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Vyrocna sprava OMD v SR za rok 2005



V roku 2005 pracoval Vykonny vybor a Revizna komisia
Organizacie muskularnych dystrofikov v SR v tomto zloZeni:

Cestna predsednicka — Anna Siskova

Vykonny vybor:

Predsednicka — Mgr. Andrea Madunova Revizna komisia:

Podpredsednicka — Mgr. Maria Duracinska Predsedni¢ka — Margita Granecova

Tajomnik — Jozef Blazek Clenovia — Ing. Zuzana ToZickovd, Ing. Viadimir Hron

Clenovia — Ing.Ivana Jurikova, Bc. Tibor K6bél, Be. Miroslav Bielak, MUDr. Andrej Vianovsky
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HLAVNE CINNOSTI OMD v SR V ROKU 2005

Socialna prevencia a socialne poradenstvo

Poradenska ¢innost’ pre ¢lenov OMD v SR, ale aj pre ostatnych 'udi so ZP bola jednou z hlavnych ¢innosti nasej prace. Socialnu prevenciu a socialne poradenstvo sme vykonavali tak, ako
po uplynulé roky, formou:

@ osobné¢ho kontaktu s klientmi v bezbariérovych priestoroch sidla OMD v SR, ak ob¢an s postihnutim nemdze prist’ osobne, poskytujeme poradenstvo aj v byte ob¢ana

@ telefonicky

@ pisomne / listom, e-mailom /

Najviac prevazovala telefonicka forma poradenstva. V prevaznej miere sa poradenstvo tykalo otazok stvisiacich so zdkonom o socialnej pomoci:
@ ako si podat’ ziadost o priznanie kompenzacii dosledkov zdravotného postihnutia

@ poskytnutie informacii o druhoch kompenzacie

@ pomoc pri podani odvolania (v pripade nespokojnosti s rozhodnutim)

@ pomoc pri uprave prostredia v byte alebo pri vybere vhodnych kompenza¢nych pomdcok a moznosti ich pouzitia v konkrétnych pripadoch

Sucastou poradenstva st aj informacie o moznostiach prepravy, zamestnania, Sportového vyzitia pre 'udi s postihnutim, moznosti spoloc¢enského zivota. Socialna prevencia a poradenstvo
sa vykonavalo denne, pocas celého roka v sidle OMD v SR na Banselovej ul. ¢. 4 v Bratislave.
V OMD v SR vykonavala poradenstvo Andrea Madunova, prace stvisiace s poradenstvom, administrativou a Agentiru osobnej asistencie zabezpecovali: Jozef Blazek a Maria Duracinska.
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JANUAR

telefonicky: 101

pisomne: 63

Agentura osobnej asistencie: 46
osobne: 18

FEBRUAR

telefonicky: 62

pisomne: 11

Agenttira osobnej asistencie: 39
osobne: 14

MAREC

telefonicky: 86

pisomne: 11

Agenttira osobnej asistencie: 40
osobne: 14

Vyro¢na
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Sumarny S$tatisticky vykaz
socialneho poradenstva OMD
v SR za rok 2005:

telefonicky: 779

pisomne: 163

osobne: 119

Agenttira osobnej asistencie: 399

Spolu: 1460 kontaktov poradenskej
¢innosti

(udaje su z mesacnych vykazov, ktoré si
pravidelne vyplia socidlna pracovnicka
OMD v SR)

Statistika poradenskej ¢innosti OMD v SR za rok 2005:

APRIL

telefonicky: 89

pisomne: 18

Agentiira osobnej asistencie: 20
osobne: 12

MAJ

telefonicky: 45

pisomne: 13

Agentiira osobnej asistencie: 26
osobne: 9

JUN

telefonicky: 34

pisomne: 0

Agentira osobnej asistencie: 15
osobne: 4

JUL

telefonicky: 47

pisomne: 10

Agentura osobnej asistencie: 28
osobne: 5

AUGUST

telefonicky: 55

pisomne: 9

Agentura osobnej asistencie: 25
osobne: 7

SEPTEMBER

telefonicky: 62

pisomne: 4

Agentura osobnej asistencie: 50
osobne: 10
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OKTOBER

telefonicky: 54

pisomne: 12

Agentura osobnej asistencie: 40
osobne: 12

NOVEMBER

telefonicky: 77

pisomne: 3

Agentura osobnej asistencie: 48
osobne: 6

DECEMBER

telefonicky: 56

pisomne: 9

Agentira osobnej asistencie: 22
osobne: 8



Agentira osobnej asistencie

Agentura osobnej asistencie je podpornou ¢innost'ou pre uzivatel'ov osobnej asistencie a osobnych asistentov. Tvorenie databazy osobnych asistentov
a poradenska ¢innost’ zamerana na Specifické otazky a problémy suvisiace s osobnou asistenciou je stale ziaducou a potrebnou ¢innostou. Posobi v ramci
Bratislavy a blizkeho okolia v pripade sprostredkovania osobnych asistentov, poradenstvo poskytujeme klientom z celého Slovenska.

1. Formy hPadania osobnych asistentov
a uZivatel'ov:

@ informaciu o existencii Agentury OsA sme uverejnili
vo vSetkych oblastnych novinach alebo inzertnych
casopisoch v Bratislave

@ prostrednictvom oznamov umiestnenych na
vysokoskolskych internatoch alebo Skolach

@ prostrednictvom Teletextu

@ prostrednictvomi nternetu /napr. www.omdvsr.sk/

2. Sposob komunikacie s klientmi Agentiry OsA:

® osobny — vicsina osobnych asistentov a uzivatel'ov
osobnej asistencie, prihlasenych do databazy sa
zucastnila osobného rozhovoru v sidle OMD v SR

® po osobnom kontakte pisomne, telefonicky, smskami,
mailom

3. Agentura posobila ako PORADEN SKA
INSTITUCIA pre prevaZne tieto otazky:
a) formy hl'adania asistentov
b) komunikacia s asistentom
¢) zodpovednost uzivatela za vyber osobnych asistentov
d) administrativne ukony spojené s OsA
- vypliovanie vykazov
- vyplécanie odmien
e) poradenstvo pre uzivatel'ov OsA a ich rodinnych
prislusnikov
f) poradenstvo pre zdujemcov o OsA - aka forma pomoci je

OsA, povinnosti vyplyvajice z uzatvorenie zmluvy o vykone OsA (danove, odvodove,

suvisiace s Uradom prace a pod.)

Ciel'om Agentlry osobnej asistencie je umoznit’ 'ud’om s postihnutim viest pomocou
osobnej asistencie nezavisly a samostatny zivot. Poskytovanim vhodnej pomoci

a poradenstva klientom sa snazime odstranit’ alebo
predchadzat’ réznym tazkostiam a problémom
vzniknutym z nedostatku informacii. Nasu ¢innost’
chapeme ako ,,pomocnu ruku®, ktora poradi ako
prekonat’ problém, ale hlavny doraz kladieme na
zaujem samotného obcana.

Zaver:

Pocas roka 2005 bolo do databazy zaevidovanych
83 osobnych asistentov, nase sluzby vyuzivalo pocas
roka 55 stalych uzivatel'ov osobnej asistencie, ktori
sa minimalne raz skontaktovali s nami kvoli
poradenstvu a bolo im poskytnutych 242 kontaktov
na osobnych asistentov. Celkovo evidujeme 102
uzivatel'ov osobnej asistencie a 116 osobnych
asistentov.

V agenture sme poskytli 339 kontaktov stvisiacich
s osobnou asistenciou, bud’ poradenstvo alebo
sprostredkovanie osobnej asistencie.

Agentlira osobnej asistencie posobiaca v ramci
Organizacie muskularnych dystrofikov, si nasla
svoje miesto medzi klientmi, kontaktuju ju aj l'udia
mimo Bratislavy, hlavne kvoli poradenskej ¢innosti.
Kazdodenny kontakt s klientmi nas presviedca o tom,
Ze osobna asistencia ma v zivote ob¢ana s
postihnutim nadej na uspech vtedy, ak je dokonale
informovany a pripraveny na vsetky situdcie
suvisiace s touto formou pomoci. Agentura osobne;j

asistencie je svojim klientom napomocna a podporuje ich v rozhodnuti zaradit’ 9}»
do svojho zivota osobnu asistenciu a ziskat’ nezavislost’ v rozhodovani. \%

N4jst’ si dobrych osobnych asistentov je mimoriadne naro¢né aj v tak vel’kom meste

ako je Bratislava, preto je dolezité, aby Agentlry osobnej asistencie vznikali aj mensich
mestach a boli tak podporou pre uzivatel'ov osobnej asistencie. Vyrotna
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Vydavanie Specifického casopisu OZVENA

Ozvena vysla Styri razy, v roku 2005 ju pripravoval VV Tibor Kobol. Do Ozveny prispievali aj ¢lenovia VV: Andrea Madunova, Maria Duracinska, Jozef Blazek, Ivana
Jurikova, tiez pravidelni prispievatelia: Gabriela Svi¢ekova, Lydia Lazorikova, Emilia Mol¢aniova, Eva Gluchova, Ema Drobcova, Ondrej Bosik a vel'a d’alSich prispieva-
telov spomedzi ¢lenov OMD v SR.

Ozvena je obl'ibenym c¢asopisom medzi obcanmi so ZP ale aj u priaznivcov. Odoberanie Casopisu uz nespajame s clenstvom. Predplatitelia si casopis objednavali

za 100,-Sk na rok. Ozvena sa posielala nielen predplatitelom z radov ¢lenov OMD v SR, ale aj vietkym médidm na Slovensku, neurolégom, Uradom préce, socialnych
veci a rodiny SR - odborom socidlnych veci, Krajskym uradom, distributorom kompenza¢nych pomdcok, ob¢ianskym zdruzeniam a neziskovym organizaciam s podob-
nym zameranim a niektorym priaznivcom.

Ozvena bola zamerana na poskytovanie kvalitnych informacii o zivote I'udi so svalovou dystrofiou o praci OMD v SR, prinasala aktualne spravodajstvo o novelach
zakonov tykajtcich sa l'udi so zdravotnym postihnutim a rézne informacie. V roku 2005 sme sa snazili poskytovat’ vyvazené informéacie zo vSetkych oblasti, ktoré sa tykaju
zivota l'udi s postihnutim s dérazom na l'udi so svalovou dystrofiou, napr. z oblasti cestovania, nezavislého zivota, osobnej asistencie, zdravotnej starostlivosti o novinkach
z vyskumu a pod.

Ciel'om casopisu je aj spristupnenie informacii o zivote I'udi s postihnutim laickej verejnosti, ktora sa s touto problematikou nestretava denne.

V roku 2005 sme vytlacili 4.300 ks ¢asopisu v Styroch ¢islach. Opédtovne sme zvysili naklad. Z informacii ziskanych od citatel'ov vieme, Ze je vyhl'adavanym
informacnym ¢asopisom pre jej aktualnost’ a réznorodost’ tém. M4 svojich Citatel'ov aj spomedzi tzv. priaznivcov. Ozvena je pristupna v plnom rozsahu na internete od
¢isiel vydanych v roku 2003.

Ozvena vychadzala za pomoci grantu MPSVR, predplatného od objednavatel'ov a sponzorskych prispevkov. Lekarom a Uradom prace, socialnych veci a rodiny a
spolupracujucim organizaciam sa posielala zadarmo.

"OZVENA
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.Belasy koncert” —

9.juna 2005 /

».Den Pudi so svalovou dystrofiou* —

10. juna 2005

Po piaty krat OMD v SR organizovala Deii I'udi so svalovou dystrofiou. Je to Den
osvety o nervovosvalovom progresivnom ochoreni - svalova dystrofia, o jej social-
nych a zdravotnych désledkoch. Jeho st¢ast'ou je verejné zbierka na rézne kom-
penzacné pomocky, ktoré stat nehradi, alebo preplaca len scasti.

V jednotlivych mestach ¢lenovia OMD v SR spolu s dobrovol'nikmi zbierali finan-

cie, ktoré su uréené na po-
moc 'ud'om so svalovou
dystrofiou.

5. ro¢nik prebehol v tychto
35.mestach Slovenska :
Banovce nad Bebravou,
Banska Bystrica, Banska
Stiavnica, Bratislava, Bu¢a-
ny, Cadca, Dolny Kubin,
Habovka, Hlohovec, KosSice,
Liptovsky Mikulas, Luce-
nec, Malacky, Myjava,
Namestovo, Nitra, Nizna
nad Oravou, Nové Zamky,
Poprad, Povazské Bystrica,
Prievidza, PreSov, Pusté
Sady, Revuca, Rimavska
Sobota, Roznava, Senec,
Snina, Trenc¢in, Trnava,
Trakovice, Trstena, Tvrdo-
$in, Vranov nad Toplou,
Zilina.

Cisty vynos z verejnej
zbierky v roku 2005:
271.370,-Sk

Finanéné prostriedky zo
zbierky sa pouziji na nakup:

colosloventich verejna rhieria s narvome

DEN LUDI
S0 SVALOYOU DYSTROFIOU
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dychacich pristrojov, oxygendtorov, ambuvakov, odsdavaciek hlienov, polohova-

ktorého vyrobu nam sprostredkovala Gestna predsednitka Anka Siskova.

Tuto kratku prezentaciu aj nahovorila.

Prvy krat sa stal si¢astou medialnej kampane Belasy koncert. Koncert sa uskutoc-
nil 9.juna na Namesti SNP v Bratislave. Koncert sa uskuto¢nil v predvecer Dila
l'udi so svalovou dystrofiou a bez naroku na honorar na nom vystupili tito

Organizdca :rmﬁ'r.!l:;ng‘d': 1Hm|l v 5H

Tol.: 024347 1688 Tl e 02347 0474
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interpreti: En Avant, Big
Bastard Band of Bratislava,
Karpatské Chrbaty, Para

s host’om MiSom Ka$¢akom
a Mango Molas.

V prestavkach predviedol
svoje silacke umenie
Kogicky Herkules Duri
Barbarié, Dano Dangl a
Peter Sklar vystupili so
scénkou Farkasovci.

Cely koncert odmoderoval
Dano Dangl.

Na zaver nas pozdravila
Anka Siskova.

Medializacia " Dna ":
O Dni I'udi so svalovou
dystrofiou sme informovali
pomocou letakov, uputa-
viek, ¢i priamych vstupov
do tla¢enych, zvukovych

a obrazovych médii

na celom Slovensku.

Medialni partneri :
Billa Slovensko, Polus City
Center, IKEA, TA 3, STV,
Slovensky rozhlas, B 1,
Twist, Radio FM, Duha,

Beta, Hit FM, Vychod B1, Frontinus, Fajn, Flash, G 3, Kiks, Lumen,

cich posteli, zdvihdkov, elektrickych vozikov a inych zloZitych kompenzacnych
N-Radio, Naj, Okey top, Okey, Rebeca B1, Regina, Tatry, Zet, Max.

pomaocok pre, pripadne na naklady suvisiace s upravou bytu pre clenov OMD

Mestské televizie: Ruzinov, Dibravka, Karlova Ves, Banska Bystrica, Vyrotna
Symbolom ochorenia je motyl, v tomto roku sa pocas nasho ,,dila* rozdavali malé nghovec, I\jf)Vé Zérnky,vf"(.)prad, Povazska Bystrica, Rimavska Sobota, OMD v SR
motyliky a letdky. Kampan pre verejnost’ podporil rozhlasovy spot a televizny Sot, Snina, Tren€in, Trnava, Zilina. za rok 2005
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V roku 2005 sme z verejnej zbierky pomohli

tvymto ¢lenom OMD v SR:

Jan Horny Trakoviec —doplatok na debarierizaciu bytu 7000,00 Sk
Jozef Danninger z Piest'an — ktipa elektrickej Specidlnej postele 96 400,00 Sk
Miaria Sliacka z Ipel’kych Ulan— doplatok za debarierizaciu bytu 7000,00 Sk
Jana Seftikova zo Stupavy — kupa antidekubitnej sedacky 17580,00 Sk
Miéria Sliacka z Ipel'skych Ulan — oprava stropného zdvihaka 9258,20 Sk
Zdenka Malikova z Piestan — kupa batérie do elektrického vozika 9780,00Sk
Patrik Trnka z Levoce —ktipa zdvihacieho vaku 17302,00 Sk
Robert Rubint z Bratislavy — kupa batérie do elektrického vozika 8200,00 Sk
Tomas Grich z Lendaku — doplatok za mobilny zdvihak 3124,00Sk
Ivan Bradnansky z Popradu — doplatok za debarierizaciu bytu 7000,00 Sk
Milan Majerciak z Liptovského Mikulasa—doplatok za schodolez 10412,00 Sk
Blazena Markotanova z Hrn¢iar. ZaluZian — doplatok za stropny zdvihak 9335,10Sk
Tomas Urbanik z Banoviec nad Bebravou —kupa batérii do elek. vozika 5786,00Sk
Jan Horny z Trakoviec —kupa batérii do elektrického vozika 13320,00 Sk
Milan Majerciak z Liptovského Mikulasa —kuparepas. elek. vozika 24000,00 Sk
Celkovo sme v roku 2005 prispeli sumou 245.49 7, 308k

Robert Rubint

Milan Maj erCiak

Vyro¢na
sprava
OMD v SR
za rok 2005
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Spolupraca s Jurajom Barbaricom v r. 2005

"Oviladam svoje svaly v prospech ludi so svalovou dystrofiou"

Spolupraca s Jurajom Barbari¢om a jeho manazérkou Emiliou Brezaniovou z firmy Technaco, ktora sa zacala v roku 2004 ispesne pokracovala aj v r. 2005. Tim Juraja Barbarica pripravil
dve akcie venované podpore Organizacie muskularnych dystrofikov v SR a osvete o nervovosvalovom ochoreni svalova dystrofia.

VALENTINSKE SRDCE Juraja Barbarica

Pod tymto nazvom sa 13. februara 2005 v Obchodnom centre Dubef Zilina uskutoénilo d’al$ie nezabudnutel'né
stretnutie s na§im milym priatelom Jurajom Barbaricom.

V predvecer sviatku sv. Valentina, tento ,,velky“ muz s este va¢§im srdcom, sa rozhodol vel'mi originalnym spdsobom
vyznat lasku nasej OMD v SR. Bol to vlastne d’alsi Jurajov pokus o zapis do Guinnessovej knihy rekordov v prospech
T'udi postihnutych svalovou dystrofiou. Juraj s plnym nasadenim vsetkou silou svojej pravice, v sede i stojmo, pred
nasimi o¢ami a za povzbudzovania Zilinského publika, celtl jednu hodinu stlacal plechovky s energetickym napojom.
Ciel'om bolo, uzatvorent plechovku "doslova a dopismena"
vyzmykat, aby z nej napoj vytiekol. Jedna plechovka
predstavovala 500,-Sk.

Jednoducha matematika ukazala, ze 18 x 500 = 9.000,-Sk.
Ano, presne to je suma, ktor nam Juraj priam dzentlmensky
s poklaknutim a bozkom na rac¢ku i na li¢ko, odovzdal na
symbolickom Seku.

Pocas lamania rekordu jeho podporny tim ponukal
v publiku kostovku MEMPHISU a zaroven tak umoznoval
pritomnym prispievat’ do pokladniciek. Takze k 9.000,-Sk,
ktoré Juraj vyzmykal z plechoviek pribudlo este 5.550,-Sk.

LIETADLOMARATON - 16. jiila 2005

Lietadlo - maraton odstartoval pan Jozef Trizuljak,
starosta obce Horny Hri¢ov, za pritomnosti pan Igora Svitka, komisara pre Guinnessovu knihu rekordov. A prave pan
Igor Svitok potvrdil vytvorenie nového svetového rekordu. Juraj Barbari¢ presiel dlZku maraténskej trate a pritom
t'ahal lietadlo za 13 hodin 40 minut.

Juraj vyse 13 hodin namahal svoje svaly a presiel vyse 42 km a vypotil litre potu kvoli myslienke ukazat Sirokej
verejnosti, ze medzi nami ziji zdravotne postihnuti 'udia, ktori potrebuji porozumenie a pomoc inych l'udi, ale hlavne
obycajné l'udské porozumenie.

Pri jeho vykone ho prisli povzbudit’ deti postihnuté svalovou dystrofiou so svojimi asistentmi a rodi¢mi, ktori prave
prezivali krasne chvile v tdbore v Belusskych Slatinach. A prave ich pritomnost a hlasné povzbudzovanie: "Duri, ides!"
mu pomohlo prekonat’ vaznu krizu do ktorej sa dostal v tridsat’stupniovej horucave. Juraj pri svojich vykonoch byva plne
sustredeny a nezvykne reagovat’ na okolie, ale teraz spravil vynimku. Odopol sa od lietadla, pristapil k det’om,
popodaval im ruku a pod’akoval. "Tito 'udia mi dodavaju silu," povedal, ked’ sa znovu pripol k lietadlu, aby pokracoval
vo vykone.

Vyro¢na .
sprava Pocas celého dna prebichala verejna zbierka povolena Obvodnym uradom v Ziline rozhodnutim
g“fg{ Vzgolg ¢.j. 2005/00335/009/9-VZ/2RU, v ktorej sa vyzbieralo 4 750 Sk. Tieto peniaze budu poukizané na tcet
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Klub OMD Manin v Povazskej Bystrici

Klub OMD Manin v Povazskej Bystrici vznikol v januari 2004, jeho zakladatel'mi boli
¢lenovia OMD pod vedenim Stanislava Minarika, ktory sa stal jeho predsedom. Hlavnou
napliou klubu je
propagacia a aktiv-
ne hranie boccie
- hry pre I'udi s taz-
kym telesnym pos-
tihnutim. Clenovia
Klubu sa stretavaji
pravidelne v sobo-
tu. V telocvicni
Zakladnej Skoly
Sv. Augustina v Po-
vazskej Bystrici
prebichajt tréningy
hracov.

Klub si telocvic¢iu prenajima na zaklade najomnej zmluvy za poplatok, svoju ¢innost’
financuje z financii ziskanych od sponzorov, darcov a z 2% ziskanych z dani fyzickych
apravnickych osob.

Medzi hra¢mi Klubu OMD prebieha Boccia mini liga, v Styroch kolach si zahral kazdy
s kazdym. Vitazom sa stal Stano Minarik, druhy Michal Gabco a treti Peter Hudecek.
Aktualne vysledky ligového rebricka su pristupné na www stranke omd. Vyhodnotenie
sezony 2004/2005 sa odohralo v rameci trojdenného sustredenia na bezbariérovej chate
Makyta v Belusskych Slatinach.
i% = W N Klub OMD Manin zorga-
B, L T nizoval 2. roénik celo-
. slovenského turnaja
v hre boccia '"Boccia
Manin Cup." Tento
turnaj je zaradeny do
série kontrolnych turna-
jov Majstrovstiev Slo-
venska.
Stanislav Minarik sa ako
hra¢ - reprezentant SR -
zucastnil aj na Maj-
strovstvach Eurdpy.

Majstrovstva Eurdpy v hre boccia 2005
Povoa de Varzim, 11. - 19. 6. 2005

Stanislav Minarik sa ako hra¢ - reprezentant SR - zG¢astnil aj na Majstrovstvach Europy.
Na svoj prvy zapas v kateg6rii BC4 v skupine E nastlpil proti Dezsovi Béresovi
z Madarska, ktory bol na poslednom Sampionate treti a ktory je v celosvetovom
rankingovom rebricku na Siestom mieste. Porazil ma vysoko 12 : 3. Potom porazil José
Vicente Gomeza zo Spanielska, deviateho hraé na svete, 7 : 1. Zial’, rozhodujuci zapas
v skupine prehral z ¢echom Radkom Prochazkom. Po troch zmenach sice nas reprezentant
vyhraval 4 : 1, ale
v poslednej zmene
sa od neho §t’astie
odvratilo a po
troch pokazenych
loptickach sa sen
o postupe do Stvrt-
findle rozplynul.
Zo skoro jasnej
vyhry bola prehra
5 : 4. Z piatich
zakladnych skupin
nakoniec skoncil
na 16. mieste.

OMD v SR podporila ucast
Stanislava Minarika na ME

v Portugalsku sumou
9}%

44.800 Sk - naklady
na letenku a startovne.

Vyro¢na
sprava

OMD v SR
za rok 2005
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Vyro¢na
sprava
OMD v SR
za rok 2005 Tabor sa mohol uskutocnit vdaka 2%, ktoré ziskala OMD v SR.
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Tabor deti s muskuliarnou dystrofiou s rodi¢mi a osobnymi asistentmi
Belusské Slatiny Chata MAKYTA, 10. 7. - 17. 7. 2005

Na tomto tdbore sazcastnili deti s muskularnou dystrofiou typu Duchenne (chlapci) a ich rodicia. Boli to chlapciod 7r.do 17 ., 11 rodi€ov a 11 osobnych asistentov. Na projekte sa d’alej
podielali animatorka, psychologicka a veduca tabora. Spolu 36 I'udi priamo v tabore.

Deti mali moznost "zazit"', pomocou osobnej asistencie, pravt taborova atmosféru. Zaroven si deti, ako aj rodi¢ia mohli vyskuSat’ osobnt asistenciu, ako nova formu pomoci. Sucasne s
touto sktisenost’ou mali rodi¢ia moznost pracovat’ so psychologi¢kou v svojpomocnej skupine.

Projekt dal moznost’ venovat sa osobitne aj rodicom tychto deti, ktori potrebuju vel’a podpory a pomoci a ktorej sa im €asto v beznom zivote nedostava. Ocenovali aj pracu osobnych
asistentov s detmi, nadobudli k nim doveru, Ze pomoc det'om zvladnu a mozu sa na nich spol’'ahnut’.

Vplyv na projekt mali aj samotni osobni asistenti, ktori svoju ucast’ na projekte nebrali ako pracu
a venovali sa detom aj nad ramec svojich povinnosti. Svojim pristupom tak vytvorili vybornu
atmosféru, nakol'’ko vedeli spolupracovat’ medzi sebou a deti nepocitili, Ze sa mnohi predtym vobec
nepoznali.

Deti zazili tyzden hier, zabavy, boccie, sitazi, opekaciek, tvorivych aktivit. Utuzili priatel’stva,
nadviazali d’al’Sie. Sucast'ou bol aj celodenny vylet do zoologickej zahrady v Bojniciach.

V neposlednom rade aj rodi¢ia deti sa mohli venovat’ len sebe, oddychu, nakol’ko o ich deti bolo
zo strany osobnych asistentov dokonale postarané.




Mladeznicky tabor pre ¢lenov Organizacie muskularnych dystrofikov v SR
Belusské Slatiny, Chata MAKYTA, 17. 7. - 24. 7. 2005

Na tabore sa zucastnilo 40 mladych l'udi. Z toho16 na vozickoch, zviésa I'udi so svalovou dystrofiou. Va¢sinou prisli so svojimi
partnermi, pripadne s asistentmi. K dispozicii im boli aj
dvaja naSi asistenti, ktori im pomadli v prekonavani
pripadnych bariér.

Pobyt v horskom prostredi sa niesol v hesle "chlieb a hry ".
Obsahoval vsetko, ¢o spravna dovolenka ma mat. Relax,
pohodu, hry, vecerné diskotéky a no¢né opekacky. V strede
tyzdna nechybal vylet do zoologickej zahrady v Bojniciach.

Dospelacky tabor pre ¢lenov Organizacie muskularnych dystrofikov v SR
Belusske Slatiny, Chata MAKYTA, 24. 7. - 31. 7. 2005

Dospelackeho tdboru sa zacastnilo 36 I'udi, z toho 16 na voziku. K dispozicii boli traja nasi asistenti, ktori pomahali
pocas celého pobytu v situaciach, ktoré sami nezvladali.
Tabor sa niesol v oddychovom $tyle. Uastnici tabora
si vychutnavali pobyt na ¢erstvom horskom vzduchu,
hrali hry a po veceroch nechybali opekacky, spev a hra
na gitare.

Vyro¢na
sprava
OMD v SR
za rok 2005
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Celoslovenské stretnutie clenov OMD v SR vo Vyhniach spojené s odbornym seminarom

Vyhne, Hotel Sitno, 5. - 9. 10. 2005

V ramci pravidelného celoslovenského stretnutia clenov OMD v SR, sa pravidelne uskutocnuje jednodnovy seminar venovany otazkam suvisiacim s ochorenim svalova

dystrofia. V roku 2005 sme sa venovali téme: Multidisciplinarna starostlivost’ pre I'udi s nervovosvalovymi ochoreniami.

Pocas stretnutia organizujeme rozne aktivity, ktoré pristupnou formou pomo6zu ucastnikom odreagovat’ sa zo stresovych situécii (hry, rehabilitacia, spolocenské a Sportové
aktivity a pod.). Nechybala obl'ibena Dystrolymiada s dysciplinami, ktoré mozu hrat l'udia s tazkym zdravotnym postihnutim (Zolik, sedma, faraén, dama, Sach, scrabble,

carcassonne, lustenie krizoviek a ¢lovece nehnevaj sa). Nechybal ani vel’ky turnaj v boccia.
Aktivity pripravujeme s ciel'om posilnit’ sebaurcenie I'udi s postihnutim — I'udi so svalovou dystrofiou. Rozoberieme podrobnejsie r6zne formy pomoci, ktoré veda

k nezavislosti ¢loveka s postihnutim (moznost’ zamestnania, osobna asistencia, moznost’ ziskania vzdelania a pod.). Vzajomna informovanost’ a spolupatri¢nost’, ktoré

Vyro¢na
sprava
OMD v SR
za rok 2005
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st sucast'ou stretnuti prinasa 'ud’om s postihnutim
optimizmus a odhodlanie do dalSich dni, nové
podnety, pozitivne priklady.

Sucastou kazdého vecera bol kultirny program.
Jeden vecer vystupili herci Divadla Gu-na-gu
s vlastnou hrou ‘Def¢atko’. Samozrejme nechybala
ani diskotéka s tombolou.

Stretnutie si kladie za ciel’ udrziavat’ blizke
kontakty medzi ¢lenmi obc¢ianskeho zdruZenia a
vytvorit platformu a priestor nielen na prednesenie
problémov, ale aj na ich aktivne a nazorné rieSenie.
Tu je obrovsky priestor na svojpomoc — vzajomné
poradenstvo a pozitivne priklady — ktoré su
neocenitenou devizou spolo¢nych stretnuti ¢lenov
OMD v SR aich priaznivcov aj z radov odbornikov.
Uvedomenie si, ze odbornikom na rieSenie
problémov spojenych s postihnutim je sam clo-
vek s postihnutim moéze pomdct’ k posilneniu
sebadovery a dodaniu odvahy.

Pocas stretnutia mali moznost prezentovat’ svoje
kompenzaéné pomocky rézne firmy, pricom si ich
mohli ucastnici vyskusat, informovat’ sa na ich
vlastnostia pod.



Odborny seminar na tému: ''Multicisciplinarna starostlivost’ o pacientov s nervovosvalovymi ochoreniami'

Vyhne, Hotel Sitno, 7. 10. 2005 T i

Prvy vystapil ¢len Vykonného vyboru OMD v SR, MUDr. Andrej Vranovsky. Vo svojej prednaske vysvetlil dovody, preco je potrebny
Multicisciplinarny pristup k diagnostike a liecbe nervovosvalovych ochoreni. Ako povedal, jeden odbornik nie je schopny pokryt
problematiku NSO, preto je potrebna spolupraca viacerych. V krajinach s vypracovanou starostlivostou o pacientov s NSO beznek
pouzivaju termin "case manager" pre detského pediatra, neuroléga, ktory koordinuje starostlivost’ o pacienta s ostatnymi Specialistami,
hlavne s genetikom, fyzioterapeutom, ortopédom, kardiolégom, pneumoldégom, psycholégom, foniatrom a dietoldgom.

Druhy prispevok predniesol prof. Lubomir Lisy, téma: Sucasné moznosti diagnostiky a liecby nervovosvalovych ochoreni. Objasnil postup
diagnostiky ochorenia (klinické vySetrenia, laboratdrne vySetrenia a Specialne vysetrenia), potom rozobral rézne druhy nervovosvalovych
ochoreni a na grafoch a obrazkoch ukézal poruchy nervovosvalového spojenia.

MUDry. Gabriela KoSturiakova v prednaske Pacient s nervovosvalovym ochorenim v starostlivosti pneumologa, potvrdila, ze pacient
s NSO musi byt v interdisciplinarnej starostlivosti viacerych odbornikov, nevynimajuce pneumologa. Pacient s tymto ochorenim musi byt
v starostlivosti pneumoldga uz od diagnostiky ochorenia. Postupnou stratou sily dochadza totiz aj k postupnému oslabovaniu dychacieho
svalstva a k poruche mechaniky dychania.

MUDr. Viktor Agalarev, Anestézia a pacient s nervovosvalovym ochorenim. V naslednej diskusii sme sa zhodli, ze OMD pre svojich
¢lenov pripravi informacénu karticku, ktoru si vlozia do zdravotnej karty. Na informacnej karticke budi vymenované rizikové preparaty,
ktoré sa nesmu pouzivat pri celkovej anestézii pacientov s NSO.

MUDry. Juraj Popluhar, predstavil Moznosti liecby pacientov s NSO z pohladu ortopéda, hovoril hlavne o operacnych moznostiach
kontraktir bedrovych a kolennych kibov, Iytkového svalu a skolidz chrbtice, ktoré s &astym sprievodnym javom u pacientov s NSO. Predstavil svoje oddelenie, ktoré je pripravené prijimat’

aj pacientov s NSO, je samozrejmostou, Ze spolu s dietatom byva hospitalizovany aj jeden zrodicov.

Ortopedické pomocky pouzivané pri nervovosvalovych ochoreniach predstavila MUDr. BlaZena Brozmanova,uviedla, Ze tieto pomocky mozu byt primarnou ale aj sekundarnou prevenciou

pri vzniku deformit chrbtice, dolnych alebo hornych konéatin. Uréitym spdsobom mézu oddialit’ komplikacie spojené s kontrakciami, predizit' moznost’ chddze alebo statia pacienta s NSO.

Dietna sestra Viera Klc¢ovd, hovorila o Diétnom rezime pri
ochoreniach svalov, ktorého cielom je hlavne zabranit
"nadhmotnosti" alebo ubytku hmotnosti. Zdoraznila potrebu
dostato¢ného prisunu vitaminov E, B1, vapniku a fosforu. Spravna
vyzivamdze tieZ oddialit progresiu ochorenia a predizit’ hybnost'.

Mgr. Andrea Madunovd, predstavila Obcianske zdruzenie ako
partnera ¢loveka s postihnutim. Analyzovalarozne druhy podpory

a pomoci, ktoré Organizacia muskularnych dystrofikov v SR
poskytuje svojim ¢lenom, klientom a ich rodinnym prislusnikom.

Aj ¢innost’ obbcianskeho zdruzenia patri do multidisciplinarnej
starostlivosti o pacienta s NSO, nakolko debarierizacia

domaceho prostredia, vhodné pomocky a ti€inna starostlivost’ 9}53
mozu Cloveka s vel'mi tazkymi désledkami postihnutia dobre
kompenzovat'. ﬁ

Vyro¢na
sprava
OMD v SR
za rok 2005
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Projekt Stretnutie clenov spojené s odbornym semindarom sa mohol uskutocnit vd'aka dotdcii z MPSVR SR



Vyro¢na

sprava

OMD v SR

Uiast’ élenov OMD v SR na seminari ""Skola pomoci"
Sklené Teplice, Hotel SNP

Clenovia OMD v SR, ktori prejavili zdujem a aktivne pracuju v organizacii sa z¢astnili $kolenia pod nazvom Skola pomoci. Skolenie prebiehalo v troch blokoch, z toho jeden trval 5 dni.
Vsetky bloky sa uskutoénili v Sklenych Tepliciach, postupne v auguste, septembri a novembri Skolenie prebichalo v bezbariérovych podmienkach, i¢astnikom poméhali osobni asistenti.

Ucelom projektu bola profesionalizécia dobrovolnikov v obé&ianskej spoloénosti, podpora ich samostatnosti a sposobilosti vyjadrovat’ sa k otazkam rovnopravneho postavenia obéanov
so zdravotnym postihnutim.

Kurz ,,$kola pomoci* bol zamerany na dobrovolnikov so zdravotnym postihnutim, ktori mézu byt' v budiicnosti ,,lidrami“ skupin ob&anov so zdravotnym postihnutim, ktori buda
presadzovat poziadavky ob¢anov s postihnutim na vyssich irovniach. Je potrebné takychto aktivnych dobrovol'nikov posilnit'a poméct’ im ziskat’ potrebné vedomosti a praktické skusenosti.
Absolventi kurzu si osvojili zakladné znalosti v oblasti psycholégie pomahania a menezovania svojpomoci, nauéili sa pripravit’ a realizovat’ svojpomocné aktivity a budovat’ vlastné timy pre
pracuv teréne. Nauéili sa pripravovat’ vlastné projekty a zruénosti ako spolupracovat’s inymi sektormi v regione, s ostatnymi organizaciami s ciel'om zlepsit’ postavenie l'udi s postihnutim.

Charakteristika projektu
Kurz bol rozdeleny do troch modulov, jeden modul trval tyzdeii. Celkovy rozsah hodin kurzu je 120, z toho 61,5 hodiny je teoretické ast’ a 58,5 je prakticka ast’. Skolenie je akreditované
Ministerstvom Skolstva SR, ¢o znamena, ze na konci kurzu ti€astnik, ktory splnil podmienky kurzu, dostal osved¢enie o jeho absolvovani.

Kurz ,,8kola pomoci“ sa zameriava na dobrovolnikov — Pudi s postihnutim — ktori napriek svojmu postihnutiu dokézu aktivne poméhat’ Fud’om s postihnutim, ktori z réznych dévodov
potrebuji podporu a poradenstvo. Organizovanie 'udi s postihnutim za u¢elom poskytnutia profesionalnej pomoci je jednou zo zékladnych podmienok vyrovnania sa so svojim zdravotnym
stavom a zaclenenia sa do bezného Zivota.

Aktivity I'udi s postihnutim je potrebné podporovat’ aj v jednotlivych regionoch, aby ti, ktori pomoc potrebuji, mali k pomoci blizko a aby poskytnutd pomoc bola profesionalna a G¢inna.
Vzajomné poskytovanie poradenstva a pomoci PEER COUNSOULING je jednou zo zakladnych zasad Centier nezavislého zivota, podl'a ktorych pracuje aj naSe obcianske zdruzenie.
Zasada PEER COUNSOULING znamena, ze prave l'udia s postihnutim pomahajt a poskytuji poradenstvo obdobne postihnutym l'ud’om.

Absolventi kurzu budu pripraveni v ramci svojho regionu pracovat’ a rozvijat aktivity naSho obc¢ianskeho zdruzenia, ¢im sa zvysi dosah a adresnost’ ob¢ianskeho zdruzenia na jednotlivych
¢lenov.

za rok 2005
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Projekt Skola pomoci sa mohol uskutocnit vdaka dotdcii z MPSVR SR



www.omdyvsr.sk

Podl'a nasich poziadaviek a predstav sa mapa stranky deli na jednotlivé rubriky, ktoré predstavuju ¢innost’, historiu, ciele a aktivity
nasej organizacie.

Stranka sa neustale dopliiuje aj o nové rubriky, kde sa snazime pontiknut’ 'ud’om ¢o najviac informécii. Pri dneSnych moznostiach
komunikacie, hlavne pre ¢loveka s telesnym postihnutim, je internet jednym z hlavnych zdrojov informacii.

Robime poradenski sluzbu on- line venovanu predovsetkym otdzkam o osobnej asistencii ale aj inym problémom. Vel’ky zaujem
je aj o Linku dovery, ktort vedie nasa ¢lenka Gabriela Svic¢ekova, psychologicka. Stranku prispésobujeme potrebam l'udi s tazkym
zdravotnym postihnutim a neustale doplitujeme o aktualne informacie. Stranku aktualizuje ¢len VV Miroslav Bielak.

Navstevnost www.omdvsr.sk k 31.12.2005 bola 13.600 - krat.

EAMDA

Od roku 1993 sme ¢lenmi Eurdpskej asociacie organizacii muskuldrnych dystrofikov EAMDA
(European Alliance of Neuromuscular Disorders Associations). Zucastiiujeme sa aj medzinarodnych
odbornych konferencii zameranych na moznosti liecby svalovej dystrofie.

V roku 2005 v dioch 22. - 25. septembra sa nas ¢len Peter Sviéek zucastnil na 35. tej vyro¢nej
schddzi EAMDA v Zahrebe. Organizatori okrem samotnej schodze pripravili aj medzinarodnti kon-
ferenciu s nazvom Vyvoj starostlivosti o osoby s nervosvalovymi ochoreniam.

Najdolezitejsim bodom z pohl'adu OMD v SR bolo prijatic navrhu, aby sa 36. vyro¢na schodza
EAMDA, ako aj odborna konferencia uskutoénila na Slovensku. Predpokladany termin tejto akcie je
september 2006, tému konferencie uré¢i Vykonny vybor OMD v SR. Odborna aj laicka verejnost’ tak
dostane na Slovensku moznost’ ziskat' komplexné informacie o vyskume a liecbe nervosvalovych
ochoreni vo svete.

Ugast’ nasho zastupcu na vyssie spominanom zasadnuti sa mohol uskutoénit’ vd’aka podpore MPSVR z dotécie ktorej hradime ¢lensky prispevok.
Naklady spojené s cestou sme hradili z prostriedkov ziskanych z 2%.

Chata MAKYTA
v BeluSskych Slatinach

Velmi si cenime l'udsky postoj chatarov, ktori
svojim pristupom vytvarali vyborné podmienky pre
bezproblémovy priebeh tabora. Pred zacéiatkom
tabora zrekonStruovali tri socidlne zariadenia, aby
sa do nich bez problémov dostali deti na vozikoch a
vybudovali novy beténova pristupna plosinu k
spolocenskej miestnosti. Vytvorili ndm pocas vset-
kych troch pobytov milé domacke prostredie.

Vyro¢na

Zato patri velkd vdaka rodine Alenky a Igora spriva
< OMD v SR
Vargoskovcov. Ja rok 2005
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Deti :

- postihnutych deti do 18 rokov:

- z toho postihnutych deti MD:
- inak zdravotne postihnutych:

Vekova kategoria ¢lenov:

- od 18 do 30 rokov:
- od 30 do 40 rokov:
- 0od 40 do 50 rokov:
- 0od 50 do 60 rokov:
- od 60 do 70 rokov
- nad 70 rokov:

- z toho postihnutych MD:
- inak postihnutych:

- priaznivcov:

- odbornikov:

V roku 2005 sme prijali:

920

STATISTIKA /k 31.12.2005/

K 31.12.2005 v OMD v SR evidujeme:

60 - zast. 55 rodicov
30 - zast. 28 rodic¢ov

116
81
80
84
25
10

259
196
31

36 novych clenov

V roku 2005 sme z evidencie vyradili:

- zomreli:

s% - vystupilo:

- nezaplatili ¢lensky poplatok:

Vyro¢na
sprava
OMD v SR
za rok 2005
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42

36

¢lenov

¢lenov
¢lenovia
¢lenov

483 cClenov



VY roku 2005 OMD v SR podporili:

Ministerstvo prace, socialnych veci a rodiny SR
Bratislavsky samospravny kraj
BADUCCI Consult, a.s.

Technoklima s.r.o.

Technaco, s.r.o.
BILLA, s.r.o.
ARES spol. s r.o.

PHILIP MORRIS Slovakia, s.r.o.

Bratislavské kultirne a informa¢né stredisko SEVT, a. s.
Vydavatel’stvo READER’S DIGEST VYBER SR COPEX, a.s.
Vydavatel’stvo SLOVART, a.s. CORE 4, s.r.o.
Vydavatel’stvo IKAR, a.s. TEN SENSES, s.r.o.
Peter Svitana - Infsys ROZMARING spol. s r. o.
EK Design, spol.s r.o. PEKAREN JURAJ OREMUS s.r.o.
ALBI, spol. s r.o. Pivovar STEIGER, Eduard Rada,a.s.

a vel’a d’alSich podporovatel’ov.

DAKUJEME!

Vyro¢na
sprava
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za rok 2005
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