Podpora v akejkolvek vyske
pre nas vela znamena
a vyznamne nam pomoze
. prizabezpeceni aktivit
pre clenov a klientov.

Organizacia
muskularnych
dystrofikov v SR

0 2% z dane
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ORGANIZACIA (*)

Sme jedinou Specifickou organizaciou
muskularnych dystrofikov na
Slovensku, svojim ¢lenom sa snazime

poskytovat odborné aj ludské zazemie.

Nasim cielom je poskytovat clenom

so svalovym ochorenim a klientom

s tazkym zdravotnym postihnutim
vSestrannu a cielent pomoc, aby mohli
zit napriek tazkym obmedzeniam co
najviac plnohodnotny Zivot. Chceme
tak v spolocnosti sirit pozitivny priklad

zvladania désledkov postihnutia.

(*) ¢ONASODLISUJE

OCHORENIE

Muskuldrna - SVALOVA - dystrofia je zavazné, nevylielitelné
a postupne sa zhorsujuce ochorenie, ktoré postihuje svaly na
celom tele, vratane dychacich. Vedie k odkazanosti na elektricky

= . vozik a pomoc inych pri vSetkych Ukonoch. Najtazsie druhy tohto
| - ochorenia postihuju deti uz v skorom veku. V rannej dospelosti,
v ,0semnastke" su odkazané na pouzivanie dychacieho pristroja
v domacom prostredi. Ochorenie ovplyviiuje nielen Zivot osoby
so svalovou dystrofiou, ale prinasa mnoho problémov celej rodine.

osoby so svalovym
ochorenim a rodicia
deti s muskularnou L
dystrofiou. Sirime filozofiu A tag
nezavislého ¥ivota, aby aj !

ludia s tazkym telesnym
postihnutim mali moznost
studovat, pracovat, mat
vlastné byvanie a zalozit

si rodinu. Presadzujeme

ju v praktickom zivote

tym, Ze vytvarame
kvalifikované pracovné
miesta. Zamestnavame 7
ludi so svalovym ochorenim
ainym tazkym telesnym
postihnutim. Pomahaji nam
nasi 2 pracovni asistenti.

i
OMD v SR vedu samotné | ‘

| Y T



O AKTIVITY

Obhajoba
prav ludi

so svalovymi
ochoreniami

aktivne
pripomienkujeme
zakony v socialnej
a zdravotnej oblasti

presadzujeme
zlepSenie
zdravotnickej
starostlivosti

o ludi so svalovou
dystrofiou

@rganizécia agentura
muskularnych | osobnej
dystrofikov asistencie
v SR

Komplexny servis o osobnej asistencii .. .
piexny ! Socialne sluzby

@ poskytujeme Specializované poradenstvo pre deti aj dospelych
s roznym postihnutim aj ich rodinnym prislusnikom zamerané
na osobnu asistenciu (poradenska c¢innost AgOsA)

poskytujeme kvalitné socialno — pravne poradenstvo [udom
so vSetkymi druhmi tazkého zdravotného postihnutim
aich rodinnym prislusnikom
@ pravne, danové a odvodové poradenstvo poskytujeme aj osobnym _ :
s ERE poskytujeme komplexné poradenstvo pre rodicov deti

: . : . : ] , so svalovou dystrofiou
@ sprostredkujeme osobného asistenta fudom s postihnutim a robime Y

pravidelny nabor novych asistentov (podporna ¢innost AgOsA) vykonavame terénnu socialnu pracu — poradenstvo
v domacnosti klienta s postihnutim

@ pravidelne informujeme o zmenach v socialnych zakonov tykajucich
sa osobnej asistencie a [udi s tazkym zdravotnym postihnutim informujeme o poméckach, bezbariérovych Upravach

@ vydavame informacné brozirky a letaky, organizujeme vzdelavacie aréznych moznostiach, ktoré pomozu prekonavat dosledky
seminare o asistencii (vzdelavacia ¢innost AgOsA) postihnutia a viest aj s pomocou asistencie aktivny zivot

@ pomahame riesit konflikty vo vztahu uzivatel - asistent — rodina
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OZVENA

Stvrtroéne vydavame magazin
OZVENA, ktory je zamerany
najma na informacie o ochoreni,
¢innosti organizacie a zZivote
ludi s muskularnou dystrofiou,
zakonnych Upravach, socialnej
pomoci a Sporte pre ludi

so svalovymi ochoreniami.

ISSN 1335 -2490
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Pomahame si aj sami!
Kazdorocne druhy junovy piatok organizujeme

celoslovensku osvetu o socialnych a zdravotnych
dosledkoch svalovej dystrofie spojenu s verejnou
zbierkou pod ndzvom Deri belasého motyla.

V doterajsej historii
sme sumou 122.253,94 €
pomohli v 190-tich pripadoch.

Vynos zbierky je vyhradne pouzity na nakup
Specialnych pomocok pre clenov nasej
organizacie, ktoré stat nepreplaca alebo hradi
len scasti. Ide najma o: individudlne upravené
mechanickeé a elektrické voziky, zdvihaky,
schodolezy, antidekubitné podlozky,
odsavacky hlienov a pod.

% SNP %aveako ]

cast osvety konal
po piaty raz beneficny
rockovy Koncert
belasého motyla
na podporu ludi so
svalovou dystrofiou.
Bez naroku na honorar
vystupili Billy Barman,
Vidiek, Horkyze Slize
a Polemic.

9. ro¢nik Dna belasého
motyla



O LETNETABOROVE
POBYTY




Sach

Venujeme sa kralovskej hre —Sachu.

Vr. 2009 sme uskutocnili pre ludi

so svalovou dystrofiou celoslovenské
turnaje: 4. ro¢nik Memorialu Jozka
Krala a 1. ro¢nik Majstrovského preboru
muskularnych dystrofikov. V Bratislave
sme zorganizovali Jarnu a Jesennu ligy,
ktorych sa ziUcastnili [udia s roznym
zdravotnym postihnutim.

Raz do mesiaca vedieme spolocensko —
tvorivé popoludnia pre ludi s tazkym
zdravotnym postihnutim a na vozikoch
pod nazvom VAU (Vase Aktivne Utorky)
z Bratislavy a blizkeho okolia.



Boccia

Podporujeme rozvoj Specifickej Sportovej hry pre ludi

na vozikoch — boccia, ktort mézu hrat aj fudia s postihnutim
hornych aj dolnych koncatin za pomoci Specialnej

pomocky - rury a asistenta.

Sme ¢lenmi Slovenského zvazu
telesne postihnutych Sportovcov.

O SK eMD
':::} Beccian

BEATISLAVA

Podporujeme cinnost styroch OMD boccia e @
klubov v Bratislave (5K Boccian),

v Povazskej Bystrici (Manin), v Ziline (Farfalletta) ’
avo Vranove n. Toplou (Ondava). .'

.~ Farfalletta



Clenka Katka Takacsova zo Senca so|svalovou Toto vetu sa 12 rocnyTomas’z Nitry, ktory ma
dystrofiou, po tvorivom tabore pre dospelych Duchenneovu svalovy dystrofiu, spytal mamy, ked'sa
tento rok prvy krat zdcastnil letného tabora pre deti

so svalovou dystrofiou a osobnych asistentov

»Cestou domov "Mami,
smutne rozmyslam, a zostaneme tu
vtedy ma vnucka chyti za ruku a hovori: uz navzdy?"
Nebud smutna! Raz — dva a bude znova
leto a my prideme! Verim, ze energia,
ktoru som ziskala od skvelych
* ludi, mi dovtedy vydrzi. Dakujem
. organizatorom, skvelym ~Mna iba mrzi, ze uz
asistentom a vSetkym vydrzim sediet naraz na voziku
Ucastnikom. Klobuk dole. len dve hodiny, inak by sme vyzbierali
ovela, ovela viac. Stretavali sme len
prijemnych ludi a aj reakcie ludi
boli kladné aj vdaka tomu,
Ze osveta bola lepsia a bolo
jasne citit, Ze ludia
uz o akcii vedeli."

5 - g &
«S pomocou sluzieb, : . i :
L i Y § ] ) W Clen 26 - roény Robino Rubint,
Eaia pos.kyt.UJe Ag.entura ! f 1 5 +~VAU je pre mna Duchenneova svalova dystrofia,
osobnej asistencie, sa gl ’

- R o naico ka Al organizator Dria belasého motyla
neobavame uvazovat p 4 Y vSamorine

aj o rodine" _-‘{ Clenka Simona Duriacova RESIax netrpez!lvo
a jej dcérka Zuzka a so zvedavostou

¢akame.®

o
r'!i Jimmy a Natalka, svalovi dystrofici
{74




Pravna forma:

Nazov:

Adresa:

ICO:

Tel:

Tel/fax:

°rganizécia

muskularnych
dystrofikov
v SR

Vsetky uvedené aktivity
sme mohli uskutocnit vdaka
prijatym 2% od fyzickych

a pravnickych oso6b.
Dakujeme za Vasu podporu,
tesime sa na spolupracu.

Mgr. Andrea Madunova
predsednicka OMD v SR




