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ČLENSKÁ ZÁKLADŇA
Štatistika členskej základne OMD v SR k 31. 12. 2018
Členovia postihnutí nervovosvalovými ochoreniami: 295
Členovia postihnutými s iným postihnutím: 103
V r. 2018 sme prijali: 21 nových členov 

V r. 2018 sme vyradili: 21 členov, z toho 18-tich z dôvodu neuhradenia členského poplatku, 3  na základe vlastného rozhodnutia 
V r. 2018 zaniklo členské z dôvodu úmrtia: 8-mim členom.
Filozofia zamestnávania 

Vytvárame kvalifikované pracovné miesta pre osoby so svalovým ochorením a iným ťažkým telesným postihnutím. Umožňujeme im odborne rásť, rozvíjať svoje schopnosti a jedinečné danosti. OMD v SR zamestnáva iba osoby s ťažkým zdravotným postihnutím, ktorí sa pohybujú na vozíkoch s výnimkou pracovných asistentov. 

OMD v SR má štatút chráneného pracoviska.

Pracovné pozície zamestnancov, ktorí sa pohybujú na vozíku, z toho piati majú svalové ochorenie a dvaja iné ťažké telesné postihnutie:   
Sociálni poradcovia



 Mgr. Tibor Köböl – garant sociálneho poradenstva 
 Mgr. Andrea Madunová

 Mgr. Alena Hradňanská

 Mgr. Mária Duračinská   

 Mgr. Henrieta Horváthová
Koordinátor Agentúry osobnej asistencie 
 Jozef Blažek

Administratívni pracovníci


 Lucia Mrkvicová,  Adam Burianek 

Pracovní asistenti zamestnancov s ŤZP

Mgr. Lenka Brosková, Aurel Staňo  

Ekonómka




Ľuboslava Janečková 

(spolupracuje s nami na základe externej zmluvy o vykonávaní účtovníckych prác) 

Externé pracovisko: Agentúra osobnej asistencie – organizačná zložka, sídlo: Kuzmányho 8, 010 01 Žilina

Zamestnanci: Mgr. Ľuboslava Figurová – základné sociálne poradenstvo a sprostredkovanie osobnej asistencie 

Podpora výskumnej činnosti študentov a odborná prax

Študentom vysokých škôl poskytujeme odborné rady a materiály pri spracovávaní rôznych záverečných prác a ich výskumnej časti. V roku 2018 sme pri bakalárskych, diplomových prácach alebo SOČ spolupracovali s Darinou Gajdošovou a Andreou Bracinikovou. 
POSLANIE 
Organizácia muskulárnych dystrofikov v SR (ďalej OMD v SR) je jedinou špecifickou organizáciou detí aj dospelých s rozmanitými svalovými ochoreniami s celoslovenskou pôsobnosťou.  

Našim poslaním je  presadzovanie práv a špecifických potrieb dystrofikov v spoločnosti, aby aj ľudia  s veľmi ťažkým telesným postihnutím mohli viesť nezávislý život podľa svojich predstáv. Súčasne chceme odovzdávať verejnosti pozitívny príklad zvládania dôsledkov rozsiahleho telesného postihnutia.

Cieľom je poskytovať všestrannú a adresnú pomoc členom s rôznymi  svalovými ochoreniami a iným ťažkým telesným postihnutím s podobnými dôsledkami. 

Našou víziou je spoločnosť v ktorej budú mať aj ľudia so svalovou dystrofiou vytvorené rovnocenné podmienky na plnohodnotný život, aby mohli študovať, pracovať, venovať sa záujmom, založiť si rodinu a samostatne bývať.   
ČINNOSŤ A AKTIVITY
KAMPAŇ BELASÝ MOTÝĽ 2018 A JEJ SPRIEVODNÉ AKCIE

Cieľom kampane BELASÝ MOTÝĽ je informovať vážnych zdravotných aj sociálnych dôsledkoch rôznych nervovo-svalových ochorení, ktoré patria medzi zriedkavé choroby. Najznámejšie z nich sú svalové dystrofie, predovšetkým Duchenne, Becker a pletencová, spinálne svalové atrofie (SMA), amyotroficko-laterálna skleróza (ALS), ochorenie Charcot-Marie-Tooth (CMT), Friedreichova ataxia (FA)  a iné. 

Väčšina z nich má postupne sa zhoršujúci priebeh, ktorý sa nedá zastaviť. Postihuje deti aj dospelých. Najťažšie štádiá týchto ochorení spôsobujú odkázanosť na dýchanie pomocou umelej pľúcnej ventilácie v domácom prostredí. Spoločným znakom týchto ochorení je, že sú z veľkej časti neliečiteľné. Preto je dôležité v súvislosti s týmito ochoreniami hovoriť o špecifických potrebách týchto ľudí. 
· Dostupnosť zdravotníckych a kompenzačných pomôcok 

· Odkázanosť na fyzickú pomoc inej osoby 

Kampaň BELASÝ MOTÝĽ prostredníctvom verejnej zbierky získava finančné prostriedky na doplatky za kompenzačné a zdravotnícke pomôcky. Ochorenie ľudí s nervovo-svalovými ochoreniami upútava na vozík, pri presunoch potrebujú zdvihák a bezbariérové bývanie, na prepravu špeciálne upravené auto, na ležanie polohovaciu posteľ. Financie získané z verejnej zbierky rozdeľujeme členom, ktorí potrebujú doplatky za kompenzačné pomôcky, ktoré štát nehradí v plnej výške, prípadne vôbec.  Vďaka  podpore z kampane BELASÝ MOTÝĽ môžu ľudia s nervovo-svalovými ochoreniami žiť naplno svoj každodenný život. O tom ako boli využité vyzbierané financie informujeme na
 http://www.belasymotyl.sk/index.php/vynos-sme-pouzili/zoznam-ludi-a-pomocok.html.  

Verejná zbierka bola registrovaná MV SR pod č. SVS-OVS2/2018/007267 od 8. februára 2018 do 31. decembra 2018. 
Hrubý výnos verejnej zbierky v roku 2018: 



26.050,17€ 
Náklady spojené s konaním verejnej zbierky: 


454,82€

Čistý výnos (po odrátaní nákladov na uskutočnenie zbierky): 
25.595.35€
Finančné prostriedky získané z DMS: 



2.496€

V spolupráci s Fórum donorov bolo možné podporiť kampaň BELASÝ MOTÝĽ sumou 2 € zaslaním darcovskej SMS v tvare DMS MOTYL na číslo 877.  

Financiami z verejnej zbierky sme pomáhali našim členom. Prispievali sme na doplatky alebo kúpu za pomôcky pre deti a dospelých ak tieto pomôcky nehradí štát alebo ich hradí iba sčasti. O použití financií rozhoduje Výkonný výbor, riadi sa Štatútom pomoci. 
V roku 2018 sme prispievali predovšetkým na: mechanické vozíky, elektrické vozíky, antidekubitné sedačky, nájazdové rampy, zdvíhacie zariadenia, schodiskové plošiny alebo schodolezy, príslušenstvo k elektrickým vozíkom a mechanickým vozíkom.  
Deň ľudí so svalovou dystrofiou, 18. ročník, 8. jún 2018, celé Slovensko

Uskutočnil sa v 48 slovenských mestách a dedinách. Organizovali ho samotní členovia OMD v SR - ľudia so svalovou dystrofiou za pomoci ďalších dobrovoľníkov. Celkovo bolo do akcie zapojených cca 750 dobrovoľníkov, ktorí rozdávali informačné letáčiky a do pokladničiek získavali dobrovoľné príspevky od verejnosti.  
Silné motory podporili slabé svaly, 7. ročník, 2. jún 2018, Bratislava

OMD v SR v spolupráci s motorkárskymi klubmi a ostatnými motorkármi zorganizovala motorkársku show pre verejnosť. Už po siedmy krát sa fascinujúce motorky, sila ich motorov a im duchom oddaní motorkári pripravili v súlade s mottom “Silné motory podporia slabé svaly.“ Prišlo nás podporiť cca 200 motorkárov a asi 10 majiteľov športových áut. 
Koncert belasého motýľa, 14. ročník, 5. jún 2018, Hlavné námestie, Bratislava
Tolerancia, hudba, empatia, nezávislý život a podpora ľudí so svalovou dystrofiou. Tieto myšlienky boli hlavným ťahúňom pre všetkých, ktorí sa zišli na 14. ročníku Koncertu belasého motýľa. Účinkovali Bubnová škola Rytmika, Sestričky Notičky, King Shaolin, Saténové ruky, Medial Banana, Ľudová hudba Muzička a Polemic. Koncert moderoval Roman Bomboš.
Štafeta Belasý motýľ na Štefánik trail  
Behu sa zúčastnili bežci, ktorí bežali štafetu Belasého motýľa: Monika Palečková, Pavol Hajdúk, Ľubo Vovčík, Janka Pieružková, Róbert Juríček, Vít Nemeček, Janka Langová. 
Osobnosti s motýlikom  
Do kampane Belasý motýľ sa zapojili  mnohé známe osobnosti z kultúrneho, športového a verejného života. Ozdobili sa belasým motýlikom, brošňou, či čelenkou s motýlikom, ktoré pro bono pre kampaň vyrobila dizajnérka Katarína Blaško Švecová. Podporili nás Jiří Langmajer, internetový komik Fero Joke, King Shaolin, Veronika Kubařová a ďalší.  
Organizácia muskulárnych dystrofikov v SR ďakuje v mene všetkých členov, ktorí sú odkázaní na pomoc z verejnej zbierky všetkým prispievateľom, ktorí podporili verejnú zbierku. 
Ďakujeme všetkým dobrovoľníkom, ktorí nám počas kampane BELASÝ MOTÝĽ pomáhali a aktívnym členom, ktorí sa zapojili ako organizátori a dôstojne reprezentovali naše občianske združenie. 
V roku 2018 sme pomohli v 59 prípadoch,  sumou 34.525,21 €.
OBHAJOBA PRÁV ĽUDÍ SO SVALOVOU DYSTROFIOU

Organizácia muskulárnych dystrofikov v SR aktívne vystupuje smerom k štátnym orgánom a presadzuje práva a potreby ľudí so svalovou dystrofiou. V roku 2018 sme pripomienkovali: 
· novelu zákona č. 447/2008 Z. z. o peňažných príspevkoch na kompenzáciu ŤZP
· štúdiu uskutočniteľnosti e-parkovania ŤZP
Naši zamestnanci absolvovali množstvo pracovných stretnutí, z ktorých vyberáme tie najdôležitejšie.  
Bezbariérovosť bytov/domov, 15. január, Bratislava, MPSVR

Pracovné stretnutie bolo zamerané na možnosti riešenia bezbariérovej výstavby, prísnejšie dodržiavanie zásad bezbariérovosti. Stretnutia sa zúčastnila zástupkyňa Ministerstva dopravy a výstavby, viacerí zástupcovia osôb so zdravotným postihnutím, ale aj pani komisárka pre osoby so zdravotným postihnutím, pani Stavrovská, pani poslankyňa Shahzad, Mgr. Tibor Köböl a ďalší.

Stavebný zákon -  16. január, Bratislava, ÚNSS

Pripravoval sa nový stavebný zákon a prislúchajúce vyhlášky. Do pracovnej skupiny na tvorbu tohto zákona je za NR OZP nominovaná pani doc. Lea Rollová. Stretnutie sa konalo pre určenie stratégie zastupovania záujmov osôb so zdravotným postihnutím za účasti pána Mamojku, Měchuru z UNSS a Mgr. Tibora Köböla. 
Pracovné stretnutie k aktualizácii úloh vyplývajúcich z Národného programu rozvoja životných podmienok osôb so ZP , 22. január, Bratislava, MPSVR

Mgr. Tibor Köböl, zástupca organizácií osôb s telesným postihnutím vo Výbore pre osoby so zdravotným postihnutím Rady vlády pre ľudské práva NM a RR podal návrhy na doplnenie úloh v Národnom programe. V rámci tohto pracovného stretnutia sa konala obhajoba opodstatnenosti týchto návrhov.

Stretnutie so zástupcami firmy BIOXA, o súčasnej situácii v liečbe pacientov s DMD (nonsens mutácia), 1. február, Bratislava, OMD v SR, zúčastnila sa za OMD v SR Mgr. Andrea Madunová

Pracovné stretnutie k aktualizácii úloh vyplývajúcich z národného programu rozvoja životných podmienok osôb so ZP, 23. február, Bratislava, MPSVR, zúčastnila sa Mgr. Tibor Köböl 

Zamestnávanie osôb so zdravotným postihnutím - stretnutie so zástupcami firmy PWC, ktorá vytvorila niekoľko pracovných miest, vhodných pre osoby so ZŤP, 23. február, Bratislava, zúčastnila sa Mgr. Andrea Madunová

Pracovné stretnutie so zástupcami Ministerstva dopravy a výstavby k vypracovaniu metodiky zápisu úpravy motorových vozidiel do technického preukazu, 4. apríl, Bratislava, MPSVR, zúčastnil sa Mgr. Tibor Köböl 

Rozporové konanie k zákonu o sociálnom poistení, 20. apríl 2018, Bratislava, MPSVR, zúčastnil sa Mgr. Tibor Köböl 

ZMOS – stretnutie k projektu ZMOS, ktorý sa týka zámeru zavedenia inteligentného parkovania na parkovacích miestach vyhradených pre ŤZP, 10. máj 2018, Bratislava, UNSS, zúčastnil sa Mgr. Tibor Köböl 

Gestorský výbor NRSR k zákonu o kompenzáciách č. 447/2008, 11. jún 2018, Bratislava

Zúčastnili sa Mgr. Tibor Köböl, Mgr. Andrea Madunová
Pracovné stretnutie k projektu DEUS (Datacentrum elektronizácie územnej samosprávy Slovenska) ohľadom komplexnej elektronizácie riešenia problematiky parkovania osôb s ťažkým zdravotným postihnutím, 28. jún 2018, Bratislava, zúčastnil sa Mgr. Tibor Köböl

Rozporové konanie na Ministerstve dopravy a výstavy k povinnému podielu bezbariérových taxíkov, 2. august 2018, Bratislava, zúčastnil sa Mgr. Tibor Köböl

Seminár – kultúrne potreby zdravotne ťažko postihnutých osôb, 3. október 2018, Národné osvetové centrum, zúčastnil sa Mgr. Tibor Köböl

Názorová platforma osobnej asistencie – pracovné stretnutie zástupcov z neziskového sektora, ktorí sa venujú osobnej asistencii, s cieľom ujasnenia si názorových stanovísk pri súčasných problémoch s osobnou asistenciou, vypracovanie spoločných pripomienok k novele zákona č. 447/2008 Z. z. o peňažných príspevkoch na kompenzáciu ŤZP, 27. február, Bratislava, stretnutie organizované OMD v SR

Rozporové konanie k návrhu novely zákona č. 447/2008 Z. z. o peňažných príspevkoch na kompenzáciu ŤZP, 20. marec, Bratislava, MPSVR, zúčastnili sa Mgr. Tibor Köböl, Mgr. Andrea Madunová

Stretnutie v NR SR, 2. máj 2018, Bratislava, NRSR, zúčastnili sa Mgr. Andrea Madunová, Mgr. Alena Hradňanská

Z iniciatívy poslankyne Aleny Bašistovej, PhD sa na stretnutí sa zúčastnili zástupcovia organizácií ľudí so zdravotným postihnutím. Témou boli pripomienky k zákonu č 447/2008 o peňažných príspevkoch na kompenzáciu ťažkého zdravotného postihnutia.

Podporné stretnutie pred NRSR „Spoločne za nezávislý život!“, 9. máj 2018, Bratislava, pred NRSR

Podporné zhromaždenie za prijatie pripomienok občianskych združení do novely zákona č. 447/2008 o peňažných príspevkoch na kompenzáciu ťažkého zdravotného postihnutia bolo iniciované OMD v SR. 
SOCIÁLNA PREVENCIA A SOCIÁLNE PORADENSTVO 
Naši sociálni pracovníci vykonávajú sociálnu prevenciu a poskytujú sociálne poradenstvo v priestoroch chráneného pracoviska, na Vrútockej ul. č. 8 v Bratislave, ktoré sú bezbariérové.
Sociálne poradenstvo ako odbornú činnosť zameranú na pomoc fyzickej osobe s ťažkým zdravotným postihnutím poskytujeme v súlade s § 19 zákona o službách na úrovni: 

a) Základného sociálneho poradenstva – súčasťou základného sociálneho poradenstva je predovšetkým posúdenie povahy problému klienta, poskytnutie základných informácií klientovi o možnostiach riešenia jeho problémov. V prípade potreby sa odporúča aj ďalšia odborná pomoc a sprostredkuje sa. 

b) Špecializovaného sociálneho poradenstva – poradca sa v spolupráci s klientom snaží zistiť príčiny vzniku problému, jeho rozsah a poskytuje mu odbornú pomoc. 

Svalové dystrofie postihujú mužov a ženy bez rozdielu veku, vo väčšine prípadov sa však prejavujú už v útlom detskom veku, prípadne počas dospievania. Je preto mimoriadne dôležité, aby mali osoby s týmto ochorením prístup k špecializovanému sociálnemu poradenstvu. 

Špecifickosť postihnutia je v tom, že progresívne. Počas zhoršovania ochorenia je nutné prispôsobovať podmienky v domácnosti, používať vhodné kompenzačné pomôcky, mať veľa informácií o rôznych možnostiach kompenzovania dôsledkov postihnutia. 

Sociálne poradenstvo poskytujeme aj osobám s inými druhmi postihnutia, predovšetkým s postihnutiami pohybového aparátu, ktoré majú závažné dôsledky pre mobilitu, napr. poúrazové stavy (kvadruplégia, paraplégia), sklerosis multiplex, detská mozgová obrna a iné. Postihnutie trvalo zasahuje nielen osobu, ktorá ním trpí, ale aj blízku rodinu, predovšetkým rodičov, súrodencov, manželov, deti a iné osoby žijúce v spoločnej domácnosti. 

Poradenská podpora rodinám a terénne sociálne poradenstvo 

Venujeme sa rodinám, kde žije dieťa s nervovo-svalovým ochorením, s cieľom zlepšiť kvalitu života rodiny. Poradenstvo sa zameriava najmä na oblasť kompenzačných pomôcok, bezbariérového prostredia, školskej dochádzky, zdravotnej starostlivosti. Poradca rodine poskytuje podporu a „sprevádza“ ju počas rôznych problémov a ťažkostí, ktoré sú spôsobené postihnutím dieťaťa a jeho dopadom na rodinu ako celok.  

Toto poradenstvo dopĺňame o terénne sociálne poradenstvo, ktorého cieľom je „zachytiť“ aj klientov, ktorí sú natoľko sociálne izolovaní, že nemôžu prísť za účelom poradenstva do kancelárie OMD v SR. Sme schopní poskytnúť klientovi v jeho byte, alebo v priestoroch, kde sa práve nachádza (napr. nemocnica alebo sociálne zariadenie). 

Terénne sociálne poradenstvo poskytujeme aj pri poradenstve súvisiacom s odstraňovaním bariér v byte klienta. Sme pripravení sprevádzať klienta – na jeho požiadanie - aj v rámci úradného procesu osobnou účasťou pri schvaľovaní kompenzácií dôsledkov ťažkého zdravotného postihnutia, respektíve pri odvolacom konaní. Poradcovia sa prepravujú autom, ktoré vlastní organizácia.

Cieľom špeciálneho sociálneho poradenstva je, aby naši členovia a klienti dokázali využiť možnosti kompenzácií, ktoré ponúka štát, prípadne iné podporné inštitúcie a pomocou nich zvládnuť situáciu v ktorej sa v dôsledku existencie postihnutia ocitli. 

Našim cieľom je predísť vzniku sociálnej núdze u osôb s týmto ochorením, sprevádzať ich počas riešenia  problémov, podporovať ich schopnosti riešiť problémy vzniknuté závažnými dôsledkami postihnutia. Sociálni poradcovia v rámci špecializovaného poradenstva pracujú s klientmi systematicky.  
Vykonávanie  sociálneho poradenstva a sprostredkovanie osobnej asistencie v roku 2018 finančne podporili Bratislavský samosprávny kraj, Ministerstvo práce, sociálnych vecí a rodiny SR a Žilinský samosprávny kraj. 
POŽIČOVŇA KOMPENZAČNÝCH POMȎCOK

Požičovňa kompenzačných pomôcok je služba pre tých, ktorí potrebujú prechodne zapožičať kompenzačnú pomôcku. Dôvodom môže byť náhle zhoršenie zdravotného stavu (strata mobility v prípade úrazu alebo ochorenia), alebo porucha pomôcky, ktorú používajú. 

Pomôcku zapožičiavame na nevyhnutný čas, kým nedôjde k zlepšeniu zdravotného stavu, prípadne k získaniu pomôcky zo zdrojov verejného zdravotného poistenia alebo kúpy z peňažného príspevku na kúpu pomôcky. S požičiavateľom uzatvárame Zmluvu o zapožičaní pomôcky. Pomôcky zapožičiavame bezplatne. V roku 2018 sme zapožičali 80-krát.
V požičovni máme: mechanické vozíky, elektrické vozíky, schodolezy, prenosné zdviháky, 

antidekubitné podušky, antidekubitný matrac s kompresorom,  biolampy, hygienické a sprchovacie 

stoličky, chodítka, barle, atď.

SPROSTREDKOVANIE OSOBNEJ ASISTENCIE 

Činnosť sprostredkovania osobnej asistencie zákon č. 448/2008 Z. z. o službách v §46 charakterizuje ako sociálnu službu osobe s ťažkým zdravotným postihnutím, ktorej sa poskytuje peňažný príspevok na osobnú asistenciu alebo ktorá je podľa osobitného predpisu odkázaná na osobnú asistenciu. 

Pôsobíme v rámci Bratislavského samosprávneho kraja, v roku 2018 sme mali zaregistrovaných 343 klientov, užívateľov osobnej asistencie. 

- vedieme databázu užívateľov osobnej asistencie 

- vedieme databázu osobných asistentov 

- poskytujeme poradenstvo o osobnej asistencii 

- pomáhame pri riešení konfliktov 

- vzdelávame o osobnej asistencii užívateľov aj osobných asistentov 

- pomáhame pri príprave návrhov Zmlúv o výkone osobnej asistencie 

- pomáhame študentom pri výskumnej činnosti 

Služba sprostredkovania osobnej asistencie je podpornou činnosťou pre užívateľov osobnej asistencie a osobných asistentov. Tvorenie databázy osobných asistentov a poradenská činnosť zameraná na špecifické otázky a problémy súvisiace s osobnou asistenciou je vyhľadávanou službou.  Sprostredkovanie osobnej asistencie poskytujeme klientom v rámci Bratislavy a blízkeho okolia poradenstvo poskytujeme klientom z celého Slovenska.

Cieľom Agentúry osobnej asistencie je umožniť ľuďom s postihnutím viesť pomocou osobnej asistencie nezávislý a samostatný život. Poskytovaním vhodnej pomoci a poradenstva klientom sa snažíme odstrániť alebo predchádzať rôznym ťažkostiam a problémom vzniknutým z nedostatku informácií. Našu činnosť chápeme ako „pomocnú ruku“, ktorá poradí ako prekonať problém, ale hlavný dôraz kladieme na záujem samotného klienta.

Agentúra osobnej asistencie v Žiline, je organizačná zložka (pobočka) OMD v SR. Sídli v bezbariérových priestoroch na Kuzmányho 8 v Žiline. Poskytuje sociálnu službu „sprostredkovanie osobnej asistencie“ a bezplatný komplexný špecializovaný servis v žilinskom regióne. Správu o svojej činnosti spracovala osobitne a predložila ju na Žilinský samosprávny kraj. 
Spolupráca s DSS Integra v Bratislava 
Už niekoľko rokov zabezpečujeme pre niekoľkých klientov tohoto zariadenia  sprostredkovanie osobnej asistencie predovšetkým na zabezpečenie voľnočasových aktivít. Špecifickosť tohoto poradenstva zahŕňa aj administratívne činnosti spojené s peňažným príspevkom na osobnú asistenciu, peňažným príspevkom na prepravu. Klientom, ktorí nemajú príspevok na osobnú asistenciu sa snažíme zabezpečiť dobrovoľníkov, ktorí by s nimi mohli individuálne tráviť voľný čas. 
V roku 2018 sme organizovali školenia venované osvete o osobnej asistencii a nezávislom živote pre študentov s postihnutím, pre vysokoškolských študentov ale aj pre verejnosť.  Pôsobili sme na Pedagogickej fakulte UK v Bratislave, na Žilinskej univerzite, v Centre podpory študentov so špecifickými potrebami, na Fakulte telesnej výchovy a športu.  
ROZNE OSVETOVÉ AKTIVITY 2018
Profesia day´s 2018, 28. február – 1. marec 2018, Bratislava, Incheba
Už po piaty krát sme sa zúčastnili najväčšieho veľtrhu práce na Slovensku. Úlohou nášho tímu bolo   získavať do databázy nových osobných asistentov. 

Salón vozičkár – prednáška o dostupnosti pomôcok a o peňažných príspevkoch, 19. apríl, Senec, Hotel Senec

Dobrý trh, 21. apríl 2018, Bratislava, Jakubovo námestie, 15. september 2018, Panenská ulica, Bratislava 
Knižku Stratený princ, naše tričká, diár a iné sa dalo získať ako poďakovanie za finančný dar, ktorý je určený na našu činnosť a aktivity. Nechýbala ani naša tradičná partička šachu. Tiež sme touto formou hľadali nových osobných asistentov. 

Deň bez bariér Orava 2018, 7. jún 2018, Dolný Kubín, MsKS, Námestie Slobody

Kultúrno –spoločenský deň pre osoby so zdravotným hendikepom

Športové dni, 14. jún 2018, NRC Kováčová 

Na Športových dňoch v Kováčovej sme šírili informácie o osobnej asistencii a florbale na elektrických vozíkoch. 
Paráda – prvý bezbariérový festival, 16. jún 2018, Piešťany

Podujatie pod záštitou Slovenského paralympijského výboru, návštevníci sa mohli oboznámiť s paralympijskými športami a tiež s florbalom na elektrických vozíkoch.

Konferencia Nezávislý život, 22. jún 2018, Bratislava, Hotel Saffron

2. ročník branno-športového dňa pre deti, seniorov a ŤZP osoby, 4. august 2018, Pohorelá

"Napínam svaly pre pomoc iným", 22. - 23. september 2018, Košice, OC Cassovia

Juraj Barbarič, náš dlhoročný podporovateľ a silák ťahal automobil vážiaci minimálne 1,5 tony v časovom limite 24 hodín na čo najväčšiu vzdialenosť. Každý dobrovoľný finančný príspevok počas tejto akcie Juraj venoval našej organizácii.  
ČASOPIS OZVENA    
Špecifický časopis OZVENA zabezpečuje členom a ich rodinám prístup k informáciám, ktoré potrebujú vzhľadom na svoje ochorenie. Jeho tvorcami sú samotní ľudia s nervovo-svalovými ochoreniami. V roku 2018 sme vydali štyri čísla. Pre najťažšie postihnutých členov vydávame špeciálnu, hrebeňovú väzbu, aby sa im v nej lepšie listovalo. 

Ozvenu posielame  našim členom na celom Slovensku. Bezplatne ju zasielame aj neurológom a iným špecialistom, Úradom práce, sociálnych vecí a rodiny – odborom sociálnych vecí, médiám, distribútorom kompenzačných pomôcok, občianskym združeniam, neziskovým organizáciám s podobným zameraním a rôznym priaznivcom nášho združenia. 
OZVENA vychádzala za pomoci dotácie 
z Ministerstva práce, sociálnych vecí a rodiny SR.
POBYTOVÉ AKTIVITY PRE ČLENOV
Tvorivé dielne v prírode, 8. – 15. júl 2018, Penzión Slniečko, Duchonka

V prostredí rekreačnej oblasti Duchonka sa konal letný tábor s tvorivými aktivitami na tému „Cestovanie“. Jedným z pozvaných hostí bola návšteva manželov Márovcov z Přerova, ktorí navštívili skoro celý svet so svojím synom Jirkom, svalovým dystrofikom. Porozprávali čo všetko zažili počas objavovania Austrálie. Počas celého týždňa sme každé poobedie venovali tvorivým aktivitám. Naučili sme sa z polystyrénovej gule vytvoriť si vianočnú guľu pomocou kockovanej látky, čipky a lepidla, akrylovými farbami sme si vyzdobili nočnú lampu, z dreveného krúžku a koženky sme si vyrobili náhrdelník a farbami, na textil sme si vytvorili svoj originálny plátený vak a mali sme aj worshop na prácu s hlinou. O hudobný večer sa postarala hudobná skupina NO ONE z Topoľčian. Tradične prišli aj kozmetičky z MARY KAY. Posledný večer sme mali ochutnávku „Ako chutí svet“, kde sme mali rôzne svetové dobroty. Počas celého pobytu sme organizovali už 13. ročník Memoriálu Jožka Kráľa, kde sa zúčastnilo 9 hráčov. Pobytu sa zúčastnilo 51 ľudí, z toho 20 s postihnutím.
Detský tábor pre deti so svalovou dystrofiou, 15. – 22. júl 2018, Penzión Slniečko, Duchonka  

Letný tábor pre najmladšie deti so svalovou dystrofiou vo veku 5 - 12 rokov, ich rodičov a súrodencov. Pri aktivitách a trávení voľného času pomáhali deťom osobní asistenti – dobrovoľníci. Deťom sme pripravili zaujímavý program na tému „Cestovanie“. Vďaka animátorom sa dozvedeli veľa zaujímavých vecí o rôznych kútoch sveta. Vyrobili si čínske dračie lampióny a spolu s mamičkami si v tvorivých dielňach vyzdobili plátenné tašky. Navštívili sme moravskú dedinku Modrá, kde sa nachádza domček Živá voda s rybníkom pod hladinou, KovoZOO v Starom Měste, kde sa vyrábajú nádherné zvieratká z kovu.  Okrem cestovania a spoznávania sa deti kúpali aj v bazéne vďaka požičanému zdviháku a každý deň cvičili s fyzioterapeutkou Táňou. Zažili sme spolu opekačku, koncert kapely NO ONE, výlet na Kulháň, návštevu vodiacich psíkov, florbal, futbal, deti sme povozili aj na loďkách po duchonkárskej vode. Toto všetko sa  podarilo zvládnuť vďaka našim šikovným dobrovoľníkom. Tábora sa zúčastnilo 45 osôb, z toho 10 detí so svalovou dystrofiou.
Detský letný tábor pre mládež so svalovou dystrofiou, 20. – 29. júl 2018, Penzión Antares, Zuberec

Letný tábor pre mládež vo veku od 16 rokov, ich rodičov, súrodencov a osobných asistentov. Organizátorom a animátorom tábora v jednej osobe bol externý spolupracovník a dobrovoľník Juraj Cvik, ktorý spolu so svojim veselým asistentským tímom vytvoril program plný prekvapení. Tohtoročný tábor sa konal pod heslom „Radšej raz vidieť, ako stokrát počuť“. Účastníci tábora sa mohli športovo vyžiť v hre florbal na elektrických vozíkoch alebo sa ocitnúť vo svete virtuálnej reality. Tábor navštívil moderátor Matej „Sajfa“ Cifra s manželkou Veronikou Cifrovou Ostrihoňovou. Vínne Hody Vieska nad Žitavou pre nás pripravili skvelú ochutnávku vín so zaujímavou prednáškou o procese výroby vín a navyše nás aj podporili štedrou sumou. Absolvovali sme výlet vyhliadkovou loďou po Liptovskej Mare a do Kontaktnej ZOO v Bešeňovej. Jedno celé popoludnie sme venovali skladaniu Lega a robotiky, ženské osadenstvo zatiaľ skrášlila Daniela Sisková z tímu AVON Ladies. Lezecké centrum K2 nám zapožičalo lezeckú výstroj, a tak aj naše najmladšie lezkyne mohli zažiť kúsok adrenalínu. Tábora sa zúčastnilo 48 osôb, z toho 11 mladých ľudí odkázaných na pohyb elektrickým vozíkom.

Letný tábor pre staršie deti so svalovou dystrofiou, 21. – 28. júl 2018, Penzión Bystrík, Čičmany

Pre deti so svalovou dystrofiou vo veku 12 - 15 rokov, ich rodičov, súrodencov a osobných asistentov bol určený detský tábor s témou „Novinári/reportéri“. Pri aktivitách a trávení voľného času pomáhali deťom osobní asistenti a program pripravili naši šikovní animátori. Vďaka tomu mali rodičia detí priestor si oddýchnuť a navzájom si odovzdávať a vymieňať skúsenosti, čím vytvorili svojpomocnú skupinu a utužili vzťahy pre celoročnú vzájomnú pomoc a podporu. Pre deti bolo pripravených množstvo súťažných, vzdelávacích, oddychových, kreatívnych a tiež zábavných aktivít. Deti natáčali videoklipy, stavali robotické lego stavebnice, zdobili medovníčky, tvorili pokladničky z plastových fliaš a recyklované šperky. Prišli nás pozrieť policajti s policajnými psami a karatisti z Karate Klubu Púchov. V rámci výletu sme navštívili aquapark v Turčianskych Tepliciach. Jeden deň sa fyzioterapeutka Gabriela Dudová venovala rodičom, pani Janka Skaličanová mamičkám poskytla wellnes na ruky. Rodičom sa osobitne venoval primár Peter Ďurdík z detského spánkového laboratória v Martine a psychologička pani docentka Patrícia Dobríková. Tábora sa zúčastnilo 51 osôb, z toho 10 detí so svalovou dystrofiou. Tábor viedla Mgr. Klaudia Schneiderová. 
Ozdravný pobyt, 22. – 29. júl 2018, Hotel Máj, Piešťany
Oddychový pobyt pre členov OMD v SR s lekárskou konzultáciou a rehabilitačnými procedúrami.  Okrem osviežujúcich masáží, cvičení, blahodarných zábalov a liečivej vody si účastníci mohli zahrať aj rôzne spoločenské hry, šach, žolíka, faraóna, pingpong, oddýchnuť si aj pri tvorivých aktivitách.  Pobytu sa zúčastnilo 35 ľudí z toho 19 členov s postihnutím. 
Letné sústredenie boccistov, 5. – 9. august 2018, Penzión Bystrík, Čičmany
Tradičné letné sústredenie prívržencov obľúbeného paralympijského športu boccia. Pobyt pod názvom „Osviež svoje sily a záľuby“ zorganizoval Klub OMD Farfalletta Žilina v spoluprácu s firmou BASHTO SPORTS a finančnou podporou mesta Žilina. Regeneračný pobyt mal športový, ale aj integračný charakter. Účastníkov čakali trojfázové tréningy pod vedením trénera Mgr. Ondreja Bašták Ďurána a veľa spoločenských aktivít. Zúčastnilo sa ho 30 osôb, z toho 15 boccistov z klubov OMD v SR.
Letné sústredenie hráčov florbalu/hokeja na elektrických vozíkoch, 30. august – 2. september 2018, Penzión Slniečko, Duchonka

Organizovali sme ho pod záštitou Slovenského zväzu telesne postihnutých športovcov. Sústredenie malo za úlohu okrem športu aj zjednotenie tímu a vytvorenie základu slovenskej reprezentácie, k čomu prispievali aj naši hostia z pražského klubu Jaguar trénerka Andrea Kuncová a hráč Dennis Goll. Sústredenia sa zúčastnilo 22 účastníkov, z toho 8 hráčov.
Celoslovenské stretnutie členov, 20. ročník, 22. – 25. november 2018, Hotel Máj, Piešťany 
Zúčastnilo sa ho 107 osôb, z ktorých drvivá väčšina je odkázaná na pohyb s elektrickým alebo mechanickým vozíkom. Aj v tom spočíva špecifickosť tohto stretnutia. Pre účastníkov bol opäť pripravený bohatý program, tematicky zameraný na poskytovanie špecifických informácií, kultúru, oddych a posilňovanie vzájomnej svojpomoci. Tento ročník bol venovaný tiež významným výročiam – 50 rokov od vzniku Kolektívu muskulárnych dystrofikov a 25 rokov od vzniku samostatného občianskeho združenia. Úvod stretnutia patril spomienkam a historickým fotografiám, privítaniu a oceneniu vzácnych hostí. Svojou prítomnosťou nás poctili priatelia z českej Asociácie muskulárnych dystrofikov Mgr. Dona a Zdeněk Jandovi, čestná predsedníčka Anna Šišková, dlhoročný podporovateľ JUDr. Marek Balko a silák Juraj Barbarič so svojim synom Ing. Jurajom Barbaričom ml. a manažérom Ing. Gabrielom Benčom. Príjemnú atmosféru navodila Dorota Nvotová, ktorá zahrala a zaspievala svoje známe hity. Piatkové doobedie už tradične patrilo obľúbenej výstave kompenzačných pomôcok, ktorá je určená nielen pre účastníkov stretnutia, ale tiež pre iných návštevníkov. Na výstave sa predstavilo 10 firiem dovážajúcich na Slovensko kompenzačné pomôcky. V sobotu doobeda sme sa dozvedeli informácie o novinkách v zákone o kompenzáciách vďaka poradcom Mgr. Tibor Köböl a  Mgr. Alena Hradňanská. Poobede nás zabavili a rozosmiali Dano Dangl a jeho hostia Lukáš Latinák a Štefan Martinovič, ktorí rovnako, ako všetci ostatní hostia, vystúpili bez nároku na honorár. V rámci tvorivých aktivít si mohli účastníci vyrobiť krásne spomienkové predmety a zároveň sa mohli zapojiť do Dystrolympiády, ktorá spočívala v lúštení krížoviek, osemsmeroviek, sudoku a žolíkovom turnaji. Večerný program osviežila sympatická mladá dáma, speváčka Mirka Miškechová. 
Projekty sa uskutočnili vďaka dotácii z Ministerstva kultúry SR, Ministerstva práce, sociálnych vecí a rodiny a finančných príspevkov z Nadácie Volkswagen a Nadácie Verus Foundation.
AKTIVITY ORGANIZOVANÉ KLUBOM OMD ONDAVA 
Letný pobyt na Zemplínskej Šírave, 15. – 17. jún 2018, Hotel Therma Spa, Zemplínska Šírava

Letný víkendový pobyt sa organizoval pre členov Klubu OMD Ondava. Víkendového pobytu sa zúčastnilo 8 členov s rodinami. 
Letný pobyt v Lučivej, 15. – 17. august 2018, Hotel Končistá, Lučivá

Druhý víkendový pobyt sa uskutočnil v krásnom prostredí priamo pod končiarmi Vysokých Tatier. Navštívili Štrbské Pleso, Hrebienok, Tatranskú Lomnicu a tiež ZOO v Spišskej Novej Vsi. V rámci pobytu účastníci využívali aj wellness. Pobytu sa zúčastnilo 25 ľudí, z toho 6 členov. 
Víkendové predvianočné stretnutie, 30. november – 2. december 2018, Zemplínska Šírava, Hotel Chemes
ĎALŠIE AKTIVITY PRE ČLENOV

DystroCentrum - konzultácia s fyzioterapeutkou
Členovia organizácie a osoby s NSO sa mohli objednávať na bezplatnú konzultáciu s Mgr. Tatianou Kolekovou v nových priestoroch v petržalskej poliklinike na Šustekovej ulici. Súčasťou priestorov je stropný zdvihák a bezbariérová toaleta. Bezplatné konzultácie sme poskytli spolu 91 krát počas roka.  

Ďakovná opekačka, 26. jún 2018, Železná studnička, Bratislava 

Za dobrotu na dobrotu, tak znie motív tejto milej akcie, na ktorú pozývame všetkých, ktorí sa akýmkoľvek spôsobom podieľali  na kampani Belasý motýľ. Hostili sme chutným grilovaným jedlom, ktoré sme pripravili v spolupráci s našimi dlhoročnými a dobrovoľníkmi z firmy AON. 
Jarná výstava výstava kompenzačných pomôcok 

22. apríl, Bratislava – počas Majstrovstiev SR párov a tímov v boccii

Veľká výstava

23. november, Piešťany – počas Celoslovenského stretnutia členov OMD v SR
Výťažok z tomboly dystrofici darovali o. z. PRIMA 
Aj naše združenie je často obdarúvané. Preto si myslíme, že je dôležité, aby sme štafetu obdarúvania posúvali ďalej.  Stalo sa pravidlom, že na celoslovenskom stretnutí členov Organizácie muskulárnych dystrofikov sa výťažok z tomboly venuje konkrétnej osobe v núdzi alebo združeniu, ktorá takýmto ľudom pomáha. Rozhodujú o tom hlasy našich členov. V roku 2018 sme sumou 366,50 € podporili neziskovú organizáciu PRIMA, ktorej cieľom je minimalizácia zdravotných a sociálnych rizík spojených s užívaním drog a to nielen pre užívateľov/ky, ale aj pre ich sociálne okolie.  
Vianočná kapustnica, 15. ročník, 6. december 2018, Vodárenské múzeum, Bratislava  

Vianočná „OeMDácka“ kapustnica je našim symbolickým poďakovaním asistentom, dobrovoľníkom a priaznivcom, ktorí nášmu združeniu pomáhajú pri rôznych aktivitách počas celého roka. Stretávajú sa tu dobrovoľníci, ktorí pomáhali pri organizovaní kampane Belasý motýľ, asistenti z letných táborov, dobrovoľníci pomáhajúci počas športových  podujatí v boccii a šachu,  pri pomocných kancelárskych prácach v samotnej centrále, či pri zháňaní 2% pre naše združenie. Poďakovanie patrí aj sponzorom, donorom, partnerským združeniam a tiež inštitúciám, ktoré pomáhajú financovať naše aktivity alebo pomáhajú presadzovať zmenu legislatívy v prospech ľudí so svalovou dystrofiou. S obsluhou nám pomáhali okrem našich dobrovoľníkov aj dobrovoľníci. Hostili sme kapustnicou z kuchyne vychýrenej reštaurácie 1. Slovak Pubu pani Martiny Hlinovej a hrncom vegetariánskej kapustnice z kuchyne propagátorky zdravej stravy, našej kolegyne Aleny Hradňanskej. Výborné domáce koláčiky nám pripravili naši milí hostia a tiež reštaurácia pani Hlinovej. 
Slovensko Advent 2018

21. december 2018, Skalica, Kostol sv. Františka Xaverského

ODBORNÉ KONFERENCIE S NAŠOU ÚČASŤOU
Medzinárodný deň zriedkavých chorôb – tlačová konferencia, MZ SR, 28. február,  
Konferencia MZ SR – ŠDTP, 19. apríl, Bratislava 
Odborná konferencia „Starostlivosť o pacientov s DMD/BMD“, 19. apríl 2018, Praha

Štvrtá medzinárodná odborná konferencia venovaná starostlivosti o pacientov s Duchennovou/Beckerovou svalovou dystrofiou. Podujatie organizovala česká organizácia rodičov Parent Project.   
Odborná konferencia Špecializované pracoviská pre zriedkavé choroby: Čo prinášajú a kam smerujú, 25. máj 2018, Bratislava, Hotel Crowne Plaza
Konferencia „Nezávislý život“, 22. jún 2018, Bratislava, Hotel Saffron
Výročné valné zhromaždenie a odborná konferencia EAMDA, 20. - 23. september 2018, Praha

2. výročná interdisciplinárna konferencia o nových a inovatívnych štandardných diagnostických a štandardných terapeutických postupoch – ŠDTP 2018

19. október 2018, Bratislava, GATE One Hotel

Úspešná pacientská organizácia - silnejší hlas pacienta 2018, 20. október 2018, Bratislava

Na cestách integrácie - téma osobná asistencia a sociálne poradenstvo, 5. ročník
27. október 2018, Košice, Hotel Centrum
DOBROVOĽNÍCKE AKTIVITY
Bez dobrovoľníkov by to ale nešlo. Keďže my sami, zamestnanci OMD v SR, ktorí všetky hore vyššie aktivity organizujú máme ťažké zdravotné postihnutie a a aktivít je neúrekom, je pre nás prítomnosť dobrovoľníkov bytostne dôležitá.

Pri ich hľadaní a získavaní niekedy spolupracujeme aj s inými združeniami, ktoré sa na sprostredkovanie dobrovoľníkov zameriavajú, prípadne využívame rôzne ponuky veľkých firiem, ktorých zamestnanci sa radi zapájajú do dobrovoľníckych aktivít.

Počas roka 2018 nám pomáhali dobrovoľníci pri týchto aktivitách: 
Deň ľudí so svalovou dystrofiou – kampaň BELASÝ MOTÝĽ
Koncert belasého motýľa, opekačka „Za dobrotu na dobrotu“, Omdácka vianočná kapustnica, ako osobní asistenti detí na detských letných táboroch, pri balení časopisu Ozvena, počas celoslovenského stretnutia členov, pri tvorbe grafických návrhov propagačných materiálov, pri prekladoch a prepisovaní článkov, počas turnajov a tréningov v hre boccia a hokej na elektrických vozíkoch a iné. 
Dobrovoľníkov nám poskytli:

AON, Profesia.sk, 3 M, DELL, YIT, spolupracovali sme s Nadáciou Pontis - Naše mesto pri získavaní firemných dobrovoľníkov. 
Počas Dňa ľudí so svalovou dystrofiou sa zapojilo cca 800 študentov z cca 100 škôl. Dobrovoľníci boli tiež z radov samotných členov združenia, prípadne klientov, ktorým pomáhame v rámci sociálneho poradenstva.
PODPORA ŠPORTOVÝCH AKTIVÍT

Organizácia muskulárnych dystrofikov v SR vzhľadom na ťažké dôsledky ochorenia svojich členov podporuje tie športové aktivity, kde sa môžu realizovať aj napriek rozsiahlemu postihnutiu. Dlhodobo sú to: šachové aktivity, boccia a od minulého roku aj florbal - hokej na elektrických vozíkoch. Podpora spočíva v organizovaní tréningov, vo finančnej podpore pri kúpe športového náradia, či nájmu za prenájmy telocvične.  

Organizujeme tiež športové podujatia celoslovenského charakteru určené pre všetkých registrovaných hráčov v Slovenskom zväze telesne postihnutých športovcov, či Slovenskom paralympijskom výbore.  Týka sa to najmä športu boccia, kde organizujeme ligové turnaje a M SR, kde sme zorganizovali Majstrovstvá SR a sedem ligových turnajov. Organizujeme oblastné turnaje otvorené aj pre seniorov. 

BOCCIA
Majstrovstvá Slovenskej republiky 2018, 9. ročník, 21. apríl, Bratislava
Majstrovstvá SR zorganizovali OMD v SR a Slovenský zväz telesne postihnutých športovcov a bratislavskej športovej hale prof. Rovného FTVŠ UK. Hralo sa v kategóriách Tímy BC1/2, Páry BC3, Páry BC4 a Páry BC5. 
Majstrovstvá sveta 2018, 11. – 19. august, Liverpool, Veľká Británia

Anketa Boccista Slovenska roku 2018, 12. ročník 

ŠACH

Medzinárodný šachový turnaj OMD Dystro Ope-net 2018, 9. ročník

16. január – 18. marec 2018
Internetový turnaj je určený pre svalových dystrofikov a inak telesne postihnutých šachistov. Zúčastnilo sa ho 57 hráčov z 14 krajín sveta. 

Memoriál Erika Britana, 6. ročník, 14. apríl 2018
Internetový šachový rapid turnaj pre hráčov s nervovo-svalovým ochorením
Memoriál Jožka Kráľa, 13. ročník, 8. – 15. júl 2018, Penzión Slniečko, Duchonka
Šachový turnaj prebieha počas Tvorivého tábora na Duchonke. Zúčastnilo sa ho 9 hráčov.
Majstrovský prebor o putovný pohár Karola Trníka, 9. ročník, 20. - 22. november 2018, Hotel Máj, Piešťany

Turnaj organizuje Šachový klub OMD v SR. Zúčastnilo sa na ňom 11 šachistov z celého Slovenska. 
FLORBAL – HOKEJ NA ELEKTRICKÝCH VOZÍKOCH  
V spolupráci s ŠK Hargašova Záhorská Bystrica sme rozbehli na Slovensku nový kolektívny šport powerchair hockey – hokej, florbal na elektrickom vozíku. Základnou podmienkou je zvládnutie ovládania elektrického vozíka. Hra je bez vekového obmedzenia. Hráči hrajú so skrátenou florbalovou hokejkou, ktorú je možné pre lepšie ovládanie si fixovať k ruke. V prípade, že hráč nemôže hrať s klasickou hokejkou, možnosťou je namontovanie tzv. T-hokejky na vozík a hráč posúva loptičku ňou.

V roku 2018 sme sa pravidelne stretávali na tréningoch v Bratislave, ktoré vedú dobrovoľníci. Zúčastňuje sa ho okolo 15 hráčov aj mimobratislavských. 
KLUBY OMD V SR

OMD v SR prevádzkuje sedem klubov, z toho tri športové kluby sa venujú hre boccia. Hráči ich klubov sa okrem účasti na turnajoch zúčastňujú aj na pravidelných tréningoch. 

Zameranie klubov:
Boccia 



Boccian, Farfalletta, Manín

Komunitné aktivity 

Ondava

Podpora rodín


DAC, Klub OMD Rodiny SMA
Šach 



Šachový klub OMD – združuje hráčov z celého Slovenska

Osobnosti, ktoré nás podporujú

Anka Šišková, čestná predsedníčka OMD v SR, Juraj Johanides, režisér, Juraj Cocher, manažér skupiny Polemic, Marián Pavlovič, operný spevák, Jaroslav Židek, šéfkuchár, Martina Hlinová, majiteľka reštaurácie, Daniel Hevier, spisovateľ, Kapor na scéne – divadelné zoskupenie, Dano Dangl, herec a scénarista, herci František Kovár, Táňa Pauhofová, Lukáš Latinák, Roman Bomboš, moderátor, Juraj Barbarič – košický silák, držiteľ zápisov do Guinessovej knihy rekordov, Milan Junior Zimnýkoval, moderátor, a ďalší.  
Inštitúcie

Medzi organizácie, s ktorými sme spolupracovali, alebo ktoré podporujú našu činnosť finančne patria: 
Bratislavský samosprávny kraj, Žilinský samosprávny kraj, Ministerstvo práce, sociálnych vecí a rodiny SR, Ministerstvo kultúry SR, Rada vlády SR  osôb so zdravotným postihnutím a jej sekretariát, Úrad práce, sociálnych vecí a rodiny Bratislava, Mestská časť Bratislava – Ružinov, 
BKIS - Bratislavské kultúrne a informačné stredisko, Kancelária prezidenta SR, Magistrát HM SR Bratislava

Partnerské občianske združenia, neziskové organizácie a nadácie 
Sme zakladajúcou členskou organizáciou Národnej rady občanov so zdravotným postihnutím, členom Slovenskej humanitnej rady a Slovenského zväzu telesne postihnutých športovcov. Sme členmi európskej organizácie zastrešujúcej národné organizácie ľudí so svalovou dystrofiou EAMDA.

Organizácia muskulárnych dystrofikov v SR podporuje a víta partnerskú spoluprácu za účelom dosiahnutia lepších životných podmienok ľudí so svalovou dystrofiou. Spoločné presadzovanie požiadaviek je jednou z účinných ciest.

Asociácia organizácií osôb so zdravotným postihnutím

Agentúra podporovaného zamestnania, Bratislava

Agentúra špecializovaných služieb pre autistov a iné zdravotné postihnutia, n. o., Bratislava

BDC – Bratislavské dobrovoľnícke centrum, Bratislava

C.A.R.D.O. – Národné dobrovoľnícke centrum, Bratislava

Centrum samostatného života, n. o., Bratislava 

CEZAP - Centrum podpory študentov so špecifickými potrebami, UK v Bratislave

Detský klub zdravotne postihnutých detí a mládeže v Košiciach, Košice 

DSS Gaudeamus, Bratislava

DSS Prima, Bratislava 

DSS Impulz, Bratislava

Fakulta telesnej výchovy a športu UK, Bratislava

Košická organizácia vozičkárov – Nezávislý život, Košice 

MO Plusko, Bratislava

Národná rada občanov so zdravotným postihnutím

Pedagogická fakulta UK, Bratislava

PUNKT o. z.

Republiková špecifická organizácia vozičkárov, Nitra

Slovenská aliancia zriedkavých chorôb 

Slovenské centrum fundraisingu, Bratislava

Slovenský zväz sklerosis multiplex, Bratislava 

Slovenská katolícka charita v Bruseli

Slovenská národná galéria, Bratislava

Slovenský zväz telesne postihnutých, Bratislava

Slovenský zväz telesne postihnutých športovcov

Slovenský paralympijský výbor

Špeciálna základná škola s vyučovacím jazykom slovenským a maďarským, Nevädzová č. 3, Bratislava

Športový klub telesne postihnutých Altius, Bratislava

Športový klub telesne postihnutých Victória, Banská Bystrica

ŠK Hargašova Záhorská Bystrica

Univerzita Komenského, Bratislava

ZOM, Prešov 

Zväz telesne postihnutej mládeže, Bratislava 

Nadácie: Dobrý anjel, n. o., Fórum Donorov, Ludialudom.sk, Nadačný fond Vladimíra Bajana, Nadácia Tesco, Nadácia Pontis, n.o., Nadácia PWC - PricewaterhouseCoopers Slovensko, s.r.o., Nadácia RWE Gas Slovensko, Nadácia Volkswagen Slovakia, Nadácia ČSOB, Nadačný fond Strabag

Nadácia ZSE, Nadácia Orange

Firmy, dobrovoľníci a jednotlivci

Našu činnosť podporujú súkromné firmy aj jednotlivci finančne, alebo vecným darom, alebo poskytnutím služby. 
Z ČOHO SME FINANCOVANÍ
Podiel zaplatenej dane 

Prijatý podiel zaplatenej dane slúži predovšetkým na dofinancovanie chráneného pracoviska na poskytovanie sociálneho poradenstva a prevádzku Agentúry osobnej asistencie. Okrem toho sa z neho hradili nepokryté náklady na všetky aktivity v prospech členov organizácie, predovšetkým na letné tábory – pre deti aj dospelých, vydávanie časopisu Ozvena, podpora  klubov, celoslovenské stretnutie členov a i. V roku 2018 sme z tzv. 2% získali  63.091,63€.

Podiel zaplatenej dane je najdôležitejším zdrojom financovania organizácie. 

	Výkaz ziskov a strát 2018

	
	
	
	
	
	

	Účet
	Náklady 
	 Suma 
	 Účet 
	Výnosy
	 Suma 

	501
	Spotreba materiálu
	               17 666,82 € 
	602
	Tržby z predaja služieb
	               10 419,40 € 

	502
	Spotreba energie
	                 3 195,30 € 
	644
	Úroky
	                      20,65 € 

	511
	Opravy a udržiavanie
	                 5 019,56 € 
	647
	Osobitné výnosy
	               19 598,25 € 

	512
	Cestovné
	                    958,60 € 
	662
	Prijaté príspevky od iných organizácií
	               21 822,00 € 

	513
	Náklady na reprezentáciu
	                    265,52 € 
	663
	Prijaté príspevky od fyzických osôb
	               37 700,82 € 

	518
	Ostatné služby
	               52 036,00 € 
	664
	Prijaté členské príspevky
	                 4 106,00 € 

	521
	Mzdové náklady
	               81 134,65 € 
	665
	Príspevky z podielu zaplatenej dane
	               59 837,11 € 

	524
	Zákonné soc.poistenie a zdr. poistenie
	               24 318,11 € 
	667
	Príjaté príspevky z verejných zbierok
	               34 856,68 €

	527
	Zákonné soc.náklady
	                 4 683,47 € 
	691
	Dotácie
	             121 845,23 € 

	538
	Ostatné dane a poplatky
	                    182,56 € 
	 
	Strata
	                 2 281,69 € 

	543
	Odpísanie pohľadávky
	                    450,00 € 
	 
	 
	 

	547
	Osobitné náklady
	               78 543,03 € 
	 
	 
	 

	549
	Iné ostatné náklady
	                    858,13 € 
	 
	 
	 

	562
	Poskytnuté príspevky iným účt. jednotkám 
	                 1 272,00 € 
	 
	 
	 

	563
	Poskytnuté príspevky fyzickým osobám
	                 6 574,06 € 
	 
	 
	 

	567
	Poskytnuté príspevky z verejnej zbierky
	               34 818,77 € 
	 
	 
	 

	591
	Daň z príjmov
	                    511,25 € 
	 
	 
	 

	 
	Náklady spolu:
	          312 487,83 € 
	 
	Výnosy spolu:
	          312 487,83 € 


	Súvaha 2018

	
	
	
	
	
	

	Účet
	Aktíva
	 Suma 
	 Účet 
	Pasíva
	 Suma 

	112
	Materiál na sklade
	                      41,35 € 
	321
	Dodávatelia
	                 2 801,20 € 

	211
	Pokladňa
	                 4 241,33 € 
	323
	Krátkodobé rezervy
	                    200,00 € 

	213
	Ceniny
	                 1 083,60 € 
	325
	Ostatné záväzky
	                    917,48 € 

	221
	Bankové účty
	             165 979,39 € 
	326
	Nevyfakturované dodávky
	                    335,70 € 

	311
	Odberatelia
	                 4 700,00 € 
	331
	Zamestnanci
	                 5 424,77 € 

	314
	Poskytnuté prevádzkové preddavky
	                 8 498,50 € 
	336
	Zúčtovanie so Soc.poisťovňou a zdr. poisť.
	                 2 703,43 € 

	315
	Ostatné pohľadávky
	                    362,26 € 
	341
	Daň z príjmov
	                    507,33 € 

	381
	Náklady budúcich období
	                 1 657,43 € 
	342
	Ostatné priame dane
	                    361,91 € 

	385
	Príjmy budúcich období
	               10 872,82 € 
	384
	Výnosy budúcich období
	               63 703,31 € 

	 
	Strata
	                 2 281,69 € 
	411
	Základné imanie
	             122 659,55 € 

	 
	 
	 
	472
	Záväzky zo sociálneho fondu
	                    103,69 € 

	 
	Aktíva spolu:
	          199 718,37 € 
	 
	Pasíva spolu:
	          199 718,37 € 


	Zbierka 2018

	
	

	Čistý výnos zbierky
	   25 595,35 € 

	Náklady zbierky
	        454,82 € 

	Hrubý výnos zbierky
	   26 050,17 € 

	
	

	Príjem zbierky
	 Suma 

	Deň belasého motýľa
	   22 712,34 € 

	DMS
	     2 496,00 € 

	dobrovoľné príspevky na účet
	        841,83 € 

	Spolu:
	   26 050,17 € 

	
	

	Náklady zbierky:
	 Suma: 

	poistenie dobrovoľníkov
	           45,20 € 

	tričká
	        123,10 € 

	tlač materiálov
	        228,00 € 

	služby pre Koncert bel. motýľa
	           58,52 € 

	Spolu:
	        454,82 € 


	Podiel zaplatenej dane
	2018 

	
	

	Príjem z podielu zaplatenej dane prijatej v  r. 2018
	           63 091,63 € 

	Použitý podiel zaplatenej dane v r. 2018
	           72 199,37 € 

	
	

	
	

	Prijatý podiel zaplatenej dane 2002 - 2018
	 Suma: 

	2002
	             6 081,13 € 

	2003
	             4 698,90 € 

	2004
	           25 463,62 € 

	2005
	           28 536,45 € 

	2006
	           56 782,48 € 

	2007
	           61 845,88 € 

	2008
	           60 188,64 € 

	2009
	           84 048,29 € 

	2010
	           62 921,51 € 

	2011
	           49 085,87 € 

	2012
	           43 732,39 € 

	2013
	           62 596,04 € 

	2014
	           73 234,32 € 

	2015
	           77 421,87 € 

	2016
	           91 000,04 € 

	2017
	           72 199,37 € 

	2018
	           63 091,63 € 

	Spolu:
	         922 928,43 € 


	Dotácie 2018
	

	Príspevok UPSVaR na prevádzku chráneného pracoviska na základe zákona o službách zamestnanosti  č. 5/2004 Zb. z.
	 Suma: 

	§ 59 Príspevok na činnosť pracovného asistenta
	        16 912,76 € 

	§ 60 Príspevok na úhradu prevádzkových nákladov chránenej dielne alebo chráneného pracoviska a na úhradu nákladov na dopravu zamestnancov
	        41 548,23 € 

	Spolu:
	        58 460,99 € 

	
	

	Príspevok MPSVaR na základe výnosu o poskytovaní dotácií na:
	 Suma: 

	členské v medzinárodnej organizácii EAMDA
	          1 000,00 € 

	vydávanie časopisu Ozvena
	          5 000,00 € 

	rekondičný pobyt pre deti
	          3 500,00 € 

	ozdravný pobyt
	          3 500,00 € 

	rekondičný pobyt pre mládež so svalovou dystrofiou
	          2 500,00 € 

	podpora soc.služieb
	          4 968,00 € 

	Spolu:
	        20 468,00 € 

	
	

	MK SR
	          9 500,00 € 

	
	

	BSK
	        12 896,00 € 

	ŽSK
	        13 900,00 € 

	Spolu
	        26 796,00 € 

	
	

	Dotácie 2018:
	 Suma: 

	UPSVaR
	        58 460,99 € 

	MPSVaR
	        20 468,00 € 

	MK SR
	          9 500,00 € 

	BSK
	        26 796,00 € 

	Spolu:
	     115 224,99 € 


	Príjmy organizácie 2018
	

	ostatné príjmy
	                              40,90 € 

	zmier
	                           200,00 € 

	príspevky od fyzických osôb
	                      37 700,82 € 

	členské príspevky
	                        4 106,00 € 

	príspevky od právn. osôb, granty
	                      21 822,00 € 

	účastnícke poplatky
	                      19 378,00 € 

	tržby za reklamu
	                      10 419,40 € 

	verejná zbierka
	                      34 856,68 € 

	podiel zaplatenej dane
	                      59 837,11 € 

	dotácie
	                   121 845,23 € 


	Chránené pracovisko 2018

	
	

	Náklady chráneného pracoviska
	 Suma 

	Mzdové náklady
	     81 134,65 € 

	Nájomné
	     16 870,09 € 

	Zákonné soc. a zdrav. poistenie
	     24 318,11 € 

	vedenie administratívy, účtovníctva, grafika
	     12 295,09 € 

	Zákonné soc. náklady
	       4 683,47 € 

	Prevádzka auta
	       5 332,80 € 

	Telefónne a internetové poplatky
	       2 348,27 € 

	Ostatné služby
	     18 771,63 € 

	Ostatný prevádzkový materiál
	     12 708,56 € 

	Poštovné
	           854,16 € 

	Kancelárske potreby
	       1 498,77 € 

	Bankové poplatky
	           168,00 € 

	Spolu:
	   180 983,60 € 

	
	

	Náklady chráneného pracoviska podľa zdrojov financovania
	 Suma 

	UPSVaR
	     58 460,99 € 

	podiel zaplatenej dane
	     45 755,21 € 

	neviazané dary, príjmy z reklamy
	     10 419,40 € 

	BSK
	     12 896,00 € 

	MK SR
	       9 500,00 € 

	účastnícke poplatky
	     19 378,00 € 

	členské
	       4 106,00 € 

	MPSVAR
	     20 468,00 € 

	Spolu:
	   180 983,60 € 


