Výročná správa o činnosti

Organizácie muskulárnych dystrofikov v SR

a Centra samostatného života

za rok 

2002

V roku 2002 pracoval Výkonný výbor OMD v tomto zložení: 

Čestná predsedníčka – Anna Šišková 

Predsedníčka – Ľudmila Gričová 

Podpredsedníčka – Mgr. Andrea Madunová 

Hospodárka – Simona Ďuriačová do 30. 4. 2002

                       Katarína Takácsová od 1. 5. 2002 do 31. 12. 2002

Tajomníčka – Dana Drobcová 

Členovia – Jaroslav Grič, Tibor Kobol 

Revízna komisia:

Predsedníčka – Margita Granecová 

Členovia – Zuzana Farbová, Ing. Vladimír Hron 

Rok 2002 bol posledným rokom spoločného fungovania OMD a CSŽ, ktoré bolo od r. 1996 súčasťou OMD. Dňom 1. 1. 2003 sa Centrum samostatného života osamostatnilo, nadobudlo právnu subjektivitu a funguje formou neziskovej organizácie. Do Centra samostatného života n. o. odišli: dovtedajšia predsedníčka OMD Ľudmila Gričová a člen VV Jaroslav Grič. 

HLAVNÉ ČINNOSTI OMD V ROKU 2002 

1. Sociálna prevencia a sociálne poradenstvo 

Poradenská činnosť pre členov OMD a v CSŽ aj pre ostatných ľudí so ZP bola jednou z hlavných činností našej práce. 

Sociálnu prevenciu a sociálne poradenstvo sme vykonávali tak, ako po uplynulé roky, formou:

· osobného kontaktu s klientmi v bezbariérových priestoroch sídla OMD, ak občan s postihnutím  nemôže prísť osobne, poskytujeme poradenstvo aj v byte občana 

· telefonicky 

· písomne

Najviac prevažovala telefonická forma poradenstva. V prevažnej miere sa poradenstvo týkalo otázok súvisiacich so zákonom o sociálnej pomoci:

- ako si podať žiadosť o priznanie kompenzácií dôsledkov zdravotného postihnutia

- poskytnutie informácií o druhoch kompenzácie

- pomoc pri podaní odvolania (v prípade nespokojnosti s rozhodnutím)

- pomoc pri úprave prostredia v byte alebo pri výbere vhodných kompenzačných pomôcok a možnosti ich použitia v konkrétnych prípadoch

Súčasťou poradenstva sú aj informácie o možnostiach prepravy, zamestnania, športového vyžitia pre ľudí s postihnutím, možnosti spoločenského života. 

Sociálna prevencia a poradenstvo sa vykonávalo denne, počas celého roka. 

V OMD vykonávala poradenstvo Ľudmila Gričová v Centre samostatného života Andrea Madunová vykonávala poradenstvo aj so zameraním na osobnú asistenciu v Agentúre osobnej asistencie. 

2. Vydávanie časopisu OZVENA

Ozvena vyšla štyri razy v roku, spracovávala sa v sídle OMD na Banšelovej ulici. Ozvenu pripravovali a zostavovali: Ľudmila Gričová, Andrea Madunová, Jaroslav Grič, Dana Drobcová,  Simona Ďuriačová a veľa prispievateľov a priaznivcov spomedzi členov OMD. 

Ozvena sa posiela nielen členom ale aj neurológom, Okresným úradom – odborom sociálnych vecí, Krajským úradom a niektorým priaznivcom. Ozvena vychádzala za pomoci grantu MPSVR a sponzorských príspevkov, všetkým odberateľom sa posielala zadarmo. 

Ozvena bola zameraná na poskytovanie kvalitných informácií o živote ľudí so svalovou dystrofiou o práci OMD, prinášala aktuálne spravodajstvo o novelách zákonov týkajúcich sa ľudí so zdravotným postihnutím a rôzne informácie. V roku 2002 bola upriamená pozornosť na bariéry, členovia OMD písali svoje skúsenosti s rôznymi zariadeniami alebo opísali prostredie v ktorom žijú a bývajú so zameraním na prístupnosť človeka na vozíku. 

3. Uskutočnenie „Dňa ľudí so svalovou dystrofiou“

Po druhý raz OMD organizovala Deň ľudí so svalovou dystrofiou. Minulý rok sme mali premiéru, ktorá dopadla nad naše očakávania. Keďže sme sa stretli s pozitívnym ohlasom aj u samotných členov OMD, rozhodli sme sa aj v roku 2002 usporiadať verejnú zbierku na pomoc ľuďom so svalovou dystrofiou. 

Jej cieľom bolo získať finančné prostriedky na: dýchacie prístroje, oxygenátory, ambuvaky, odsávačky hlienov, polohovacie postele, zdviháky, elektrické vozíky a iné zložité kompenzačné pomôcky pre členov OMD.

Do akcie sa zapojili členovia OMD aj mimo Bratislavy, ktorí vo svojich bydliskách organizovali Deň ľudí so svalovou dystrofiou, spolu so svojimi rodinami, priateľmi a dobrovoľníkmi. 

Počas zbierky sa nám podarilo vyzbierať: .............................................128.693, 50 Sk 

Získané finančné prostriedky sme použili na tieto účely:

· nákup elektronickej polohovacej postele pre Stanislava Minárika z Považskej Bystrice ..................................................................................................................73.051 Sk
· príspevok na doplatenie kompenzačnej pomôcky (elektrického vozíka ) pre Janka Urbaníka z Bánoviec nad Bebravou ........................................................50.000 Sk 
Zostatok: .........................................................................................................5.642,50 Sk 

4. Organizovanie akcie „1%“ – po prvý raz 

Novelou zákona o daniach z príjmov bolo umožnené v roku 2002 občianskym združeniam po prvý raz uchádzať sa o poskytnutie 1% z príjmov fyzických osôb. Túto možnosť využila aj OMD. Usilovali sme sa osloviť čo najväčší počet daňovníkov, aby 1% zo svojej dane poslali na náš účet. 

Všetkým členom OMD sme rozposlali informačné materiály a tlačivá potrebné k poskytnutiu 1% z dane s prosbou, aby aj oni oslovovali vo svojom okolí rodinu, priateľov a známych s cieľom poskytnúť 1% OMD. Napriek tomu, že poskytnúť 1% z dane bolo možné prvý raz, boli sme veľmi spokojní s vyzbieranou finančnou sumou. Použili sme ju na konkrétnu pomoc členom OMD na: 

- pani Skácelová (Bratislava) ................................................34.820 Sk

  Túto sumu použila na doplatenie liekov na záchranu života, ktoré zdravotná poisťovňa odmietla uhradiť. 

- pani Drobcová (Handlová) ...................................................6.273 Sk
  Suma bola použitá na úhradu nákladov za prenájom dýchacieho prístroja na ktorý je odkázaný syn Paľko postihnutý muskulárnou dystrofiou.

- pani Slováková (Kremnica) ..................................................5.935 Sk
  Suma pomohla doplatiť chýbajúcu čiastku za úpravu – debarierizáciu bytu – pre imobilného syna Milanka. 

- pani Urbaníková (Bánovce nad Bebravou)........................10.000 Sk
  Čiastka sa použila na doplatenie chýbajúcej čiastky za elektrický vozík pre imobilného syna Janka. 

- pán Roháľ (Humenné).........................................................69.582 Sk
  Suma bola použitá na kúpu elektronickej polohovacej postele a jej dovoz pre imobilného pána Roháľa postihnutého muskulárnou dystrofiou. 

- pani Kosibová (Nové Zámky)    ........................................20.000 Sk
  Čiastka bola použitá na doplatenie chýbajúcej sumy za kúpu osobného motorového vozidla pre ťažko chodiacu a sociálne odkázanú pani. 

- pani Dohnálková (Bratislava) .............................................20.000 Sk
   Suma pomohla prekonať krízovú situáciu v rodine imobilnej pani, ktorá sa ocitla niekoľko mesiacov bez potrebnej starostlivosti. 

Zostatok: .............................................................................16.979 Sk 

5. Centrum samostatného života 

Okrem sociálneho poradenstva a sociálnej prevencie sme pripomienkovali pripravované novely zákonov, najmä zákon o sociálnej pomoci a zákon o sociálnom poistení. V CSŽ sa vykonávalo sociálne poradenstvo a sociálna prevencia pre občanov s postihnutím, pokračoval aj projekt:

AGENTÚRA OSOBNEJ ASISTENCIE 

 
Agentúra osobnej asistencie sa formou vytvorenia databázy osobných asistentov a užívateľov osobnej asistencie stala podpornou inštitúciou pre našich klientov. 

1. Formy hľadania osobných asistentov a užívateľov:

· informáciu o existencii Agentúry OsA sme uverejnili vo všetkých oblastných novinách alebo inzertných časopisoch v Bratislave

· prostredníctvom internetu

2. Spôsob komunikácie s klientami Agentúry OsA:

· v prevažnej miere osobný – väčšina osobných asistentov prihlásených do databázy sa zúčastnila osobného rozhovoru v Centre samostatného života

3. Agentúra pôsobila ako PORADENSKÁ INŠTITÚCIA pre prevažne tieto otázky:

a) formy hľadania asistentov

b) komunikácia s asistentom

c) zodpovednosť užívateľa za výber osobných asistentov

d) administratívne úkony spojené s OsA - vyplňovanie výkazov

 - vyplácanie odmien

e)  poradenstvo pre užívateľov OsA a ich rodinných príslušníkov

f) poradenstvo pre záujemcov o OsA - aká forma pomoci je OsA, povinnosti vyplývajúce z uzatvorenie zmluvy o výkone OsA ( daňové, odvodové, súvisiace s Úradom práce a pod.)

   
Našim cieľom bolo vyvolať AKTIVITU občanov s postihnutím a záujem riešiť si svoju neľahkú situáciu spôsobenú existenciou postihnutia vlastným pričinením,  pomocou všetkých dostupných prostriedkov, ktoré im ponúka štát alebo neštátne organizácie. Našu činnosť chápeme ako „pomocnú ruku“, ktorá poradí ako prekonať problém ale hlavný dôraz kladieme na záujem samotného občana.

SUMÁR: 

Počas roka 2002 bolo do databázy zaevidovaných 68 osobných asistentov, naše služby využívalo počas roka 45 stálych užívateľov osobnej asistencie. V agentúre prebehlo 327 kontaktov súvisiacich s osobnou asistenciou buď poradenstvo alebo sprostredkovanie osobnej asistencie. 

ŠTATISTIKA PORADENSKEJ ČINNOSTI 

ZA ROK 2002

V CENTRE SAMOSTATNÉHO ŽIVOTA
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SPOLU: 902 kontaktov poradenskej činnosti za rok

6. Zahraničné aktivity

Za pomoci dotácie z MPSVR sme uhradili členský príspevok do EAMDA. Komunikovať pravidelne so zahraničím sa nám zatiaľ nepodarilo, nemáme stáleho člena, ktorý by sa venoval tejto činnosti. Zo zahraničných partnerských organizácií muskulárnych dystrofikov dostávame časopisy z ktorých by sa dalo použiť veľa zaujímavých materiálov. Zlepšiť kontakt so zahraničím je jedna z vecí, ktorú chceme splniť v roku 2003. 

7. Telocvičňa OMD pre ZPO

Do bezbariérovej telocvične na Športovej ulici č. 5 naďalej chodili ľudia s postihnutím za účelom cvičenia. Za pomoci finančného príspevku od Medzinárodného klubu žien OMD zakúpila magnetoterapeutický prístroj, ktorý bude k dispozícii pre záujemcov v telocvični. Chod telocvične zabezpečoval Jaroslav Grič. 

8. Spolupráca s inými organizáciami 

Počas roka 2002 pokračovala spolupráca s niektorými občianskymi združeniami a neziskovými organizáciami zaoberajúcimi sa problematikou ľudí s postihnutím, hlavne pri konzultáciách a výmenách názorov na zákony, pri presadzovaní pripomienok. Našimi najčastejšími spolupracovníkmi boli: Košická organizácia vozičkárov – Nezávislý život, Organizácia ŤTP a vozičkárov v Nitre, ZOM – Prešov a iné. Projekt Rekondično-rehabilitačný pobyt detí podporili nadácie: OSF - Open Society Fond, Hodina deťom a MPSVR SR. 

     9.  Evidencia členov OMD 

K 31. 12. 2002 sme evidovali 464 členov 

Z toho:

· deti do 18 rokov – 102 (ktoré zastupuje 93 rodičov) 

z toho: 

· deti s MD – 63

· deti inak postihnuté – 39

Dospelí členovia: 

· od 18 do 30 rokov – 111

· od 30 do 50 rokov – 257 

· od 50 do 60 rokov – 64

· nad 60 rokov – 32

z toho: 

· členovia s MD – 186

· členovia inak postihnutí – 147

· priaznivci a odborníci – 38

Z evidencie členov bolo vyradených 9 členov

Z OMD vystúpilo 6 členov

Zomrelo 10 členov 

V roku 2002 sme prijali 31 nových členov 

Evidenciu vykonávala tajomníčka Dana Drobcová v spolupráci s Ľudmilou Gričovou. 

Prehľad najdôležitejších činností v práci OMD a CSŽ v roku 2002. 

Január  
· písanie, zhromažďovanie materiálu do  Ozveny č. 1/2002

· priebežne - poradenská činnosť pre členov

· vybavovanie dokumentov potrebných na zaregistrovanie OMD medzi subjekty, ktorým budú môcť daňovníci poskytnúť 1% z odvedenej dane (potvrdenia zo všetkých poisťovní, nové rozhodnutie o pridelení IČO, notárska zápisnica...)

· nemocnica Ružinov – zakúpila EMG prístroj z prostriedkov poskytnutých MZ na základe žiadosti OMD v SR 

· pracovné stretnutie s MUDr. Petrom Špalekom, PhD. – ďalšia spolupráca s Centrom nervovosvalových ochorení v nemocnici Ružinov v Bratislave (Gričová, Grič)

- 15. 1. – Komunitná rehabilitácia – školenie (Madunová)

- 23. 1. – pracovné stretnutie na MPSVR – zástupcovia OZ a grantová komisia – viedol Boris Sopira (Gričová, Grič)

Február  

· priebežne - poradenská činnosť pre členov
· vypracovanie projektov na dofinancovanie RRP pre deti: Nadácia Hodina deťom a OSF

- 12. 2. – stretnutie s čestnou predsedníčkou OMD v SR Ankou Šiškovou v sídle OMD na Banšelovej v Bratislave 

- od 11. 2. – 15. 2 – II. blok Komunitná rehabilitácia (Madunová)
Marec 

· zmluva s Krajským úradom na vykonávanie sociálnej prevencie a sociálneho poradenstva  

· príprava  „Deň ľudí so svalovou dystrofiou“ 

· priebežne - poradenská činnosť pre členov

· vyúčtovanie projektu NPOA „My, ľudia so svalovou dystrofiou“, vypracovanie záverečnej správy

· príprava materiálov k získaniu poskytovateľov 1% - oslovenie všetkých členov OMD a iných z radov priaznivcov OMD – písomne, osobne, rozmnožovanie materiálov 

- 5. 3. – zasadnutie Sekcie telesne postihnutých pri RV pre problematiku občanov so ZP (Gričová, Grič)

- 7. 3. – účasť na stretnutí študentov špeciálnej pedagogiky – informácie o problémoch, živote ľudí s postihnutím, práci OMD v SR a CSŽ (Madunová)

- 26. 3. – slávnostné ukončenie projektu „My, ľudia so svalovou dystrofiou“ v reštaurácii HLAVA XXII. – odovzdanie troch zlatých srdiečok ľuďom, ktorí najviac prispeli k úspešnosti projektu: MUDr. Peter Špalek, Anna Sišková, Ing. Marta Suchánková

Apríl
· priebežne – poradenská činnosť pre členov

· účasť v TV MARKÍZA „Teleráno“ – téma ľudia so MD, ich problémy (MUDr. Špalek, A. Šišková, Gričová, Grič, Madunová) 

- príprava „Dňa ľudí so svalovou dystrofiou“ – hľadanie dobrovoľníkov, organizácia, nákup symbolu

- 10. 4. – stretnutie s MUDr. Mucskom z FN – ohľadne zdravotníckej starostlivosti, dýchacích prístrojov (Gričová, Grič)

- 12. 4. – stretnutie s MUDr. Megom z DFNsP na Kramároch – ohľadne zdravotnej starostlivosti o deti s MD, ďalšia možná spolupráca (Gričová, Grič)

- 12. 4. – stretnutie s Jurajom Johanidesom – pracovné stretnutie o možnosti natočenia „spotu“ o ľuďoch so SD (Gričová, Grič, Madunová)

- 12. 4. – Komunitná rehabilitácia – seminár (Madunová)

- 15. 4. - zasadnutie VV v Handlovej (členovia VV)

- 16. 4. – odovzdanie pripomienok k Zákonu o sociálnom poistení do Výboru pre sociálne veci a bývanie NR SR – podpredsedovi Mariánovi Mesiarikovi spolu s ostatnými zástupcami OZ (Únia nevidiacich, Zväz civilizačných ochorení, Slovenský zväz telesne postihnutých, ...) (Madunová)

Máj

· priebežne - poradenská činnosť pre členov

· príprava „Dňa ľudí so svalovou dystrofiou“ – stretnutie s A. Šiškovou – patrónkou, práca s médiami – rozhlas, tlač, organizácia, získavanie dobrovoľníkov 

- 17. 5. – STV – pracovné stretnutie zástupcov OZ s tvorcami relácie Cesty nádeje – OMD zastupovala Mária Duračinská  

- 17. 5. – Pacientské organizácie – stretnutie  zástupcov OZ s Asociáciou výrobcova a distribútorov liekov – spojené so školením o právach pacienta, legislatíve, presadzovaní potrieb... (A. Madunová) 

- 27. – 31. 5. – seminár Komunitná rehabilitácia (Madunová)

- 28. 5. – účasť v NR SR pri prerokúvaní a hlasovaní o zákone o sociálnom poistení (Gričová, Grič, Madunová) 

- 31. 5. – stretnutie s J. Johanidesom (Madunová, Duračinská)

Jún

-  priebežne - poradenská činnosť pre členov

- príprava „Dňa ľudí so svalovou dystrofiou“ – rozposlanie potrebného materiálu pre organizátorov akcie v iných mestách – výroba pokladničiek, práca s médiami  

- 14. 6. – „Deň ľudí so svalovou dystrofiou“

 – verejná zbierka na zakúpenie kompenzačných pomôcok pre ľudí so SD bola organizovaná v týchto mestách SR členmi OMD: 

Bratislava, Handlovej, Prievidza, Bánovce nad Bebravou, Považská Bystrica, Rožňava, Trnava, Nové Zámky, Liptovský Mikuláš, Košice, Poprad, Piešťany

- 5. 6. -  Pacientské organizácie – seminár (Madunová)

- 20. 6. – stretnutie s PhDr. A. Synkovou, I. Žilinskou z Detského fondu SR – o možnosti pomoci rodičom s deťmi s postihnutím z Konta Bariéry, odovzdanie materiálov a brožúrok Bezbariérová Bratislava (Gričová) 

Júl 

· poradenstvo a prevencia – priebežne

18. 7. a 23. 7. 2002 – komunitná rehabilitácia – Madunová

25. 7. – člen OMD S. Minárik – osobne – v Betánii pozrieť si polohovaciu posteľ, ktorú mu OMD zakúpi zo zbierky „My, ľudia so svalovou dystrofiou“

· rekondično- rehabilitačný pobyt detí na Štrbskom Plese 

august

· poradenstvo a prevencia – priebežne

· projekty: žiadosť o zmenu účelu: OSF – vyhovené

                     záverečné správy: OSF a HD – obsahové a finančné 

- príprava a spracovanie Ozveny

· prípad: Viera D. - členka OMD – komplexné riešenie problému:

a) zanedbanie osobnej starostlivosti – manžel poberá peňažný príspevok za opatrovanie

b) včasná pomoc – sprostredkovanie osobnej asistencie – E. Tancošová

c) finančná pomoc – na osobnú asistenciu a nevyhnutné náklady na domácnosť

d) kontakt s odborom sociálnych vecí – BA 5. – pozastavenie príspevku podľa §64a, žiadosť o osobnú asistenciu, 

e) pozastavenie práva výberu peňazí z účtu (manželovi), spolupráca s deťmi p. Dohnálkovej 

f) kontakt s Alianciou žien – poradenstvo – p. Farkašová, Kolárová 

september

· poradenstvo a sociálna prevencia – priebežne

· Ozvena – odovzdanie do tlače

17. a 19. 9. – komunitná rehabilitácia – pokračovanie seminára

október

7. 10. - zasadnutie Výkonného výboru OMD v SR (oznámenie Ľ. Gričovej, J. Griča a K. Takácsovej o odstúpení z funkcie od 31. 12. 2002)

8. 10. – 11. 10. 2002 – komunitná rehabilitácia – seminár (Madunová) 

25. 10. – prijatie Steva Esteya  z Kanady – lektor projektu Komunitná rehabilitácia (Madunová, Gričová)

29. 10. – pracovné stretnutie – príprava videofilmu o Komunitnej rehabilitácii s OZ MEDIA 3 (Hujdič, Sabová, Madunová) 

november

7. 11. – Výbor pre sociálne veci a bývanie NR SR – pripomienky k zákonu o sociálnej pomoci (Madunová)

11. 11. – zasadnutie VV v Bratislave na Banšelovej ulici 

december 

3. 12. – Deň ľudí so zdravotným postihnutím – účasť na pracovnom stretnutí v Agentúre špecializovaných služieb pre autistov a iné zdravotné postihnutia (Kostlivého 19, Bratislava) 

· prezentácia práce OMD a CSŽ 

· zorganizovanie malej výstavy kresieb J. Blažeka

2. 12. – v rámci Dňa ľudí so zdravotným postihnutím – prezentácia činnosti OMD v DSS Gaudeamus na Mokrohájskej 3 (Gričová, Grič)

(Madunová, Blažek, Labašová – klientka Agentúra osobnej asistencie)

10. 12. – Komunitná rehabilitácia – pracovné stretnutie s lektorkou Djenanou – o príprave dokumentárneho filmu o KR (Madunová) 

V roku 2002 činnosť OMD a CSŽ podporili:

Ministerstvo práce, sociálnych vecí a rodiny SR

Krajský úrad Bratislava

Národná únia Slovákov

Vladimír Šalgovič

COOP Jednota

Nadácia otvorenej Spoločnosti – OSF

Nadácia pre deti Slovenska

Women Club

Infsys Trenčianska Teplá

Miraco Bratislava 

Ďakujeme členom OMD za dobrovoľné príspevky

ďakujeme tým, ktorí nám poskytli 1% z dane

ďakujeme tým, ktorí nám prispeli na verejnú zbierku

 „My, ľudia so svalovou dystrofiou“

Ďakujeme všetkým za podporu a pomoc. 

