Vyrocna sprava
OMD v SR 20719




KTO SME
Organy zdruzenia (volebné obdobie 2017 - 2021)

Cestné predsednicky

Anna Siskova Mgr. Maria Duracinska
Vykonny vybor

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

Clenovia Bc. Miroslav Bielak

Mgr. Mdria Duracinska
Mgr. Alena Hradnanska
Zdenék Haviernik
Revizna komisia
Predsednicka Simona Duriacova
Clenovia Margita Granecova
Ing. Jana Sef¢ikova

CLENSKA ZAKLADNA
Statistika ¢lenskej zakladne OMD v SR k 31. 12. 2019

Clenovia postihnuti nervovosvalovymi ochoreniami 335

Clenovia s inym typom postihnutia 98
Novi ¢lenovia 25
Clenovia, ktori dobrovolne odstupili 2
Clenovia vyradeni z dévodu neuhradenia ¢lenského 18
poplatku

Zanik clenstva z dovodu umrtia 6
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Filozofia zamestndvania

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

OMD v SR ma Statut chraneného pracoviska. Piati zamestnanci maju
NSO a traja iné telesné postihnutie:

Socialni poradcovia

Mgr. Tibor K6bol — garant socidlneho poradenstva

Mgr. Andrea Madunova Mgr. Maria Duracinska
Mgr. Alena Hradnanska Mgr. Henrieta Horvathovd

Koordinator Agentury osobnej asistencie a kampane Belasy motyl
Jozef Blazek

Administrativni pracovnici
Lucia Mrkvicova Adam Burianek

Pracovni asistenti
Mgr. Lenka Broskova Aurel Stano

Ekondmka

Luboslava Janeckova

spolupracuje s nami na zdklade externej zmluvy o vykondvani uctovnickych
prdc

Podpora vyskumnej ¢innosti Studentov a odbornd prax

Studentom vysokych $kol poskytujeme odborné rady a materialy pri
spracovavani réznych zaverecnych prac aich vyskumnej casti. Poskytli sme
konzultaciu a odborné podklady aj lekarke v predatestacnej priprave na
vSeobecného lekdra k Specializatnej praci na tému Amyotrofickd leteradlna
skleréza - diagnostika, lie¢ba a nasledna starostlivost o pacienta v ambulancii
vSeobecného lekara.



PRECO TO ROBIME

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR (dalej OMD v SR) je
jedinou Specifickou organizaciou deti aj dospelych s rozmanitymi svalovymi
ochoreniami s celoslovenskou pdsobnostou.

Nasim poslanim je presadzovanie prav a Specifickych potrieb
dystrofikov v spolo¢nosti, aby aj [udia s velmi tazkym telesnym postihnutim
mohli viest nezdvisly Zivot podla svojich predstdv. Sucasne chceme
odovzdavat verejnosti pozitivny priklad zvladania désledkov rozsiahleho
telesného postihnutia.

Cielom je poskytovat viestrannu a adresnt pomoc ¢lenom s réznymi
svalovymi ochoreniami a inym tazkym telesnym postihnutim s podobnymi
dosledkami.

Nasou viziou je spoloénost v ktorej budi mat aj fudia so svalovou
dystrofiou vytvorené rovnocenné podmienky na plnohodnotny Zivot, aby
mohli Studovat, pracovat, venovat sa zdujmom, zaloZit si rodinu a samostatne
byvat.

¢o ROBIME

Kampari BELASY MOTYL spojena s verejnou zbierkou Belasy motyl
vroku 2019. Verejnd zbierka bola registrovand MV SR pod ¢. SVS-
0VS2/2019/004699 od 3. februara 2019 do 31. decembra 2019.

Hruby vynos verejnej zbierky v roku 2019 34 676,38 €

Naklady spojené s konanim verejnej zbierky 2463,37 €

Cisty vynos (po odratani nakladov na uskutoénenie
zbierky)

Financné prostriedky ziskané z DMS 2797,44 €

32213,01€

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

Vroku 2019 sme prispievali predovsetkym na: mechanické voziky,
elektrické voziky, antidekubitné sedacky, ndjazdové rampy, zdvihacie
zariadenia, schodiskové ploSiny alebo schodolezy, prislusenstvo k elektrickym
vozikom a mechanickym vozikom.

V roku 2019 sme pomohli v 46 pripadoch,
sumou 23.484,29 €

KAMPAN BELASY MOTYL 2019 A JEJ
SPRIEVODNE AKCIE

Verejnd zbierka Belasy motyl, 19. rocnik
7. jan, celé Slovensko

Verejnd zbierka Belasy motyl sa uskutocnil uz po 19. krat a bol jednou
z akcii kampane Belasy motyl. Uskutocnil sa v 46 slovenskych mestach a
dedinach. Organizovali ho samotni ¢lenovia OMD v SR - ludia so svalovou
dystrofiou za pomoci dalSich dobrovolnikov. Celkovo bolo do akcie
zapojenych cca 800 dobrovolnikov.




Zbierka sa uskutocnila v tychto mestach: Babindol, Banska Bystrica,
Banska Stiavnica, Byt¢a, Dubnica nad Vahom, Golianovo, Humenné, Ipelské
Ulany, Jedlové Kostolany, Komdrno, Kosice, Kralovsky Chlmec, Kremnica,
Krompachy, Kurima, Levoca, Malacky, Martin, Namestovo, Nitra, Novaky,
Nové Mesto nad Vahom, Nové Zamky, Piestany, Poluvsie, Poprad, Povazska
Bystrica, PreSov, Pruské, Puchov, Ruzomberok, Senec, Skalica, Topol¢any,
Trendin, Trnava, Trstend, Tvrdosin, Vranov nad Toplou, Zacharovce, Zavod,
Zlaté Moravce, Zvolen, Ziar nad Hronom, Zilina.

Silné motory podporili slabé svaly, 8. ro¢nik
1. jan, parkovisko TESCO Zlaté Piesky, Bratislava

Zaujemcovia si mohli obzriet 200 motoriek aj 30 Sportovych aut a pod
drobnohladom ich majitelov sa na nich previezt. Divakom hrala hudobnd
skupina Rockové trio. Start aj ciel spanilej jazdy motoriek centrom Bratislavy
bol na parkovisku Tesco - Zlaté Piesky. Akcii prialo aj pocasie, navstevnikov
lakala sIneéna sobota. Verejnost pocas motorkarskej Sou podporila verejnu
zbierku prispevkami do pokladniciek a kipou motorkarskych triciek spolu v
sume 855,44 €.




Koncert belasého motyla, 15. ro¢nik
12. jun, Hlavné namestie, Bratislava

Jubilejny 15. rocnik koncertu sa konal pod zastitou primatora Matusa
Valla. Aj tento rok prijali pozvanie populdrne slovenské kapely, ktoré zaplnili
Hlavné namestie navstevnikmi: S Hudbou Vesmirnou, Vidiek, Fuera Fondo,
Celeste Buckingham & King Shaolin, Korben Dallas. Vsetci ucinkujici vystupili
bez naroku na honordr - vyjadrili tak podporu fudom s nervovosvalovym
ochorenim a myslienke ich nezdvislého Zivota. Moderatorom koncertu bol
prvykrat Milan Junior Zimnykoval, ktory dal koncertu ten spravny naboj.
Pocas beneficného Koncertu belasého motyla sa vyzbierala suma 2 286,81 €.

Stafeta Belasy motyl na Stefanik trail
7. - 8. jun, Od Bradla po Devin

Po $tvrtykrat bola stc¢astou narodného behu Stefénik trail aj Stafeta s
nazvom Belasy motyl. Jej ¢lenovia beZali na podporu ludi s nervovosvalovym
ochorenim. BeZali za tych, ktori beZat nedokazu, po malokarpatskych
kopcoch, ktorymi vedie turistickd trasa Stefanikovd magistrala. Dakujeme
nasim beZzcom a bezkyniam: Lucia Nagyova, Pavol Hajduk, Martin Kopacik,
Monika Paleckova, Vit Nemecek, Robert Juricek (kapitan) a Janka Langova.

°
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BeZim pre belasého motyla

V rdmci beZeckych akcii po celom Slovensku sa bezalo aj v tricku so
sloganom “BeZim pre belasého motyla.” Symbolicky v nich pobezali za ludi,
ktorym dosledky ich zdravotného postihnutia behat nedovoluju.

Osobnosti s motylikom

Ambasadormi zbierky sa tento rok stali zndme herecké osobnosti z
Divadla Astorka Korzo 90’: Ani¢ka Siskovad, Luka$ Latinak, Juraj Kemka, Marian
Miezga, Marta Sladeckova, Robert Jakab, Ady Hajdu, Marian Labuda ml.,
Matej Landl, Peter Simun, Miroslav Noga, Boris Farka$, Zuzana Kone¢nd a
Tana Pauhofovd zo SND. Na znak podpory ludi s NSO sa vyzdobili belasymi
motylikmi z dielne dizajnérky Katariny Blasko Svecovej.

V spolupraci s Férum donorov bolo mo#né podporit kampari BELASY
MOTYL sumou 2 € zaslanim darcovskej SMS v tvare DMS MOTYL na &islo 877.
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Dakujeme v mene vietkych €lenov, ktori si odkdzani na pomoc
z verejnej zbierky vsetkym prispievatelom, ktori podporili verejnu zbierku.

Dakujeme vietkym dobrovolnikom, ktori sa na verejnej zbierke
Belasy motyl podielali avsetkym aktivnym clenom, ktori sa zapojili ako
organizatori a dostojne reprezentovali nase obcianske zdruzenie.

OBHAJOBA PRAV LUDI S NSO

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR aktivne vystupuje smerom
k Statnym orgdnom a presadzuje prava a potreby ludi s NSO. Pre naplnenie
tohto ciela zastupcovia OMD v SR absolvovali mnoZstvo pracovnych stretnuti
na rézne témy.

Mgr. Tibor K6bol pocas celého roka pdsobil vo Vybore pre osoby so
zdravotnym postihnutim Rady vlady SR pre ludské pravd, narodnostné
mensiny a rodovu rovnost a v pracovnych skupinach zriadenych vyborom.

Pripomienkovali sme
- Zakon ¢&. 525/2010 Z. z. o poskytovani dotécii v pésobnosti MZ SR -
Ziadali sme rozsirit Gcel, na ktory je mozné dotaciu poskytnut: aj na
podporu cinnosti pacientskych organizacii v oblasti zriedkavych
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chordb (periodické a neperiodické tlacoviny, vzdelavacie aktivity,
rekondiéné pobyty pre pacientov so ZCH, c¢lensky poplatok v
medzindrodnych streSnych organizacidch a iné). MZ SR sa
pripomienkou odmietlo zaoberat a vyhodnotili ju, ze je nad ramec
zakona.

- Vspoluprdci so SOCIA sme pripomienkovali rézne oblasti Zivota,
podla Dohovoru OSN o pravach ludi so zdravotnym postihnutim,
predovsetkym ¢l. 25 Zdravie, ¢l. 12 a 13 Rovnost pred zakonom.

- Ndavrh zdkona o vystavbe — predlozZili sme pripomienky, ktoré maju
zohladnit potreby o0s6b s tazkym zdravotnym postihnutim, najmé pri
dodrziavani  zdsad bezbariérovosti azavedeni  kontrolnych
a sankénych mechanizmov.

- Zapojili sme sa do tvorby VSeobecne zavazného nariadenia hlavného
mesta Bratislavy pri tvorbe parkovacej politiky, kde sme upozornovali
na potreby o0séb s tazkym zdravotnym postihnutim

Recenzovali sme

Mgr. Maria Duracinska a Katarina Uhrova recenzovali tlacenu broZuru
Buranie mytov - Nezavisly Zivot. Z anglického originalu European Network on
Independent Living (Eurépska siet pre nezavisly Zivot) vydala v slovencine
Socia - Nadacia na podporu socidlnych zmien.

Stali sme sa clenom ENIL - Europskej siete pre nezavisly Zivot

V juli 2019 schvalil Vybor ENIL nasu Ziadost o ¢lenstvo, lebo patrime
medzi lidrov v presadzovani filozofie nezavislého Zivota a osobnej asistencie
na Slovensku, a to uz od roku 1998. Clenstvo sme ziskali v roku, v ktorom si
ENIL pripomina 30. vyroclie svojho zaloZenia. ENIL presadzuje, aby pristup k
osobnej asistencii patril medzi zadkladné prava ludi so zdravotnym
postihnutim. KaZzdoroc¢ne organizuje v Bruseli Jazdu slobody (ENIL Freedom
Drive) s cielom diskutovat s ¢élenmi Eurdpskeho parlamentu o potrebe
deinstitucionalizacie a zallenenia zdravotného postihnutia do verejnych
politik. Tento rok sa Jazdy slobody v duchu hesla Hlasno a hrdo (Loud&Proud)
zUcastnilo 300 fudi s postihnutim a ich osobnych asistentov a asistentiek.
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SOCIALNE PORADENSTVO

Nasi socialni pracovnici vykonavaju socialnu prevenciu a poskytuju
socidlne poradenstvo v priestoroch chrdneného pracoviska, na Vrutockej 8
v Bratislave, ktoré su bezbariérové, teda pristupné aj pre obéanov s tazkym
telesnym postihnutim.

Socialne poradenstvo ako odbornd ¢innost zamerani na pomoc fyzickej
osobe s tazkym zdravotnym postihnutim poskytujeme v stlade s § 19 zdkona
o sluzbach na drovni:

a) Zikladného socidlneho poradenstva — sucastou zakladného
socidlneho poradenstva je predovSetkym posudenie povahy
problému klienta, poskytnutie zakladnych informdcii klientovi
o moznostiach rieSenia jeho problémov. V pripade potreby sa
odporuca aj dalSia odborna pomoc a sprostredkuje sa.

b) Specializovaného socidlneho poradenstva — poradca sa v spolupraci
s klientom snaZi zistit pri¢iny vzniku problému, jeho rozsah
a poskytuje mu odbornd pomoc.

NSO postihuju muZov a zeny bez rozdielu veku, vo vacsine pripadov sa
vSak prejavuju uz v atlom detskom veku, pripadne pocas dospievania. Je
preto mimoriadne délezité, aby mali osoby s tymto ochorenim pristup
k Specializovanému socialnemu poradenstvu.

Specifickost postihnutia je vtom, %e progresivne. Pocas zhor$ovania
ochorenia je nutné prispdsobovat podmienky v domacnosti, pouZivat vhodné
kompenzacné pombdcky, mat vela informacii orbéznych moZnostiach
kompenzovania dosledkov postihnutia.

Socidlne poradenstvo poskytujeme aj osobam sinymi druhmi
postihnutia, predovsetkym s postihnutiami pohybového aparatu, ktoré maju
zdvazné dosledky pre mobilitu, napr. pourazové stavy (kvadruplégia,
paraplégia), sklerosis multiplex, detskda mozgova obrna ainé. Postihnutie
trvalo zasahuje nielen osobu, ktord nim trpi, ale aj blizku rodinu,
predovsetkym rodi¢ov, surodencov, manzelov, deti ainé osoby Zijuce
v spolo¢nej domacnosti.
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PORADENSKA PODPORA RODINAM

Venujeme sa rodinam, kde Zije dieta s nervovo-svalovym ochorenim,
s ciefom zlepsit kvalitu Zivota rodiny. Poradenstvo sa zameriava najmé na
oblast kompenzaénych pomécok, bezbariérového prostredia, 3Skolskej
dochadzky, zdravotnej starostlivosti. Poradca rodine poskytuje podporu
a ,sprevadza“ ju pocas roznych problémov a tazkosti, ktoré su spdsobené
postihnutim dietata a jeho dopadom na rodinu ako celok.

Toto poradenstvo doplfiame o terénne socidlne poradenstvo, ktorého
cielom je ,zachytit” aj klientov, ktori st natolko socialne izolovani, Ze nemdzu
prist za U¢elom poradenstva do kancelarie OMD v SR. Sme schopni poskytnut
klientovi v jeho byte, alebo v priestoroch, kde sa prave nachadza (napr.
nemocnica alebo socidlne zariadenie).

Terénne socidlne poradenstvo poskytujeme aj pri poradenstve
suvisiacom s odstrariovanim bariér v byte klienta. Sme pripraveni sprevadzat
klienta — na jeho poZiadanie - aj v rdmci Uradného procesu osobnou ucastou
pri schvalovani kompenzacii dosledkov tazkého zdravotného postihnutia,
respektive pri odvolacom konani. Poradcovia sa prepravuju autom, ktoré
vlastni organizacia.

Cielom Specidlneho socidlneho poradenstva je, aby nasi ¢lenovia
a klienti dokazali vyuzit moznosti kompenzacii, ktoré ponuka stat, pripadne
iné podporné institlicie a pomocou nich zvladnut situaciu v ktorej sa
v dosledku existencie postihnutia ocitli.

Nasim cielom je predist vzniku socidlnej nudze u oséb stymto
ochorenim, sprevadzat ich pocas rieSenia problémov, podporovat ich
schopnosti riedit problémy vzniknuté zavaznymi dosledkami postihnutia.
Socialni poradcovia v ramci Specializovaného poradenstva pracuju s klientmi
systematicky.

Specializované socidlne poradenstvo
a sprostredkovanie OA v roku 2019
financne podporili BSK a MPSVR SR
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POZICOVNA KOMPENZACNYCH POMOCOK

Pozicoviia kompenzacnych pomécok je sluzba pre tych, ktori
potrebuju prechodne zapozic¢at kompenzaénl pomécku. Dévodom mobze byt
nahle zhorsenie zdravotného stavu (strata mobility v pripade urazu alebo
ochorenia), alebo porucha pomécky, ktord pouzivaju.

Pomocku zapoziciavame na nevyhnutny ¢as, kym nedojde k zlepSeniu
zdravotného stavu, pripadne kziskaniu pomdcky zo zdrojov verejného
zdravotného poistenia alebo kupy z pefiazného prispevku na kipu pomocky.
S poziCiavatelom uzatvdrame Zmluvu o zapozZi¢ani pomdcky. Pomdocky
zapozi¢iavame bezplatne. V roku 2019 sme zapozicali 72-krat.

Pomdcky na zapozi¢anie:

mechanické voziky, elektrické voziky, schodolezy, prenosné zdvihaky,
antidekubitné podusky, antidekubitny matrac s kompresorom, biolampy,
hygienické a sprchovacie stolicky, choditka, barle, atd".

SPROSTREDKOVANIE OSOBNEJ ASISTENCIE

www.osobnaasistencia.sk

Navstevnici nasej stranky sa moZiu dozvediet vsetky potrebné
informdcie na jednom mieste.

Cinnost sprostredkovania osobnej asistencie zakon ¢&. 448/2008 Z. z.
osluzbdch v 846 charakterizuje ako socidlnu sluzbu osobe s tazkym
zdravotnym postihnutim, ktorej sa poskytuje penazny prispevok na osobnu
asistenciu alebo ktora je podla osobitného predpisu odkdzand na osobnu
asistenciu.

P6sobime v ramci Bratislavského samospravneho kraja, v roku 2019 sme mali
zaregistrovanych 376 klientov, uzivatelov osobnej asistencie.

e vedieme databdzu uZivatelov osobnej asistencie

e vedieme databdzu osobnych asistentov

e poskytujeme poradenstvo o osobnej asistencii

e pomahame pri rieSeni konfliktov

e vzdeldvame o osobnej asistencii uZivatelov aj osobnych asistentov

e pomahame pri priprave ndvrhov Zmliv o vykone osobnej asistencie

e pomahame Studentom pri vyskumnej ¢innosti
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Sluzba sprostredkovania osobnej asistencie je podpornou ¢innostou pre
uzivatelov osobnej asistencie a osobnych asistentov. Tvorenie databazy
osobnych asistentov a poradenska Cinnost zamerand na Specifické otazky a
problémy slvisiace s osobnou asistenciou je vyhladdvanou sluzbou.
Sprostredkovanie osobnej asistencie poskytujeme klientom v rdmci Bratislavy
a blizkeho okolia poradenstvo poskytujeme klientom z celého Slovenska.

Cielom Agentury osobnej asistencie je umoznit ludom s postihnutim
viest pomocou osobnej asistencie nezavisly a samostatny Zivot. Poskytovanim
vhodnej pomoci a poradenstva klientom sa snazime odstranit alebo
predchddzat roéznym tazkostiam a problémom vzniknutym z nedostatku
informacii. NaSu cinnost chapeme ako ,pomocnd ruku”, ktord poradi ako
prekonat problém, ale hlavny déraz kladieme na zaujem samotného klienta.

Agentira OA funguje aj v Ziline, ako organizaéna zlozka (pobocka)
OMD v SR. Sidli v bezbariérovych priestoroch. Poskytuje socidlnu sluzbu
»Sprostredkovanie osobnej asistencie” a bezplatny komplexny $pecializovany
servis v Zilinskom regidne.

V roku 2019 sme pokracovali v organizovani Skoleni, ktoré boli
venované propagacii osobnej asistencie medzi Studentami s postihnutim,
medzi vysokoskolskymi Studentmi, aj medzi verejnostou. Rézne aktivity boli
zamerané predovsetkym na osvetu o filozofii nezdvislého Zivota.

Spolupraca s DSS Integra v Bratislava

UZ niekolko rokov zabezpecCujeme pre niekolkych klientov tohoto
zariadenia sprostredkovanie osobnej asistencie predovsetkym na
zabezpecenie volnoéasovych aktivit. Specifickost tohoto poradenstva zahffia
aj administrativne c¢innosti spojené s pefiaznym prispevkom na osobnu
asistenciu, penfiainym prispevkom na prepravu. Klientom, ktori nemaju
prispevok na osobnu asistenciu sa snaZzime zabezpecit dobrovolnikov, ktori by
s nimi mohli individualne travit volny cas.
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DystroCentrum - Konzultdcia s fyzioterapeutkou

Clenovia organizacie a osoby s NSO sa mohli objednat na bezplatnt
konzultaciu s nasou fyzioterapeutkou Mgr. Tatianou Kolekovou v petrzalskej
poliklinike na Sustekovej ulici v Bratislave. Pristupna na voziku je aj toaleta a
moznost premiestriovania sa prenosnym zdvihdkom na rehabilitacny
stol. Pocas roka sme bezplatné konzultacie poskytli 110-krat 12-tim klientom.

ROZNE OSVETOVE AKTIVITY 2019

Stretnutie zamestnancov firmy Biogene
14. januar, Oponice

Mgr. Alena Hradnanskd tlmocila problémy pacientov s diagnézou
SMA a moZné spo6soby zlepSenia starostlivosti a spoluprace s pacientskou
organizaciou

Profesia days 2019

6. — 7. marec, Bratislava

UZ po Siesty krat dostalo nase OeMDecko mozZnost zucastnit sa
najvacsieho veltrhu prace na Slovensku, ktory sa konal v bratislavskej
Inchebe. Nasou ulohou bolo najmé oslovit a najst novych osobnych
asistentov. Verime, Ze sa ¢o najviac zaujemcov o pracu osobného asistenta
ujme. Touto cestou dakujeme timu Profesia.sk za opdtovné umoznenie byt
na tejto vystave a teime sa na daI5|u spolupracu

>nus asnstovatl






Beseda o osobnej asistencii
9. maj, Bratislava

Slovensko-¢eska konferencia o fundraisingu
17. m3j, Bratislava

Konferencia: Aki pomoc mo6Zu dostat rodi¢ia maloletych detfi
so ZP
14. jun, Komarno

Pardda - prvy bezbariérovy festival
22. jan, Piestany

Podujatie organizoval Slovensky paralympijsky vybor v spolupraci
s partnerom  Kipele Piestany. Navstevnici sa mohli oboznamit
s paralympijskymi Sportami a tieZ s novym Sportom — florbal na elektrickych
vozikoch.

Konferencia Nezavisly Zivot

25. jun, Bratislava

Konferencia sa uskutocnila s podndzvom Sprdvne otdzky. Stretlo sa
takmer 100 [udi, zastupcov fudi so zdravotnym postihnutim, ich organizacii
a podporovatelov ¢i rodinnych prislusnikov. Diskutovali sme na vybrané témy
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podla jednotlivych ¢lankov Dohovoru OSN o pravach osO6b so zdravotnym
postihnutim.

RADlo REGIN \ @

Ako spristupnit hlavné mesto pre [udi s TZP

7. august, OMD v SR
Stretnutie sa uskutoCnilo na podnet Bratislavskej organizacie
cestovného ruchu.

Orbis Civitates - Stupavska konferencia organizacii
obc¢ianskeho sektora

17. - 18. oktober, Bratislava
Konferencia o postaveni mimovladnych organizacii na Slovensku.
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Odbornici: MUDr. Roman Gréser;
MUDr. Vladimira Bellova, Univerzitna
nemocnica Martin;
MUDr. Pavol Pobeha, PhD.,
Univerzitng nemocnica Kosice;
PharmDr. Tatiana Foltanova, PhD.

Preklady z anglického jazyka: Tomads Vranovsky a Filip Zeman

V roku 2019 sme zaviedli nové rubriky: Svaly slabé, hlava bystra a Zi-
jem (Zijeme, lebo jeme). Pokracovali sme v rubrike DystroRozhovory, v
ktorych od roku 2018 predstavujeme inSpirativne pribehy ¢lenov na
tracheostémii a plucnej ventilacii. Od roku 2018 nadalej prinaSsame odborné
informdcie aj v rubrikdch Agentura OA Bratislava radi, Agenttra OA Zilina
informuje a Kultdra pre vsetkych.

Specialne prilohy v Ozvene ¢. 1-4/2019:
e Sport aj pre ludi s nervovosvalovymi ochoreniami,
e Zivot s nervovosvalovym ochorenim
e Vyhodnotenie 19. ro¢nika verejnej zbierky Belasy motyl
e cestovani na voziku: Cestovna horucka

BUCKINGHAM

ESTE
& KING SHAOUIN

Ozvena vychadzala vd'aka dotacii
z MPSVR SR.
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POBYTOVE AKTIVITY OMDV SR

Tvorivé dielne v prirode

14. - 21. jul, Penzién Slniecko, Duchonka

V prostredi rekreacnej oblasti Duchonka sa konal letny tabor s
tvorivymi aktivitami na tému , Tvorivé pisanie”, vysledkom ¢oho bolo prvé
vydanie Duchnovin. Vzacnou navstevou boli Ludmila Kolesarova a Katka
Uhrov4, ktoré nam vela prezradili o tvorivom pisani. V rdmci tvorivych aktivit
sme vyrobili plstené Sperky, pomalované tricka, pohdre na bylinky ainé
drobnosti. O hudobny vecler sa postarala hudobna skupina NO ONE
z Topol€ian a nechybal ani tradi¢ny Sachovy turnaj - 14. rocénik Memoridlu
Jozka Krala, kde sa zucastnilo 9 hracov. Pobytu sa zucastnilo 55 fudi, z toho 20
s postihnutim.
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Detsky tdbor pre deti so svalovou dystrofiou

21. - 28. jul, Penzidn Siniecko, Duchonka

Letny tabor bol urceny pre najmladsie deti so svalovou dystrofiou vo veku 5 -
12 rokov, ich rodi¢ov a surodencov. Pri aktivitach a traveni volného casu
pomahali detom osobni asistenti — dobrovolnici. Vramci programu deti
absolvovali vylet do Bojnic, kde vysli na novt rozhladriu Cajka. Mohli si
vyskusat pracu s hlinou na hrnéiarskom kruhu a navstivil ich aj kamarat zo
skupiny Rytmika, s ktorym si spolu zabubnovali. Tdbora sa ztUc¢astnilo 63 0s0b,
z toho 14 deti so svalovou dystrofiou.

Detsky letny tdbor pre mladez so svalovou dystrofiou

19. - 28. jul, Penzion Antares, Zuberec

Daldi letny tabor bol uréeny pre mladei vo veku od 16 rokov, ich
rodicov, surodencov a osobnych asistentov. Organizatorom a animatorom
tdbora v jednej osobe bol externy spolupracovnik a dobrovolnik Juraj Cvik,
ktory spolu so svojim veselym asistentskym timom vytvoril aj tentokrat
program plny prekvapeni. Tdbora sa zucastnilo 49 oséb, z toho 11 mladych
[udi odkdzanych na pohyb elektrickym vozikom.

22



Letny tabor pre starsie deti so svalovou dystrofiou

9. — 18. august, Penzién Antares, Zuberec

Cisto chlap&ensky tim deti so svalovou dystrofiou vymenili Ciémany za
krasnu oravsku prirodu. Desatdriovy pobyt prezili velmi aktivne. Kazdy den
bol pripraveny zadbavny, vedomostny, pohybovy ¢i pocitacovy program.
Natodili origindlny videoklip a navstivil ich aj nd$ kamarat Junior, ktory si
vyskusal jazdu na elektrickom voziku a zahrali si spolu florbal. Tabora sa
zUcastnilo 47 os0b, z toho 11 deti so svalovou dystrofiou.
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Ozdravny pobyt
21. - 28. jul, Hotel M3dj, Piestany

Druhy rocnik letného oddychového pobytu pre ¢lenov OMD v SR
s lekdrskou konzultaciou a rehabilitacnymi proceddrami sa uskutocnil
v kipelnom meste PieStany. Okrem osviezujucich masazi, cviceni,
blahodarnych zabalov a lie¢ivej vody si Ucastnici mohli zahrat aj rozne
spolocenské hry, Sach, Zolika, faradna, pingpong a mohli si oddychnut aj pri
tvorivych aktivitach. ZaZili sme mnoho prechadzok okolo priehrady Sitiava
a po kupelnom ostrove. Kto potreboval, si mohol poZicat elektricky vozik.
V stredu a piatok sme sa zucastnili hotelového vecerného programu v podobe
Zivej hudby. Pobytu sa zucastnilo 35 ludi z toho 19 ¢lenov s postihnutim.
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Letné sistredenie boccistov

4. - 8. august, Penzién Bystrik, Ci¢émany

Siesty ro¢nik pobytu pod ndzvom ,Osvie? svoje sily a zaluby” zorganizoval
Klub OMD Farfalletta Zilina v spoluprdcu sfirmou BASHTO SPORTS
a finanénou podporou mesta Zilina. Sucastou pobytu bolo dopoludnia
trénovanie a popoludni aj integrované tréningy v kombindcii s prvkami
socidlnej inkldzie réznymi aktivitami so zapojenim vsetkych ucastnikov
pobytu. Sportového sustredenia sa zUastnilo 12 hracov a 15 asistentov,
pobyt viedli dvaja organizatori.

Pobytové projekty podporili Ministerstvo
kultury SR, Ministerstvo prace, socialnych
veci a rodiny SR a Nadacia Verus
Foundation.
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CRIEPKY ZO ZIVOTA OMD v SR

Trojkralovy koncert

6. januar, Nové Mesto nad Vahom
Viytazok z koncertu bol pouzity pre potreby OMD v SR a SZS v Novom
Meste nad Vahom.

Charitativny koncert pre OMD v SR

15. jun, Trnava

Prezident Andrej Kiska prijal zastupcov charitativnych
organizacii
13. jan, Bratislava

Velmi si vazime, Ze naSe obclianske zdruZenie ziskalo déveru pana
prezidenta. Za 5 rokov sa prostrednictvom nas dostalo k pomoci 98 rodin
alebo jednotlivcov s tazkym zdravotnym postihnutim. Spolo¢nym znakom
podporenych je, Ze ich prijmy nepokryvaju naklady suvisiace so zdravotnou
starostlivostou.
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Dakovnd opekacka

19. jun, OMD v SR

Za dobrotu na dobrotu, tak znie motiv tejto milej akcie, na ktoru
pozyvame vsetkych, ktori sa akymkolvek sp6sobom podielali na kampani
Belasy motyl. Vzhladom na zlé pocasie sme tohtoro¢nu opekacku presunuli
do priestorov OMD v SR. Pohostili sme chutnym gulaSom, ktory sme pripravili
v spoluprdci s nasimi dlhoro¢nymi kamaratmi a dobrovolnikmi z firmy AON.




Vianoc¢nd kapustnica, 16. ro¢nik

19. december, Vodarenské muzeum, Bratislava

Viano¢nd ,0eMDacka” kapustnica je naSim symbolickym
podakovanim asistentom, dobrovolnikom a priaznivcom, ktori nasmu
zdruZeniu pomahaju pri roznych aktivitach, ¢i uz pri organizovani kampane
Belasy motyl, pri letnych taboroch, pocas Sportovych podujati v boccii a
Sachu, pri tvorivych aktivitdch s ndazvom VAU, pomocnych kanceldrskych
pracach vsamotnej centrdle, ¢i pri zhanani 2% pre nasSe zdruZenie.
Podakovanie patri aj sponzorom, donorom, partnerskym zdruZeniam a tiez
institiciam, ktoré pomahaju financovat nase aktivity alebo pomahaju
presadzovat zmenu legislativy v prospech fudi so svalovou dystrofiou.
S obsluhou ndm pomahali okrem nasich dobrovolnikov aj dobrovolnici z firmy
YIT. Pohostili sme ich kapustnicou z kuchyne vychyrenej restauracie 1. Slovak
Pubu pani Martiny Hlinovej a hrncom vegetaridnskej kapustnice z kuchyne
propagatorky zdravej stravy, nasej kolegyne Aleny Hradnanskej. Vyborné
domace kolaciky nam pripravili nasi mili hostia atiez reStauracia pani
Hlinove;j.
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DOBROVOLNICKE AKTIVITY

Bez dobrovolnikov by to ale neslo. KedZe my sami, zamestnanci OMD
v SR, ktori vSetky hore vyssie aktivity organizuji mame tazké zdravotné
postihnutie a aktivit je nelrekom, je pre nas pritomnost dobrovolnikov
bytostne dblezita.

Pri ich hladani a ziskavani niekedy spolupracujeme aj sinymi
zdruzeniami, ktoré sa na sprostredkovanie dobrovolnikov zameriavajq,
pripadne vyuzivame roézne ponuky velkych firiem, ktorych zamestnanci sa
radi zapajaju do dobrovolnickych aktivit.

Pocas roka 2019 nam pomahali dobrovolnici pri tychto aktivitach:
e Verejnd zbierka Belasy motyl
e Koncert belasého motyla
e Opekacka,Za dobrotu na dobrotu”
e Omdacke vianocné kapustnice
e Ako osobni asistenti deti pri detskych letnych tdboroch
e Balenie ¢asopisu Ozvena
e Tvorba grafickych navrhov propagacnych materialov
e Preklady a prepisovanie ¢lankov
e Turnaje atréningy v hre boccia aflorbal — hokej na elektrickych
vozikoch
e Pravna pomoc

Pri hl'adani sme vyuZili pomoc tychto organizacii:
Nadacia Pontis — Nase Mesto, Bratislavské dobrovolnicke centrum.

Dobrovolnikov nam poskytli firmy:
AON, Profesia, 3 M, DELL, YIT, KPMG

Pri organizovani Dna ludi so svalovou dystrofiou sme sa zapojili do
akcie Nadacie Pontis - Nase mesto, Co je den firemného dobrovolnictva.
Pocas Dna ludi so svalovou dystrofiou sa zapojilo cca 800 Studentov z cca 100
skol.
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Dobrovolnici boli tiez z radov samotnych ¢lenov zdruZenia, pripadne
klientov, ktorym pomdhame v rdamci socidlneho poradenstva a tieZ ich
hladame cez socidlne siete.

PODPORA SPORTOVYCH AKTIVIT

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR vzhladom na tazké
désledky ochorenia svojich ¢lenov podporuje tie Sportové aktivity, kde sa
moZzu realizovat aj napriek rozsiahlemu postihnutiu. DIhodobo su to: Sachové
aktivity, boccia a florbal - hokej na elektrickych vozikoch. Podpora spociva
v organizovani tréningov, vo finanénej podpore pri kipe Sportového ndradia,
¢i ndjmu za prenajmy telocvi¢ne.

Organizujeme tiez Sportové podujatia celoslovenského charakteru
ur¢ené pre vsetkych registrovanych hracov v Slovenskom zvize telesne
postihnutych Sportovcov, ¢i Slovenskom paralympijskom vybore. Tyka sa to
najma Sportu boccia, kde organizujeme ligové turnaje a M SR, kde sme
zorganizovali Majstrovstva SR a dest ligovych turnajov. TieZ organizujeme
oblastné turnaje otvorené aj pre seniorov.

BOCCIA

Majstrovstva Eurépy 2019

26. — 31. august, Sevilla, Spanielsko
Slovenska vyprava si vybojovala dve zlaté medaily a dve bronzové.
K tomu pridali nasi reprezentanti aj dve bronzove. -




Majstrovstva SR 2019

12. - 13. oktéber, Bratislava, SH prof. Rovného FTVS UK

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR a Slovensky zvaz telesne
postihnutych Sportovcov zorganizovali Majstrovstva SR, rozdelené do dvoch
dni. Hraci sa nominovali na zdklade ziskanych bodov do rankingu z troch
ligovych kol hranych v roku 2019. Narodny Sampionat slavnostne otvorila
viceprimatorka Bratislavy pani Ing. Tana Kratochvilova.

Ligové turnaje

V roku 2019 sa uskutocnilo 8 z 9 turnajov v boccii pod hlavickou OMD
v SR — 5 ligovych kol na jar, ligové kolo BC3 pod hlavickou nasho klubu
Farfalletta Zilina v septembri, spojené ligové kolo kategérii BC1, BC2, BC4
a BC5 v septembri a dvojdriové Majstrovstva SR v boccii, ktoré sa uskutocnili
12. a 13. oktdbra v Bratislave.
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Anketa Boccista Slovenska roku 2018, 12. rocnik

Do hlasovania sa mohli zapojit prvi traja najlepsi hraci z kazdej
kategérie podla rankingu platného k datumu 31.12. 2018, predsedovia klubov
nemajlcich zastupenie v STK a ¢lenovia STK — SZTPS pre bocciu.

Vitazi: BC 1 —Kral Tomas, BC 2 — Mezik Rébert, BC 3 — Burianek Adam,
BC 4 — Andrej¢ik Samuel, BC 5 — Kondela Lubos.

SACH

Internetové Sachové on-line turnaje

Zorganizovali sme dva Internetové Sachové rapid turnaje pre hracov
s nervovosvalovym ochorenim ainym zdravotnym postihnutim. Memoridl
Erika Britana, 6. 4., 6. ro¢nik a Vianocny Dystro turnaj, 14. 12., 8. rocnik.

Memorial Jozka Krala, 14. rocnik

14. - 21. jul, Penzién Slniecko, Duchonka

Sachovy turnaj sa ui tradi¢ne odohrava pocas Tvorivého tabora na
Duchonke. Zucastnilo sa ho 10 hracov, ktori medzi sebou zohrali zaujimavé
partie s ¢éasom na hru 40 minut. Vitazstvo ziskal rekordér Frantisek Fabry.




FLORBAL - HOKEJ NA ELEKTRICKYCH
VOZIiKOCH

Po roku 2018, kedy sa vykrystalizoval tim zloZzeny z 10 tich hracov,
sme ako dal3i posun a napredovanie nasej vykonnosti vstupili do Ceskej ligy.
T4 md uZ svoju dlhu histériu so zabehnutymi Styrmi druzstvami, kde hraju
hrac¢i s dlhorotnou skidsenostou a primeranym technickym vybavenim.
Absolvovanim dvoch kol ceskej ligy sme sa definitivne utvrdili, Ze popri
tréningoch a ich skvalitfiovani, tiez vyspelejSej taktickej a hernej pripravenosti
to bez kvalitnych Sportovych vozikov nepdjde. Toto s U zdroven aj hlavné
ciele, ktoré si chceme dat do budicna. Nase zdruZenie tento $port zastresuje
na celom Slovensku pod hlavickou Slovenskym zvdzom telesne postihnutych
Sportovcov.

Zameriavame sa aj na nabor novych hracov, co sme prezentovali aj
uéastou na akcii Parada, a tiez letnych pobytoch nasho zdruzenia.

Skéruj a pomahaj! Tsunami Score and Help!

Nadalej pokracovala aj spolupraca so SK Hargasova zo Zahorskej
Bystrice, ktory sa venuje florbalu. Za kazdy gél, ktory jeho hraci strelili pocas
zapasov, venoval klub ndSmu zdruZeniu 0,50 centov. Za sezénu 2018/2019
nam tymto spésobom nastrielali na ucet: 588 €.
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KLUBY OMD V SR

OMD v SR prevadzkuje sedem klubov, z toho tri Sportové kluby sa
venuju hre boccia. Hradi ich klubov sa okrem Ucasti na turnajoch zucéastnuju
aj na pravidelnych tréningoch. V tychto kluboch su aj taki hraci, ktori trénuju
vo svojich domovoch. Tito hraéi od nas dostali zapozi¢ané lopty a podla
potreby aj odhodové rampy.

Zameranie klubov
Boccian, Farfalletta, Manin boccia

Ondava komunitné aktivity
DAC podpora rodicov
Sachovy klub OMD Sach

Klub OMD Rodiny SMA rodiny s SMA

VDAKA KOMU TO MOZEME ROBIT

Osobnosti, ktoré nds podporuji

Anka Si$kova, ¢estna predsednicka OMD v SR
Podporuje predovsetkym aktivity zamerané na propagaciu zdruZenia, napr.
Kampan Belasy motyl

Juraj Johanides, reZisér

VsemozZne podporuje nase snahy zviditelnit aktivity ndsho zdruZenia. ReZiruje
filmové arozhlasové spoty suvisiace s kamparnou Drfa belasého motyla a
Koncertu belasého motyla.

Juraj Cocher, manazér skupiny Polemic

So svojou skupinou vystupuje na Koncerte belasého motyla, ktord obrovskou
popularitou prildka vela divakov a pomaha pri Sireni osvety o ochoreni
a propagdcii Cinnosti OMD. Pomaha sorganizaciou Koncertu belasého
motyla.
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Marian Pavlovic, operny spevak
Organizator charitativnych koncertov na podporu organizacie.

Dano Dangl, herec a scénarista
Spolupracujeme predovsetkym pri propagdcii aktivit organizacie. Moderoval
nase koncerty, nahovoril a vyrobil spot ku koncertom.

Franti$ek Kovar, Tana Pauhofova, Lukas Latindk, Anka Siskova
Nahovorili spoty ku kampani Belasy motyl.

Milan Junior Zimnykoval, moderator
Pomaha zviditelnit aktivity organizacie afinanéne podporuje ¢innost
organizacie, moderuje Koncert belasého motyla.

Interpreti Koncertov belasého motyla
Pocas doterajsSich rocnikov sa vystriedalo na koncerte vela znamych
slovenskych interpretov a vSetko bez naroku na honorar.

Spoluprdca s instittciami v roku 2019

Medzi organizécie, s ktorymi sme spolupracovali, pripadne od ktorych
sme ziskali podporu na svoju ¢innost, patria:
Bratislavsky samospravny kraj, Ministerstvo prace, socidlnych veci a rodiny
SR, Ministerstvo kultury SR, Sekretaridt Vyboru pre osoby so zdravotnym
postihnutim Rady vlady SR pre ludské prava, narodnostné mensiny a rodovu
rovnost, Urad prace, socidlnych veci a rodiny, Bratislava, Mestska cast
Bratislava — RuZinov, BKIS - Bratislavské kultirne a informacné stredisko,
Kanceldria prezidenta SR, Magistrat HM SR Bratislava

Partnerské obclianske zdruzenia a neziskové organizacie

Sme zakladajucou clenskou organizaciou Narodnej rady obcanov so
zdravotnym postihnutim, ¢lenom Slovenskej humanitnej rady a Slovenského
zvazu telesne postihnutych Sportovcov. Sme ¢lenmi eurdpskej organizacie
zastresujucej narodné organizacie ludi so svalovou dystrofiou EAMDA.

Organizacia muskuldrnych dystrofikov v SR podporuje a vita
partnerskd spolupracu za ucelom dosiahnutia lepsich Zivotnych podmienok
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ludi so svalovou dystrofiou. Spolo¢né presadzovanie poZiadaviek je jednou
z u¢innych ciest. Nasi spolupracovnici:

Asociacia organizacii os6b so zdravotnym postihnutim, BDC — Bratislavské
dobrovolnicke centrum (Bratislava), CEZAP - Centrum podpory Studentov so
Specifickymi potrebami UK v Bratislave, Detsky klub zdravotne postihnutych
deti a mladeze v KoSiciach, DSS Gaudeamus (Bratislava), DSS Prima
(Bratislava), Fakulta telesnej vychovy a Sportu UK (Bratislava), KoSicka
organizacia vozickdrov — Nezavisly Zivot (KoSice), MO Plusko (Bratislava),
Narodna rada obcanov so zdravotnym postihnutim, Pedagogicka fakulta UK
(Bratislava), PUNKT o. z., Republikova Specifickd organizacia vozickdrov
(Nitra), Slovenska aliancia zriedkavych choréb, Slovenské centrum
fundraisingu (Bratislava), Slovensky zvaz sklerosis multiplex (Bratislava),
Slovensky zvaz telesne postihnutych Sportovcov, Slovensky paralympijsky
vybor, Specidlna zakladnd $kola s vyuéovacim jazykom slovenskym a
madarskym Neviddzova €. 3, Bratislava, Sportovy klub telesne postihnutych
Altius (Bratislava), ZOM PreSov

Nadacie, charitativne a neziskové organizacie, ktoré nas
v roku 20719 podporili:
VERUS Foundation, Dobry anjel, n. o. Férum Donorov,

Ludialudom.sk, Nadacia Tesco, Nadacia Penta, Nadacia Pontis, n.o., Nadacia
Volkswagen Slovakia, Nadacia ZSE, Nadacia TA3, Nadacia SPP

Firmy a jednotlivci

Firmy a jednotlivci, ktori nasu organizaciu podporili finan¢ne, vecnym
darom, pripadne nam poskytli sponzorsku sluzbu.

0OZ, Albi, s. r. 0., AON, ARES, spol. s r. o., Biky - Marketing, s. r. o.,
CAPCO, Copy Office, s. r. 0., CUCZ, pekareri, Samorin, Creative Bubble s.r.o0.,
DM drogerie markt s.r.o., Double P, s. r. 0., Ekran, s. r. 0., Generali Poistoviia,
a.s., GLAMOUR Slovakia, a. s., GlaxoSmithKline Slovakia, s. r. o, Henkel
Slovensko, spol. s r. 0., Chowaniec & Kraj¢irovic — Vinne pivnice Svaty Jur
s.r.o., Jan¢ikova Madria, Otto Bock Slovakia, Martinus.sk, s. r. o, Kaktus Bike, s.
r. 0., Kaufland Slovensko, Knihtla¢ Gerthofer, s. r. 0., KIA Motors Slovakia, Lidl
Slovenska republika, v.0.s., Mesto Zilina, McDonald’s Slovakia, spol. s r. o.,
Mobilita s. r. o., Pekdren Juraj Oremus, s. r.o., Svitana Peter — Infsys, Pizza
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Mizza s.r.o., Profesia, spol. s r. 0., Respect Slovakia s. r. o., Ribbon, s. r. 0.,
Rona a.s., Schuller Eh’klar, s. r. 0., Soft design, s. r. 0., SK-NIC, a.s., Slovak pub
— Biofarma Stupava — Alojz Hlina, SLS Technaco, s. r. 0., Székely Rudi a Lenka,
Thuasne Medical, s. r. 0., Timed, s. r. 0., TNT Express Worldwide spol. s r. 0.,
Vydavatelstvo Slovart, a.s.

Firmy, ktoré ndm v roku 2019 asignovali dan (o ktorych vieme)
FaxCopy a.s., ITALMARKET SLOVAKIA, a.s., Cornhill Management, o.c.p., a.s.,
Hyundai Steel Slovakia s.r.o., THUASNE SK, s.r.o., IGT Consulting s.r.o.,
ATTORE, s.r.o., BETACONSULT, s.r.o., BITARA P.M.,, s.r.o., MK ADVERTISING,
s.r.o., GeoSurvey, s.r.o., STEM Slovakia s.r.o., AD VISION Consulting, s.r.o.,
BIOXA Therapeutics, s.r.o., ROFA SLOVENSKO, spol. s r.o., RACE Solutions,
spol. s.r.o., Ladis Consult s.r.0., WESTech, spol. s.r.o., Solitea WBI, s.r.0., Roen
Est, s.r.o., Grape St. Capital s.r.o., profit MK s.r.o., ARES s.r.0., CARYA s.r.0.
Profesia s.r.0., S-TEAM EXPORT s.r.o., COPY OFFICE s.r.o., Aon Central and
Eastern Europe a.s.

Dobrovolnici - jednotlivci

Martin Kopdacik, Juraj Cvik, Klaudia Schneiderovd, Tana Foltanova,
Lubica Chabadova Pavelkova, Alexander Slamka, Maria Lenartova, Andrea
Paulinyovd, Elena Mendelovd, Marian Duria¢, Marko Maduna, Rébert Juricek,
Filip Zeman, Pavol Kulkovsky, Tana Kolekovd, Zoltan Sykora, Lenka
Zemancikova, Petra LackoviCova, Luboslav Kudlacek, Juraj Robl, Zuzana
Soltysova, Martin Kovacs, Katka Blasko Svecovd, Katarina Uhrovd, Veronika
Melicherova, Janka Langovd, Albin Otruba, Csériova D4sa, Duriacova Simona,
Pavol Gajdos, Janka Pieruzkovd, Lenka Pieruzkovd, asistenti na letnych
pobytoch a mnohi dalsi.
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Z COHO SME FINANCOVANI

Podiel zaplatenej dane

Prijaty podiel zaplatenej dane sluzi predovsetkym na dofinancovanie
chraneného pracoviska na poskytovanie socidlneho poradenstva a prevadzku
Agentlry osobnej asistencie. Okrem toho sa z neho hradili nepokryté naklady
na vsetky aktivity v prospech clenov organizacie, predovsetkym na letné
tabory — pre deti aj dospelych, vydavanie ¢asopisu Ozvena, podpora klubov,
celoslovenské stretnutie ¢lenov ai. Vroku 2019 sme ztzv. 2% ziskali
54.750,47 €.

Podiel zaplatenej dane je najdolezitejSim
zdrojom financovania organizacie.

Podiel zaplatenej dane
€63 091,63

€54 750,47

Prijem z podielu zaplatenej dane  Pouzity podiel zaplatenej dane vr.
prijatej v r. 2019 2019
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VYKAZ ZISKOV A STRAT

Ucet Naklady Suma
501 Spotreba materidlu 13 066,91 €
502 Spotreba energie 1571,95 €
511 Opravy a udrZiavanie 2189,30 €
512 Cestovné 500,68 €
513 Naklady na reprezentdciu 76,84 €
518 Ostatné sluzby 60 871,88 €
521 Mzdové naklady 85724,59 €
524 Zakonné soc.poistenie a zdr. poistenie 26 308,01 €
527 Zakonné soc.ndklady 5478,43 €
538 Ostatné dane a poplatky 184,24 €
543 Odpisanie pohladdvky 500,00 €
547 Osobitné niklady 67 628,17 €
549 Iné ostatné niklady 959,48 €
562 Poskytnuté prispevky inym ct. jednotkdam 1122,00 €
563 Poskytnuté prispevky fyzickym osobam 8333,25€
567 Poskytnuté prispevky z verejnej zbierky 23930,69 €
591 Dan z prijmov 428,01 €

Hospodarsky zisk 6773,91€

Naklady spolu: 305648,34 €
602 Trzby z predaja sluZieb 10 347,00 €
644 Uroky 20,66 €
647 Osobitné vynosy 13 773,00 €
649 Iné ostatné vynosy 440,08 €
662 Prijaté prispevky od inych organizacii 27 096,92 €
663 Prijaté prispevky od fyzickych osob 25316,75 €
664 Prijaté clenské prispevky 4 450,00 €
665 Prispevky z podielu zaplatenej dane 51916,82 €
667 Prijaté prispevky z verejnych zbierok 26 094,06 €
691 Dotdcie 146 193,05 €
Vynosy spolu: 305 648,34 €
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SUVAHA

Ucet Aktiva Suma
112 Materidl na sklade 78,54 €
27117  Pokladna 6307,19€
213 Ceniny 1735,50 €
2271 Bankové lcty 179 953,12 €
311 Oberatelia 6382,50€
314 Poskytnuté prevddzkové preddavky 5347,00€
315 Ostatné pohladdvky 530,61€
381 Néklady budicich obdobf 1083,94 €
385 Prijmy buddcich obdobi 16 672,91 €

Strata - €
Aktiva spolu: 218 091,31€

Ucet  Pasiva Suma
321 Dodéavatelia 979,30 €
323  Kratkodobé rezervy 200,00 €
325  Ostatné zavazky 677,97 €
326  Nevyfakturované dodavky 57,91€
331 Zamestnanci 5568,61€
336  Zictovanie so Socidlnou a zdravotnou poistoviiou 2933,03 €
341  Danzprijmov 428,01 €
342  Ostatné priame dane 431,87 €
384  Vynosy budicich obdobf 79 643,68 €
411 Zzédkladné imanie 120 377,86 €
472  Zavazky zo socidlneho fondu 134,98 €

Hospodarsky zisk 6773,91€
Pasiva spolu: 218 091,31€
LN



VEREJNA ZBIERKA BELASY MOTYL

Den belasého motyla 30697,46 €
DMS 2797,44 €
Dobrovolné prispevky na Gcet 1181,48 €
Spolu: 34676,38€

DBM tla¢ materidlov - 1290,30 € 1290,30 €
IKBM technické zabezpecenie - 695,00 € 695,00 €
KBM licencia SOZA - 210,00 € 210,00 €
trickd - 122,36 € 122,36 €
DBM materidlové zabezpecenie - 95,97 € 95,97 €
poistenie dobrovolnikov - 22,05 € 22,05 €
KBM obcerstvenie - 17,69 € 17,69 €
bankové poplatky - 10,00 € 10,00 €
Spolu: 2463,37 €

Hruby vynos zbierky 34 676,38 €

Naklady zbierky 2463,37 €

Cisty vynos zbierky 32213,01€
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DOTACIE

Dotacie podla zdroja: Suma:

Urad prace, socialnych veci a rodiny 64 267,43 €
Ministerstvo prace, socidlnych veci a rodiny SR 23740,00 €
Ministerstvo kultiry SR 6 100,00 €
Samospravne kraje 42 636,00 €
Spolu: 136 743,43 €

Prispevok UPSVaR na prevadzku chraneného
pracoviska na zaklade zakona o sluzbach
zamestnanosti ¢. 5/2004 Zb. z.

m § 59 Prispevok na ¢innost
pracovného asistenta

€19 485,03

= § 60 Prispevok na uhradu
prevadzkovych ndkladov chranenej
dielne alebo chraneného pracoviska
a na Uhradu nakladov na dopravu
zamestnancov
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Prispevok MPSVaR na ziaklade vynosu
o poskytovani dotacii na:

€1 000,00 m ¢lenské v medzinarodnej organizacii
| EAMDA

m vydavanie Casopisu Ozvena

€6 240,00
€7 000,00 = rekondi¢ny pobyt pre deti

€3 500,00 m ozdravny pobyt

€3 500,00

rekondi¢ny pobyt pre mladez so
€2 500,00 svalovou dystrofiou

podpora soc.sluzieb

Dotacie zo samospravnych krajov

m Bratislavsky samospravny kraj

Zilinsky samospravny kraj

€30 126,00
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PRIJMY

Prijmy organizéacie 2019 Suma

Dotéacie 136 743,43 €
Podiel zaplatenej dane 54 750,47 €
Verejna zbierka 32213,01€
Prispevky od pravnickych os6b, granty 27 096,92 €
Prispevky od fyzickych os6b 25316,75 €
Ucastnicke poplatky 13 773,00 €
Trzby za reklamu 10 347,00 €
Clenské prispevky 4 450,00 €
Ostatné prijmy 957,76 €

NAKLADY NA CHRANENE PRACOVISKO

Naklady chraneného pracoviska Suma

Mzdové naklady 85724,59 €
Ndjomné 18 056,82 €
Zakonné soc. a zdrav. poistenie 26 308,01 €
vedenie administrativy, Gctovnictva, grafika 22486,21€
Zakonné soc. ndklady 5478,43 €
Prevadzka auta 5122,77 €
Telefénne a internetové poplatky 2 078,09 €
Ostatné sluzby 17 032,32 €
Ostatny prevdadzkovy material 12 208,80 €
Postovné 47,61 €
Kancelarske potreby 858,11 €
Bankové poplatky 345,59 €
Spolu: 196 647,35 €




Ndaklady chrdaneného pracoviska podla zdrojov

financovania Suma
UPSVaR 64 247,43 €
podiel zaplatenej dane 43 873,92 €
neviazané dary, prijmy z reklamy 10 347,00 €
BSK 30 126,00 €
MK SR 6 100,00 €
Gcastnicke poplatky 13763,00 €
¢lenské 4 450,00 €
MPSVAR 23 740,00 €
Spolu: 196 647,35 €
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