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Vyrocna sprava OMD v SR za rok 2006



VY roku 2006 pracoval Vvkonny vvbor a Revizna komisia

Organiziacie muskularnych dystrofikov v SR v tomto zloZeni:

Cestna predsedni¢ka — Anna Siskova

Vykonny vybor:
Predsednicka — Mgr. Andrea Madunova
Podpredsednicka — Mgr. Maria Duracinska
Tajomnik — Jozef Blazek
Clenovia — Ing.Ivana Jurikova, Bc. Tibor Kobdl,
Bc. Miroslav Bielak, MUDr. Andrej Vianovsky

Revizna komisia:

Predsednicka — Margita Granecova

Clenovia — Ing. Zuzana Tozickova, Ing. Viadimir Hron
0Od 22. 11 2006 po odstipeni Ing. Zuzany Tozickovej,
bola do Reviznej komisii kooptovana: Simona Duriacova
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HLAVNE CINNOSTI OMD v SR V ROKU 2006

Socialna prevencia a socialne poradenstvo

Poradenska ¢innost’ pre clenov OMD v SR, ale aj pre ostatnych I'udi so ZP bola jednou z hlavnych ¢innosti nase;j

prace. Socialnu prevenciu a socialne poradenstvo sme vykonavali tak, ako po uplynulé roky, formou:

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

o telefonicky

@ pisomne/listom, e-mailom/

Najviac prevazovala telefonicka forma poradenstva. V prevaznej miere sa poradenstvo tykalo otazok
suvisiacich so zdkonom o socialnej pomoci:
@ akosipodat ziadost o priznanie kompenzacii dosledkov zdravotného postihnutia
@ poskytnutie informacii o druhoch kompenzacie
@ pomoc pripodani odvolania (v pripade nespokojnosti s rozhodnutim)
@ pomoc priuprave prostredia v byte alebo pri vybere vhodnych kompenza¢nych pomdcok a moznosti
ich pouzitia v konkrétnych pripadoch

Stcast'ou poradenstva su aj informéacie o moznostiach prepravy, zamestnania, Sportového vyzitia pre ludi
s postihnutim, moznosti spolocenského zivota. Socialna prevencia a poradenstvo sa vykonavali denne, poc¢as
celého roka v sidle OMD v SR na Banselovejul. ¢. 4 v Bratislave.

V OMD v SR vykonavala socialne poradenstvo Mgr. Andrea Madunova, prace sivisiace s poradenstvom,
administrativou a Agenturu osobnej asistencie zabezpecovali: Jozef Blazek.

Projektova managerka bola Mgr: Maria Duracinska.

Sposob prace OMD v SR:

Zamestnanci na plny pracovny uvézok:
- socidlna poradkyna: Mgr. Andrea Madunovd - mzda bola Ciasto¢ne hradena z BSK

- administrativny pracovnik: Jozef BlaZek - mzda hradend z vlastnych zdrojov
na Ciastocny pracovny uvizok (mzda hradena z vlastnych zdrojov)

- pracovny asistent: Ing. Milan Jakubcek - mzda hradena z Uradu préce, socialnych veci a rodiny
a Cast’ z vlastnych zdrojov

Ciasto¢ny pracovny tivizok:
- projektova managerka: Mgr. Mdria Duracinskd - pracovala Cast’ roku ako dobrovol'nicka
- hospodarenie a ctovnictvo: Eva Gyoriovd - dohoda o vykonani prace
(mzda hradena z vlastnych zdrojov)

Zamestnavame iba obcanov s tazkym zdravotnym postihnutim,
s vynimkou pracovného asistenta, ktory im poskytuje pomoc
pri vykonavani pracovnych povinnosti.
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Terénne socialne poradenstvo

V roku 2006 sa nam podarilo socidlne poradenstvo rozsirit’ o terénnu formu, ¢im sme
"zachytili" aj klientov, ktori su natol’ko socidlne izolovani, ze nemdzu prist’ za ucelom
poradenstva do sidla organizacie. Naplnila sa tym niekol'’komesa¢na snaha, o skvalitnenie
nasich sluzieb klientom.

V roku 2006 sa nam z réznych projektovych zdrojov (nadacia SOCIA, Humanitna nadacia
zdravotne postihnutych, nadacia Danubiana) podarilo zakapit' osobné motorové vozidlo,
ktorym mozeme vykonavat aj terénne socialne poradenstvo tym klientom, ktori z réznych
dovodov nemo6zu prist’ do organizacie.

Terénnou formou sa kontaktujeme s klientmi, ktorych problém si vyzaduje osobny kontakt a
nickol'’konasobné stretavanie, postupnost’ pri rieSeni problémov. Osobné stretnutie je
dolezité tiez pri poradenstve ohladne odstrafiovania architektonickych bariér v by-
toch.

Zal. polrok sme tymto spdsobom poskytli poradenstvo siedmim klientom, z toho jedného
sme navstivili v nemocnici poc¢as hospitalizacie, jedného sme sprevadzali na urade pocas
konania o penazny prispevok na kompenzaciu, jednu klientku sme priviezli k nam do
organizacie, Styroch klientov sme navstivili v domacom prostredi viac raz.

Pozicoviia kompenza¢nych pomocok:

Pozi¢ovina kompenzacnych pomocok je sluzba pre tych, ktori potrebuji prechodne zapozi¢at kompenzaénu
pomdcku z dovodu nahleho zhorSenia zdravotného stavu (mobility) v pripade urazu alebo ochorenia, alebo
ak saim pomocka, ktort pouzivaju pokazi.

Pomocky, ktoré zapoziciavame:

® mechanické voziky

@ antidekubitny matrac s kompresorom
@ hygienicka stolicka

® mechanicky zdvihak

@ choditka

@ barle, palice

Pri zapoziciavani pomocky sa uzatvori Zmluva o zapozi¢ani pomocky.
Za vypozicanie si uctujeme symbolicky poplatok 20Sk/tyzden.
Poplatkom kryjeme ndklady na udrzbu a opravu pomaocok.
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AGENTURA OSOBNEJ ASISTENCIE

d) administrativne tkony spojené s OsA - vypliovanie vykazov
- vyplacanie odmien
e) poradenstvo pre uzivatel'ov OsA a ich rodinnych prislusnikov
f) poradenstvo pre zaujemcov o OsA - akd forma pomocije OsA, povinnosti vyplyvajiice
zuzatvorenie zmluvy o vykone OsA (daiiové, odvodové, sivisiace s Uradom prace a pod.)

Agentlira osobnej asistencie je podpornou ¢innostou pre uzivatel'ov osobnej asistencie a osobnych M M “ Py
asistentov. Tvorenie databazy osobnych asistentov a poradenskad ¢innost' zamerana na Specifické ; e / I -\.\ ~[h
otazky a problémy stvisiace s osobnou asistenciou je stale ziaducou a potrebnou ¢innostou. Posobi / T e
v ramci Bratislavy a blizkeho okolia v pripade sprostredkovania osobnych asistentov, poradenstvo =~ - /! \ ' “_
poskytujeme klientom z celého Slovenska. \ . 2
.
1. Formy hl’adania osobnych asistentov a uzZivatel’ov: W ! ‘:...:
@ informaciu o existencii Agentiry OsA sme uverejnili vo vSetkych oblastnych novinach ‘\ ‘3—'
alebo inzertnych ¢asopisoch v Bratislave | — :
@ prostrednictvom oznamov umiestnenych na vysokoskolskych internatoch alebo skolach . iR
® prostrednictvom Teletextu = | .d 5 = cr ol oz
@ internetu/napr. www.omdvsr.sk, www.profesia.sk, www.brigady.sk / l — 1'—:_‘_’]:- - ' - ‘ ! a > -
2.Sposob komunikacie s klientmi Agentury OsA: Tl | e} - - |_.- = b i — =
@ osobny — vicsina osobnych asistentov a uzivatel'ov osobnej asistencie, prihlasenych do databazy < 2 I =i _L < i ‘ ——
sa zli¢astnila osobného rozhovoru v sidle OMD v SR 2 X el A8 £ ,

@ po osobnom kontakte pisomne, telefonicky, smskami, mailom 1 l _:!J‘ & - -
3.Agentiira posobila ako PORADENSKA INSTITUCIA pre prevaZne tieto otazky: L = ’fJ = T —=] _é__;-_r |

a) formy hl'adania asistentov s > J -

b) komunikacia s asistentom T —i:r > = e

¢) zodpovednost uzivatel'a za vyber osobnych asistentov = \ z—[ -2~ i

Ciel’om Agentiiry 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’ r6znym 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 obc¢ana.

Zaver:

Agentura osobnej asistencie pdsobiaca v ramci Organizacie muskularnych dystrofikov, sinasla svoje miesto medzi klientmi, kontaktujt ju aj 'udia mimo Bratislavy, hlavne kvoli poradenske;j
¢innosti.

Kazdodenny kontakt s klientmi nas presviedca o tom, ze osobna asistencia ma v zivote ob¢ana s postihnutim nadej na Gispech vtedy, ak je dokonale informovany a pripraveny na vSetky situacie
stivisiace s touto formou pomoci. Agentlra osobnej asistencie je svojim klientom napomocna a podporuje ich v rozhodnuti zaradit’ do svojho zivota osobnt 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 Agentliry osobnej asistencie vznikali aj mensich mestach a boli tak
podporou pre uzivatel'ov osobnej asistencie.
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STATISTICKE UDAJE O POSKYTNUTOM SOCIALNOM PORADENSTVE ZA ROK 2006:

OSOBNE:

-osobné poradenstvo v organizacii: 53 klientov (obcanov s tazkym zdravotnym postihnutim)
ztoho terénna socialna praca: 7 klientov

TELEFONICKY:

- poskytnuté telefonicky: 77145-krat
(venované problematike kompenzacit, socidlneho poistenia, zamestnanosti, odstranovania bariér a pod.)

- poskytnuté telefonické poradenstvo v ramci Agentiiry osobnej asistencie: 379-krdt
(venované problematike peniazného prispevku na osobnui asistenciu a problémom suvisiacim s realnym pouzivanim tejto formy v praxi, sprostredkovanie osobnych asistentov,
riesenie konfliktov, poradenstvo o ekonomickych otazkach suvisiacich s prijmom z osobnej asistencie pre vykonavatel)

- priemerny pocet kontaktov za i¢elom sprostredkovania: 6x na jedného asistenta
(109x6=654 krat)
-zaregistrovani osobni asistenti v roku 2006: /09 asistentov
-novi pouZivatelia osobnej asistencie zaregistrovani v roku 2006: 37 osob
- klienti v dlhodobej starostlivosti: 130 klientov (pouzivatelia osobnej asistencie zaregistrovani
v Agenture osobnej asistencie)

DalSie formy poskytovania socidlneho poradenstva:

- e-mailom a pisomnou formou, §kolenia

)
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VYDAVANIE SPECIFICKEHO CASOPISU OZVENA

Redakénarada: Andrea Madunovd, Maria Duracinskd, Jozef Blazek, Tibor Kobol

V roku 2006
vysiel Casopis 3x,
posledné ¢islo
sme vydali ako
viano¢né dvojcislo.

Pravidelni prispievatelia: Gabriela Svicekova, Lydia Lazorikovd, Emilia Molcaniova, Eva Gluchova, Ondrej Bosik,
Lydia Machalova a vela dalsich prispievatelov spomedzi clenov OMD v SR.

Medzi pravidelne sa opakujuce rubriky ¢asopisu patria:
Na slovi¢ko —ivodnik predsednicky organizacie alebo iného ¢lena Vykonného vyboru
Zo zahranicia — aktivity inych organizacii muskularnych dystrofikov
— informacie o zivote I'udi s muskularnou dystrofiou za hranicami
Zdravie — prinaSame najnovsie poznatky zo zahrani¢nej literatiry o vyskume a liecbe NSO
— informacie o zdravotne;j starostlivosti a zdravom Zivotnom §tyle
Z nasej ¢innosti — informacie o ¢innosti ob¢ianskeho zdruZenia
— spravy zo zasadnuti
— aktivity ob¢ianskeho zdruzenia
Zo Sportu — prindSame informacie o boccii a Sachu a vysledky ich turnajov
— organizacia vedie zatial’ 2 kluby Sportovej hry boccie v Bratislave a Povazskej Bystrici a miestne ligy,
ktort mézu hrat’ aj osoby na vozicku s postihnutymi rukami
— organizujeme aj Sachovy turnaj ,,Memorial Jozka Krala“
Napisali ste nam — z listov naSich Citatelov
Diskusné okienko — nechavame priestor Citatel'om, aby sami otvorili haklivé témy a viedli diskusiu
Socidlne okienko — informacie zo socialnej oblasti, zmeny zdkonov, rieSenia roznych otazok
Agentiira osobnej asistencie — informacie o osobnej asistencii, kontakty na osobnych asistentov rameci SR, priklady zo Zivota,
priestor na polemiky a nazory
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Linka dévery — radi hold > .

N8 dovery ~ raci psychoiog o e . o - o Casopis OZVENA
Z tlace — prinaSame zaujimavé informacie z inych médii, ktoré sa dotykaju zivota l'udi s postihnutim . .
Cestovatel’ — informacie o moznostiach dovolenky v bezbariérovych ubytovacich zariadeniach vychadza za pomoci

— vlastné cestovatel'ské skusenosti Pudi s postihnutim dotacie z MPSVR SR.

Z vasej tvorby — poviedky, basnicky, fejtony, kresleny humor
Dystrolotéria — sut'az pre ¢lenov organizacie

,,Poznaj ¢islo svojho clenského preukazu a mozes vyhrat zaujimavé a milé ceny. *
Infoservis — struéné a aktualne informacie z roznych oblasti, pozvanky na akcie, kontakty
KriZzovka Ondreja Bosika
Osemsmerovky Lydky Machalovej

Casopis Ozvena prichadza postou priamo do ritk nasich ¢lenov na celom Slovensku. V pripade zaujmu davame priestor aj inym OZ na strankach Ozveny, ak nemaju
svoj vlastny Gasopis. Standardné pravidla na vytvaranie rovnakych prileZitosti pre osoby so zdravotnym postihnutim, schvalené OSN deklaruju, Ze osoby so ZP, ich
rodiny a priaznivci by mali mat’ staly pristup k informdcidm a jednou formou prisunu pravidelnych informdcii pre nasich l'udi je aj vyddvanie a distribiicia
Ozveny. Pravo nainformdciu zarucuje aj Ustava SR.

Vydavanie vlastného periodika pre F'udi s NSOjeaj v $tatoch EU samozrejmostou a nase $pecifické ob&ianske zdruZenie to povazuje za vel'mi dolezitt vec v procese
vytvarania rovnakych prilezitosti vo vSetkych spolocenskych oblastiach.

Ozvena je obl'ibenym ¢asopisom medzi obéanmi so ZP ale aj u priaznivcov. Odoberanie Casopisu nespajame s clenstvom. Ozvena sa posielala nielen predplatitelom
z radov &lenov OMD v SR, ale aj neurolégom, Uradom préce, socialnych veci a rodiny SR — odborom socialnych veci, Krajskym aradom, distribatorom kom-
penzacnych pomocok, ob¢ianskym zdruzeniam a neziskovym organizaciam s podobnym zameranim a niektorym priaznivcom. ——
Ozvena vychadzala za pomoci grantu MPSVR, predplatného od objednavatelov a sponzorskych prispevkov. Lekarom a Uradom préce, socialnych veci a rodiny

aspolupracujucim organizaciam sa posielala zadarmo.

)
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.DEN BELASEHO MOTYLA — DEN LUDI SO SVALOVOU DYSTROFIOU - 9. jiina 2006

PoSiestyraz OMD v SR organizovala verejnt zbierku, tentoraz s trosku vynovenym nazvom Den belasého motyla.

Je to Deil osvety o nervovosvalovom progresivnom ochoreni - svalova dystrofia, o jej socidlnych a zdravotnych
dosledkoch. Jeho stcast'ou je verejna zbierka na rozne kompenzacné pomdcky, ktoré stat nehradi, alebo preplaca len

sCasti.

V jednotlivych mestach ¢lenovia OMD v SR spolu s dobrovol'nikmi zbierali financie, ktoré s uréené na pomoc 'ud’om

so svalovou dystrofiou.

Pocet miest, ktoré sa pripdjajii k Diiu belasého motyl'a neustdle rastie, v roku 2006 organizovalo zhierku 51 miest:
Banovce nad Bebravou, Banska Bystrica, Banska Stiavnica, Bardejov, Bratislava, Byt¢a, Cadca, Dolny Kubin,
Galanta, Habovka, Handlova, Hlohovec, Kezmarok, Kosice, Kovacova,Levoca, Liptovsky

Mikulas, Luéenec, Malacky, Martin, Myjava, Namestovo, Nitra, Nizna, Nové Mesto
nad Vahom, Nové Zamky, Piest'any, Poprad, Povazska Bystrica, Presov, Puchov,
Pusté Sady, Reviica, Rimavska Sobota, Roznava, Senica, Sered’, Slia¢, Skalica,
Snina,Svidnik, Trakovice, Tren¢in, Trnava, Trstend, Tvrdos$in, Vranov nad Toplou,

Zuberec, Zvolen, Zlaté Moravee a Zilina.

Hruby vynos z verejnej zbierky v roku 2006:
619.426,- Sk

)
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pomocok pre, pripadne na naklady suvisiace s ipravou bytu pre ¢lenov OMD
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KONCERT BELASEHO MOTYEA, NAMESTIE SNP, BRATISLAVA, 7. jiin 2006

Nase zdruzenie po druhy krat myslienku Dna belasého motyl'a medialne podporilo
rockovym koncertom pod nazvom — Koncert belasého motyla.

Bez naroku na honorar na nom vystipili znami interpréti: Mango Salseros, Zdenka
Predna, Le Payaco a Polemic.

Pocas koncertu sa nielen spievalo a tancovalo, ale aj rozpravalo o ¢innosti Organizacie
muskuldrnych dystrofikov v SR, o ciel'och Dnia belas¢ho motyla, divakom sa predsta-
vili aj niektori ¢lenovia OMD v SR, ktori dostali finan¢nti pomoc z verejnej zbierky.

Pocas koncertu sa do statickej pokladnic¢ky v informacénom stanku vyzbieralo:
18.123,- Sk.

Koncert belasého motyPa sa tento rok uskuto¢nil aj v Povazskej Bystrici, 8. juna
2006, vystapili skupiny: Povazan, Rebélia, S odstupom ¢asu, Cliché a Vetroplach,
koncert moderovala redaktorka TV Povazie Katka Heskova. O ¢innosti Klubu OMD
Manin v Povazskej Bystrici

"B
Vyroéna sprava OMD v SR za rok 2006
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Dakujeme médiam
za bezplatné odvysielanie
nasich upttavok Diia belasého motyla:

Radia: - Frontinus TV: - STV
-RadioFM -TA3
-Zet -TVR
-HitFM
-Duha
- Expres
-G3
-Lumen
-RTI
- Jemné melddie
-Fajn
- Slovensky Rozhlas Regina (BA, BB,KE)

-Beta
-N-radio



V ROKU 2006 SME Z VEREJNEJ ZBIERKY POMOHLI TYMTO CLENOM OMD V SR:

4.256 Sk uhrada opravy elektrického vozika Eve z Novych Zamkov 6.356 Sk zakupenie batérii do elektrického vozika pre Milana Majerciaka z L. Mikulasa
30.000 Sk doplatenie ceny za mechanicky vozik Simone Duriacovej z Bratislavy 13.000 Sk doplatok za Sikmii schodiskovii plosinu pre Denisa Mazéana z Dvorov n.Zitavou
931 Sk doplatenie ceny za antidekubitnii podusku Gabriele Budovicovej z Chrenovca 30.000 Sk doplatok za Specidalny mechanicky vozik Bedte Mesarosovej z Kosic
7.000 Sk doplatok za debarierizaciu bytu Mariovi Cimerovi z Novych Zamkov 2.250 Sk doplatok za pomécku Parapodium Matejovi Mikulovi zo Sklabinej
10.459 Sk doplatok za Specidlny vozik Radovanovi Cizmdrovi z Bratislavy 4.000 Sk  kupa repasovaného mechanického vozika Matej Mikulovi zo Sklabinej
20.000 Sk doplatok za Specialny elektricky vozik Jozefovi Danningerovi z Piestan 15.896 Sk doplatok za otocné sedadlo do auta a stropny zdvihdk Petrovi Nikerlemu z BA
30.000 Sk doplatok za Specialny vozik Marii Duracinskej z Ivanky pri Dunaji 7.908 Sk doplatok za vanovy zdvihak Jaroslavovi Sitekovi z Podbielu
1.640 Sk doplatok za mechanicky vozik Ivanovi Bradnanskému z Popradu 29.000 Sk doplatok za elektricky vozik pre Mariu Smolkovii zo Ziliny
9.208 Sk doplatok za opravu mechanického vozika Monike Fridrichovej z Rudiny 16.660 Sk kupa odsavacky s nahradnym zdrojom Tomdsovi Urbani z Ban.n.Bebravou
6.695 Sk doplatok za antidekubitny matrac Pavlovi Gabrisovi z Trenc. Stankoviec 33.893 Sk doplatok za elektricky vozik Milanovi Vacokovi z Banskej Bystrice
3.000 Sk doplatok za mechanicky vozik a sedacku Eve Gluchovej z Novych Zamkov 10.412 Sk doplatok za schodolez Lukasovi Zamborskému z Frickoviec
40.292 Sk doplatok za elektricky vozik - Specialna sedacka Filipovi Kondelovi z Kosic 40.412 Sk doplatok za elektricky vozik Jurkovi Vasilovi z Rudlova
30.000 Sk doplatok za specialny mechanicky vozik Zoltanovi Kébélovi z Petroviec 22.615 Sk doplatok za elektricky vozik Lukasovi Strakovi z Trencina
20.000 Sk doplatok za liecivi biolampu Jane Smolerniovej z Pucova 34.000 Sk doplatok za elektricky vozik Pavlovi Bielikovi z Caky
5.500 Sk doplatok za elektricky vozik Lube Skvarnovej z Rosiny 30.000 Sk doplatok za Specialny mechanicky vozik Eve Miillerovej z Prievidze
5.365 Sk doplatenie na upravu mechanického vozika Miroslave Gombarovej z Trencina 10.280 Sk kupa batérie do elektrického vozika Tiborovi Langerovi so Smolinského
33.893 Sk doplatok za elektricky vozik Janovi Hornému z Trakovic 37.938 Sk doplatok za pomécky stropny zdvihak a bidet Marii Labasovej z Bratislavy
9.520 Sk kupa skladacich ndjazdovych ramp Janovi Hornému z Trakovic 6.332 Sk doplatok za mechanicky vozik Jane Theberyovej zo Senice
18.623 Sk kupa skladacieho choditka pre Ernestinu Jakubcekovi z Bratislavy 2.941 Sk zakupenie akumulatora do dychacieho pristroja pre Patrika Trnku z Levoce
33.893 Sk doplatok za elektricky vozik pre Marosa Kertisa zo Stropkova 3.950 Sk doplatok za pomocku Parapodium pre Milenu Merkovi z Novej Dubnice

)
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OSOBNOSTI, KTORE NAS PODPORUJU:

Anka Si§kova — cestnd predsednicka OMD v SR

Anka Sigkova spolupracuje s nasou organizaciou dlhodobo, podporuje predovietkym aktivity zamerané na propagéaciu
zdruzenia, Deii belas¢ho motyl'a a Koncert belasého motyTa.

Dano Dangl - /erec

Spolupracujeme predovsetkym pri propagécii aktivit organizacie. Dano Dangl moderoval bez naroku na honorar Koncert
belasého motyla. Spolu so svojimi kolegami: Petrom Sklarom, Petrou PolniSovou a Romanom Pomajbom odohrali pred-
stavenie pocas stretnutia ¢lenov OMD v oktobri 2006 v Piestanoch.

Juraj Barbari¢ — Kosicky Herkules - drzitel’ niekol-
kych zapisov do Guinesovej knihy rekordov

Juraj Barbari¢ vel'mi rad pocas svojich prezentacii upozoriuje
na ochorenie svalova dystrofia a $iri osvetu o dosledkoch tohto
ochorenia a ¢innosti nasho obc¢ianskeho zdruzenia.

Svoje vystipenia spaja s mottom: "Ovladam svoje svaly
v prospech T'udi so svalovou dystrofiou".

Juraj Johanides —rezZisér

Podporuje nase snahy zviditel'nit’ aktivity Den belasého motyl'a
a Koncert belasého motyla, nato¢il videoklip a rozhlasové
spoty, bez naroku na honorar.

Brano FejeS — spevak skupiny Polemic

Kazdoro¢ne vystipi spolu so svojou skupinou na Koncerte
belasého motyla, skupina svojou obrovskou popularitou
L prilaka vela divakov a pomaha pri Sireni osvety o ochoreni a
| 1.1\ (_’I Al pomaha propagovat ¢innost OMD.

)
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KLUB OMD
BOCCIA
BRATISLAVA

Jednou s naplni OMD v SR je pod-
pora Specifickej hry pre vozi¢karov
boccia. Kvoli tomu sme zacali
organizovat’ dva krat do tyzdna
v telocviéni na Zakladnej skole
Waldorfské tréningy tohto Specific-
kého paralympijského S$portu.
Nasim cielom je umoznit T'ud'om
so zdravotnym postihnutim Sporto-
vat’ a zuCastnovat’ sa sutazi organi-
zovanych SZTPS.

3 KLUB OMD MANIN V POVAZSKEJ BYSTRICI

Klub OMD Manin v Povazskej Bystrici vykonaval pocas roku 2006 svoju ¢innost’ pod
vedenim Stanislava Minarika. Hlavnou napliiou klubu je propagacia a aktivne hranie
boccie - hry pre Tudi s tazkym telesnym postihnutim. Clenovia Klubu sa stretavaji
pravidelne v sobotu. V telocvicni Zakladnej Skoly Sv. Ambroza v Povazskej Bystrici
prebiehajl tréningy hracov.

Medzi hraémi Klubu OMD prebieha Boccia mini liga. Klub kazdoro¢ne organizuje
Turnaj Boccia Manin Cup, ktory je zaradeny do série turnajov organizovanych SZTPS.
Tychto turnajov sa zucastiuju aj samotni hraci klubu Manin. Stanislav Minarik je aj
reprezentantom SR v tomto Sporte.

Hraci klubu absolvovali letné sustredenie pocas mladeznickeho tabora na bezba-
riérovej chate Makyta v Belusskych Slatinach.

Klub OMD Manin sa tiez pridal k propagacii verejnej zbierky Den belasého motyla a
zorganizovala Koncert belas¢ho motyl'a v Povazskej Bystrici.

Cinnost’ Klubu podporuje OMD z vytazku z 2%, mesto Povazska Bystrica a rozni
sponzori.

-12 -



Tabory robime kvoli atmosfére a moznosti zazit' ¢o najviac casu v privode. Mnohi z clenov OMD maju tazkosti travit' dovolenky, pretoze im v tom brania bariéry pri cestovani a
ubytovani. Napriek tomu maju snahu stravit nejaky ¢as mimo domova, a oddychnut si od kazdodennych starosti. OMD im ponuka tabory, na ktorych im pripravuje pomocou

svojich ludi Specificky program s mnozstvom hier, zaujmovych a tvorivych aktivit ... OMD na vsetkych taboroch zabezpecilo program a ich technické zabezpecenie.

TEMATICKY TABOR

Belusske Slatiny, Chata MAKYTA, 16. 7. - 23. 7. 2006

TABOR DETI S MUSKULARNOU DYSTROFIOU
S RODICMI A OSOBNYMI ASISTENTMI

Belusské Slatiny Chata MAKYTA, 9. 7. - 16. 7. 2006

Na tomto tadbore sa zii€astnili deti s muskuldrnou dystro-
fiou typu Duchenne (chlapci) aichrodicia. Bolito chlap-
ci od7r.do 17r.

Deti mali moznost’ "zazit™, pomocou osobnej asistencie,
pravu taborovu atmosféru. Zaroven si deti, ako aj rodi¢ia
mohli vyskusat' osobnu asistenciu, ako nova formu
pomoci. Sucasne s touto skiisenostou mali rodi¢ia moz-
nost pracovat so psychologickou v svojpomocnej
skupine.

Projekt dal moznost' venovat’ sa osobitne aj rodicom
tychto deti, ktori potrebuju vela podpory a pomoci a
ktorej sa im ¢asto v beznom zivote nedostava. Ocenovali
aj pracu osobnych asistentov s det'mi, nadobudli k nim
doveru, ze pomoc det'om zvladnu a mozu sa na nich spolahnut’.

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 zdhrady 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.

i r : - . 2 =T 3 ~ i
Tabor sa mohol uskuto¢nit’ vd’aka 2%, ktoré ziskala OMD v SR a dotacii z MPSVR SR

"B
Vyroéna sprava OMD v SR za rok 2006

Tabor mal dve zamerania. Prvé sa nieslo
v duchu tvorivych aktivit. NaSe dve
animatorky pripravili pre ucastnikov
tabora na kazdy uréity druh aktivity.
Bolo to batikovanie a mal'ovanie tri¢iek,
praca s keramikou a hlinou, naramky
z koralok, malovanie na sklo.

Druha ¢ast’ spocivala v odohrati neofi-
cidlnych majstrovstiev v $achu pod naz-
vom Memorial Jozka Krala. Nedavno
zosnuly Jozko Kral' bol zakladateTom
OMD v SR, jej dlhoro¢nym predsedom
a tiez vybornym Sachistom.

Tabor sa mohol uskuto¢nit’ vd’aka 2%, ktoré ziskala OMD v SR a dotacii z MPSVR SR

-13-



MLADEZNICKY TABOR CELOSLOVENSKE STRETNUTIE CLENOV
PRE CLENOV ORGANIZACIE OMD V SRV PIESTANOCH
MUSKULARNYCH Piestany, Hotel Sitno, 5. - 8. 10. 2006
DYSTROFIKOV V SR

Belusské Slatiny, Chata MAKYTA, 23. 7. - 30. 7. 2006

Celoslovenské stretnutie je nasou tradi¢nou aktivitou, ktorou
napliiame poslanie vzajomnej svojpomoci medzi svojimi
¢lenmi. Po niekol’kych rokoch stretavania sa vo Vyhniach sme
zmenili posobisko a navstivili PieStany. Rekordny pocet
ucastnikov (150 0s6b) ndm naznadil, ze stretnutia su obl'ibené
aziadané.

Vo stvrtok navecer sme sa zisli, zvitali, premietli si prezentaciu
najnovsich aktivit OMD. Piatok patril Dystrolympidde, a jcj
tradiénym disciplinam: $ach, dama, lastenie krizoviek, Clove-
e, nehnevaj sa, zolik a poobede, turnaj v boccii, bez toho by
sme nemohli byt! Komu sa nechcelo stutazit, mohol sa
zastavit' v saloniku, kde asistentky Petka a Ad’ka pripravili

Tvorivé dielnicky pre Sikovné rucicky a tak sa mohli ¢lenovia
venovat’ mal'ovaniu poharov a §alok, zhotovovaniu naramkov
priatel'stva, ahline... Vel’ky priestor hotela ddval moznost’ az na tri ihriskd, na ktorych sa sticasne hrala boccia.

V sobotu doobeda sa spolo¢enskd miestnost’ premenila na ,,minivystavu kompenzacnych pomoécok, svoje
vyrobky vystavovalo sedem firiem: ARES s. 1. 0., Medicco s. 1. 0., Microwell, Velcon s. 1. 0., Kury—Slovakia,
Rehas.r. 0., Servis—Invo s. r. 0., na malom priestore, najznamejsi dovozcovia.

Popoludni sme s napétim ocakavali prichod aktérov znamej humoristickej relacie SOS, nesklamali, prisli, v plnej
zostave!

Sobotny vecer patri vyhlasovaniu vysledkov z Dystrolympiady, tombole a zivej muzike a tiez aj zaverecne;j
diskotéke. Vytazok z tomboly sme sa rozhodli venovat’ podpore vznikajucich klubov OMD, ktoré sa buda
venovat’ boccii, na zakape-
nie lopticiek... uz su objed-
nané. Suma 10.000 pokryje
naklady na jednu sadu.
Ked sme odmenili posled-
ného vitaza z Dystrolym-
piady, zacala ozajstna
Hfiesta® v podani skupiny
MARIACHI SIN
FRONTERAS, krasne
mexické kroje, obrovské
klobuky, veselé aj smutné
Pudové piesne sprijemnili
sobotnajsi vecer, po dlhom
potlesku pridavok a potom
rozla¢ka. Dakujeme! Zivi
hudbu nahradili iné rytmy,
a uz sme sa zvftali na par-
kete...

Projekt Stretnutie ¢lenov sa mohlo uskuto¢nit’ vd’aka dotacii z MPSVR SR

Tabor mal za ciel’ hru
a zadbavu. OMD za-
bezpecilo program a
technické prostriedky
k tomu, aby vSetci
boli spkojni. Sucastou
tabora bolo aj letné
sustredenie hracov
Klubu Manin a vyhod-
notenie ich Boccia mini
ligy 2005/2006.

Tabor sa mohli uskuto¢nit’ vd’aka 2%, ktoré ziskala OMD v SR

"B
Vyroéna sprava OMD v SR za rok 2006
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MEDICINSKA ODBORNA KONFERENCIA
. Kroky napred v starostlivosti a lieCbe o pacientov s NSO* spojena s 36. Valnym zhromazdenim EAMDA
21. — 24. september 2006, hotel Baronka, Bratislava

Od roku 1993 sme ¢lenmi Eurdpskej asocidcie organizacii muskularnych dystrofikov EAMDA (European Alliance of Neuromuscular Disorders Associations). Zucastiiujeme sa aj
medzinarodnych odbornych konferencii zameranych na moznosti liecby svalovej dystrofie.
Organizacia muskularnych dystrofikov v SR bola hostitel'om a organizatorom 36. Valného zhromazdenia medzinarodnej ¢lenskej organizacie EAMDA, ktorého sti¢ast’ou bol aj odborny seminar.

21. septembra sme v hoteli Baronka privitali zastupcov ¢lenskych organizacii EAMDA z trindstich europskych krajin, spolu s lekarmi, ktori mali na konferencii prezentovat’ svoje prispevky.
Zislo sa 43 zahrani¢nych delegatov a tvorili sme taka velk ,,eurdpsku rodinu®, ved’ nasa spolo¢nost’ sa skladala zo zastupcov z Mad’arska, Ceska, Francuzska, Holandska, Dénska, Bulharska,
Chorvatska, Slovinska, Malty, Turecka, Cypru, Srbska. .....a samozrejme Slovenska.

Po uvitacom pripitku, stretnutie otvoril prezident EAMDA Boris Sustarsi¢ zo Slovinska a za hostitel'skt krajinu vsetkych
privitala predsednicka OMD v SR Andrea Madunova.

Piatok, 22. septembra patril odbornej konferencii Kroky napred v starostlivosti o pacientov s nervovosvalovymi ochore-
niami, nad ktorou prevzal odborny patronat hlavny odbornik MZ SR pre neurologiu prof. MUDr. Pavol Traubner, PhD,
osobne vsetkych Gcastnikov privital a vyslovil nadej, Ze jej usporiadanie prinesie pre svalovych dystrofikov na Slovensku
pokroky v starostlivosti. Konferenciu prostrednictvom MUDr. Iriny Sebovej, riaditel’ky Sekcie pre zdravotnu starostlivost MZ
SR pozdravil aj minister zdravotnictva SR Ivan Valentovi¢. Svoje pozdravy predniesli aj namestni¢ka primatora HM Bratislavy
Ing. Tatiana MikuSova, a z poverenia starostu mestskej Casti Rac¢a Pavla Bielika pritomnych pozdravila MUDr. Jana
Radosinska.

Konferenciu v dopoludiiajsej casti viedol ¢len VV OMD v SR MUDr. Andrej Vranovsky, popoludni sa moderatorského postu
ujal za EAMDA Peter Streng z Holanskej OMD v SR.

Prednasajuci boli svetovi odbornici v danej problematike, prof. Anton Zupan zo Slovinska, prof. Volker Straub z Velkej Brita-
nie, Dr. Antony Behin a Dr. Louis Viollet z Franctzska, MUDr. Petr Vondrdéek z Ciech.

Pavlina Petrdskovd predstavila ciele zdruzenia, dovody vzniku a uskutocnené kroky, vyzdvihla spolupracu s MUDr. Petrom
Vondrackom s ktorym zdruZenie spolupracuje na projekte databazy pacientov s DMD a BMD, a tento projekt zdruzenie
podporuje aj financne a pomaha ziskavat’ d’alSie financie.

Popoludiajsiu ¢ast’ pod nazvom Implementacia vyvoja v liecbe pripravil amoderoval Peter Streng 36th Annual General Meeting

&
the conference Steps forward in care and cure
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36. VALNE ZHROMAZDENIE CLENSKYCH ORGANIZACII EAMDA

...otvoril a viedol prezident Boris Sustari¢. Na tivod
vyslovil svoju spokojnost’ s priebehom a uroviiou
piatkovej konferencie a OMD v SR vyslovil pod’a-
kovanie a uznanie.

Prezident, viceprezident Tomislav Goll a generalny
sekretar Denis Azzopardi predniesli spravu o ¢innosti
EAMDA. Peter Streng spravu o ¢lenstve a aktivitach
EAMDA v roznych pacientskych zdruzeniach a
konzorciach, ktoré spajaji vyskum a priemysel.

Potom prebehlo hlasovanie a k malej vymene pozicii
vo VV EAMDA. Za generalneho sekretara bol zvole-
ny Tomislav Goll z Chorvatska a za viceprezidenta
doterajsi generalny sekretar Denis Azzopradi z Malty.

Nasa podpredsednicka Maria Duracinskd, ktord mala
hlavnu zasluhu na zorganizovani konferencii v Brati-
slave bola zvolena na Valnom zhromazdeni EAMDA
za ¢lena Vykonného vyboru EAMDA.

Zaver patril prehliadke starej Bratislavy, ktorej sa
zucastnili zahrani¢ni hostia konferencie. Slavnostna
veCera sa niesla v slovenskom duchu. Tak naSimi
tradiénymi jedlami, ako aj vystupenim folkornej
skupiny Jarabina.

UCAST CLENOV OMD V SR NA SEMINARI "SKOLA POMOCI"

Sklené Teplice, Hotel SNP
Clenovia OMD v SR, ktori prejavili zaujem a aktivne pracuju v organizacii sa za¢astnili $kolenia pod nazvom Skola pomoci. Skole-
nie prebiehalo v troch blokoch, z toho jeden trval 5 dni. Vietky bloky sa uskutoénili v Sklenych Tepliciach. Skolenie prebichalo
v bezbariérovych podmienkach, i¢astnikom pomaéhali osobni asistenti. Skolenie absolvovalo 6 &lenov spolu so svojimi asistentmi.
Kurz bol rozdeleny do troch modulov, jeden modul trval tyzden. Celkovy rozsah hodin kurzu je 120, z toho 61,5 hodiny je teoreticka
Cast’ a 58,5 je praktické ¢ast’. Skolenie je akreditované Ministerstvom $kolstva SR, o znamena, e na konci kurzu Géastnik, ktory
splnil podmienky kurzu, dostal osvedcenie o jeho absolvovani.
Kurz ,,8kola pomoci“ sa zameriava na dobrovolnikov Tudi s postihnutim ktori napriek svojmu postihnutiu dokazu aktivne
pomahat’ l'ud’om s postihnutim, ktori z réznych dovodov potrebuji podporu a poradenstvo. Organizovanie l'udi s postihnutim za
ucelom poskytnutia profesionalnej pomoci je jednou zo zakladnych podmienok vyrovnania sa so svojim zdravotnym stavom a
zaclenenia sa do bezného zivota.
Absolventi kurzu budu pripraveni v ramci svojho regionu pracovat’ a rozvijat’ aktivity nasho ob¢ianskeho zdruzenia, ¢im sa zvysi
dosah a adresnost’ ob¢ianskeho zdruzenia na jednotlivych ¢lenov.
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DVE PERCENTA PROJEKT PRE KLIENTOV DSS INTEGRA

Tento projekt je ukazkou toho, Ze b
OMD v SR je organizacia, ktorej
dosah je Siroky a ciel'ovou skupi-
nou, okrem o0s6b so svalovou
dystrofiou st napr. aj klienti zZijuci
v zariadeniach socialnych sluzieb.
Pretoze prevadzkujeme Agentiru
osobnej asistencie, ktora sa zaobe-
ra touto formou pomoci a pontika
cielené poradenstvo o tejto forme
pomoci, rozhodli sme sa nadaciu
Danubiana poziadat’ o grant, kto-
rého cielom bolo pilotne zaradit’
medzi uzivatel'ov osobnej asisten-
cie aj troch klientov DSS Integra.
Projekt bol nadaciou Danubiana podporeny, ¢im
sme ziskali finan¢né prostriedky na odmeny pre
osobnych asistentov, pretoze vybrani klienti su
zakonom o socialnej pomoci vyliceni z moz-
nosti priznania petiazného prispevku na osobnu
asistenciu z dovodu celoro¢ného pobytu v zaria-
deni socialnych sluzieb.

Nas projekt im umoznil, aby mohli travit’ svoj
volny ¢as individualne, podl'a svojich Zelani a
potrieb, pomahali sme im sprostredkuvat’ osobnych asistentov a pracovali sme na tom, aby
ziskali va¢siu nezavislost’ a samostatnost’ pri traveni vol'ného asu.

Ked'ze tito traja klienti st obanmi s telesnym aj mentalnym postihnutim, ur¢ity dohlad a
inStrukcie pre asistentov boli nevyhnutné. Cely projekt koordinoval pracovnik Agentury osob-
nej asistencie Jozef Blazek.

So zariadenim Integra sme podpisali Zmluvu o spolupraci, ¢im sme si zabezpecili koordinaciu
so zamestnancami zariadenia pri aktivitach nasich troch klientov.

Vysledky projektu st vel'mi pozitivne. Osobni asistenti umoznili u¢astnikom projektu plnohod-
notnejsie travit’ svoj individualny volny ¢as a mat’ vplyv na to, akym sposobom ho stravia.
Pocas projektu sa mohli vel'mi intenzivne venovat’ $portu boccia, ked’ze sa ziucastnovali pravi-
delnych tréningov, navstivili niekol’ko kultirnych podujati, travili vel'a ¢asu mimo zariadenia,
¢im sa posilnili ich socialne kontakty a zvySila samostatnost’ a sebavedomie.

V ramci socialneho poradenstva sme pomohli dvom z nich ziskat’ peiiazny prispevok na pre-
pravu, ¢im sa zvysila ich samostatnost’ pri preprave, nakol’ko zariadenie poskytuje prepravu iba
do zdravotnickych zariadeni, alebo na vopred planované aktivity, a len v pracovnom case.
Klienti m6zu pouzivat sluzby taxikov kedykol'vek to potrebuji. Pomahame pri uc¢tovani pris-
pevku v spolupraci so zamestnancami zariadenia.

OMD v SR je od zaciatku vzniku asignacie dvoch
percent ich prijimatelom a financie ziskané tymto
spdsobom sa stali neoddelitelnou sucastou roz-
poctu OMD. Prave tento zdroj ziskavania financii
vyznamnych spdsobom rozsiril aktivity OMD a znizil
zavislost financovania organizacie od Statu alebo
z nada¢nych fondov.

Financie ziskané z dvoch percent pouziva OMD na

plnenie ciel'ov organizacie, predovSetkym vSak na:

- dofinancovanie projektov pre clenov:

tabory, stretnutia, odborné seminare a pod.

- financovanie tych prevadzkovych ndkladov
organizdcie, ktoré nie sui pokryté z inych zdrojov
(telefonne a internetové sluzby, cestovné, poistenie,

kancelarsky material a pod.)

- mzdy pre zamestnancov, ktoré nie su pokryté
zinych zdrojov zamestnavame vylucne osoby s taZkym zdravotnym postihnutim

- podporujeme zakladanie klubov OMD, ktoré sa venuju predovsetkym Specifickému Sportu
pre tazko telesne postihnutych vozi¢karov—boccii—prispievame na prevadzku a kiipu
lopticiek na bocciu

"B
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SPOLUPRACUJUCE ORGANIZACIE

Organizacia muskularnych dystrofikov v SR sa nevyhyba partnerskym spolupracam za i¢elom
dosiahnutia lepsich zivotnych podmienok I'udi so zdravotnym postihnutim. Spajanie sa za uce-
lom dosiahnutia spolocného ciel’a je nasa dlhoro¢na taktika, ktora sa osvedcila.

Medzi organizacie, s ktorymi spolupracujeme najcastejsie
a ktorych ciele st nam blizke st predovSetkym:

Centrum samostatného zivota, n. o., Bratislava

Agentura Specializovanych sluzieb pre autistov
a iné zdravotné postihnutia, n. o., Bratislava

Kosicka organizécia vozi¢karov — Nezavisly zivot, KoSice
Umenie pomoci, n. 0., Bratislava
Zvéz telesne postihnutej mladeze, Bratislava
ZOM, PresSov
Slovensky zvidz sklerosis multiplex, Bratislava
Slovensky zvéz telesne postihnutych, Bratislava
Republikova Specificka organizacia vozickarov, Nitra
Pegas, Bratislava

Integra — domov socidlnych sluZieb, Bratislava

Sme ¢lenskou organizaciou Narodnej rady obcanov so zdravotnym postihnutim,
Slovenskej humanitnej rady a Slovenskym zvdzom telesne postihnutych Sportovcov.

"B
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STATISTIKA

K31.12.2005vOMDv SR evidujeme: 502 ¢lenov

Deti : - postihnutych deti do 18 rokov: 106
- ztoho postihnutych detis MD: 71
- zast. 66 rodic¢ov, inak zdr. postihn.: 36
- zast. 34 rodicov
Vekova kategéria ¢lenov: od 18 do30rokov: 122
0d30do40rokov: 86
0d40do 50 rokov: 82
0od50do 60 rokov: 84
0od 60do 70 rokov: 27

nad 70 rokov: 10

ztoho postihnutych MD: 278

inak postihnutych: 206
priaznivcov: 31
odbornikov: 4

Pocetnovych clenovvr.2006: 36

Pocet vyradenych ¢lenov vr. 2006: 7 ( 2 vystupili a 5 zomrelo)
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VY roku 2006 OMD v SR podporili:

Ministerstvo prace, socialnych veci a rodiny SR

Bratislavsky samospravny kraj

G Urad vlady SR
Humanitna nadacia zdravotne postihnutych Copex, a.s.
Bratislavska vodarenska spolo¢nost’, a. s. Alvets. r. o.
HVB Bank Slovakia a. s. Gallys, s. r. o.
BADUCCI Consult, a. s. InSYS, s. r. o.
Copy Office spol. s r.o. Albi, spol.s r. o.
Genzyme Europe BV Ten senses, S.rI.0.

Nadacia Danubiana
Technoklima, s.r.o.
Nadacia SOCIA
Doprastav, a. s.
Technaco, a. s.
Konto Orange
Siemens, a. s.
Slovart, a. s.
IKAR, a.s.
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Sauer-Danfoss a.s.
BILLA, spol. s r. o.
Divadlo GU-NA-GU

Reader’s digest vyber a vela d’al§ich podporovatelov.
AS Logistic, spol. s r. o.

PMP ProMix Production s.r.o. ]v) AKUJ E ME !

Komerc¢ni banka Bratislava, a. s.
TNT Express Worldwide spol. s r.o.

BKIS - Bratislavské kultirne informacné stredisko
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