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1. Prihovor

Vitajte na strdnkach Vyrocnej spravy Zdruzenia sclerosis multiplex Nadej za rok 2013.
Je to neuveritelnych 7 rokov. Bolo to pred siedmimi rokmi, ked sme vznikli. Dnes sme
sa zaradili medzi mimoriadne Uspesné a kvalitné obcianske zdruzenia. Patrime do
skupiny pacientskych organizdcii. Zdruzujeme pacientov s diagndzou sclerosis
multiplex.  Najnebezpecnejou  neurologickou  diagndézou miladych  [udi.
NevyliecCitelnou. Aviak v sUCasnosti aspon lieCitelnou. Tzv. ataky sU Uspesne lieCitelné.
Vdaka MZ SR, pochopeniu mnohych ludi, ktori mézu rozhodovat sa radime medzi
Staty s vyspelou moznostou najmodernejsich liekov na sclerosis multiplex. Patrime do
skupiny stdatov, kde sU uvedené lieky zaradené do systému zdravotného poistenia,
a teda nie sU hradené pacientmi. Ale priamo zdravotnymi poisfoviiami. Umoziujeme
ndm to takto byt lieCeni priamo lieCbou Sitou na telo.

Zvysovanie poctu lieCenych pacientov zdroven ddava tusit, Ze aj proces ochorenia
nie je tak priamo katastrofdlny, ako tomu bolo v minulosti.

Nase pacientske zdruzenie md vo svojich radoch predovietkym samotnych
pacientov. Rodinnych prislusnikov. Priatelov, podporovatelov. Donorov. Sponzorov.
Mnozstvo dalSich clenov, ktorym nase smerovanie vyhovuje a chcu byt pri tom, aby
mohli pomdhaft, podporovat, opatrovaf... Sclerosis multiplex je ochorenie, ktoré nie je
vylieCitelné. Zasahuje ludi v najproduktivnejSom Case. Napriek tomu chceme dalej zif
a chceme byt potrebni.

Celd komunita ndsho Zdruzenia je kompatibiind. Bez ohladu na mieru, velkost alebo
tazkost postinnutia. Kolieskovi — tzv. vozickari, fazko chodiaci — tzv. o palicke chodiaci,
¢i edte chodiaci...vietko jedno. Tahdme za jeden koniec. MAdme jeden smer, jeden
ciel. Jednu viziu.

Mdme radost, Usmev, smiech, pohodu, Idsku, Ustretovost, vzdjomnU pomoc..mdme
priatelstvd, pochopenie.

Sme radi, Ze sa vzdjomne mbdzeme stretdvat, podporovat, pomdbct, ked to niekto
z nas potrebuje. Je to ludoch. A nasi ludia su fi, ktori vysielaju energiu. Pretoze ta sa
im potom vrchovate vrdti.

Sme radi, ze vieme zdielat nase Uspechy, vieme sa podelit s dalsimi, ktori citia
nedostatok. Vzdjomnymi prepojeniami dokdzeme, Ze aj nevylieCitelné ochorenie
znamend pre nds dar.

Sme nevyliecitelni.

Sme optimisti.

Sme nevyliecitelni optimisti.

Jaroslava Valcekovd
Predsedkyna Zdruzenia sclerosis multiplex Nadej



2. Vizia IdruZenia sclerosis multiplex Nadej.

Tolerantnd, informovand a empatickd spolocnost, ktord pocuva a akceptuje ludi so
skler6zou multiplex.

3. Misia ZdruZenia sclerosis multiplex Nadej.

Ndadej ako viditelnd a prosperujica organizdcia, kford sa snazi o zvysenie
informovanosti v spolocnosti, odbornej verejnosti a u politickych predstavitelov a
zlepSenie kvality zivota pacientov so sklerézou multiplex a ich rodinnych prislusnikov.

4. Iakladné hodnoty ZdruZenia sclerosis multiplex Nadej.

e Asertivita - Naddej pomdaha pacientom pri zlepSovani kvality ich zivota.

¢ Informovanost/edukdcia spolo&nosti - informovanost, vediet o tej chorobe a
naucit sa poddavat informdcie dalej (pre novo diagnostikovanych pacientov,
donorov, spolocnost, politickych predstavitelov).

e Doveryhodnost - Zdruzenie SM Ndadej ocakdva, aby ju spolocnost brala ako
déveryhodnu organizdciu (z dévodu zbierky, fundraising a pod.).

Otvorenda ndru¢ - Nadej voci novo diagnostikovanym pacientom, stdlym ¢lenom,
pribuznym, &i komukolvek, kto prejavi zdujem podielat sa na fungovani organizdcie,
Ci Cerpaf z jej zdrojov.

Inkluzia - NdAdej ocakdva tolerantnost od spolo¢nosti a zdroven presadzuje
tolerantnost medzi pacientmi navzdjom.

5. Strategické ciele

e Lepsi pristup ku zdravotnej starostlivosti a socidinym istotdm pacientov so SM.

e Zdruzenie SM Ndadej ako frvalo udrzatelnd organizdcia poskytujuca sluzby
pacientom so SM: Posilnenie udrzatelnosti a kapacit organizdcie s cielom
Zlepsenia poskytovanych sluzieb pacientom so SM, vratane lepsej dostupnosti
sluZieb (denny staciondr a chrdnend dielfia).

e Zdruzenie sclerosis multiplex Ndadej ako medidtor dialégu: Podpora
efektivneho dialdbgu medzi pacientmi so SM a zdravotnickymi pracovnikmi
s cielom zabezpeclif komplexny a plne informovany pristup klieCbe a
prevencii SM.

e ZvySovanie verejného povedomia o sklerbze multiplex s cielom zniZzenia
diskrimindcie a stigmatizdcie pacientov so SM a zabezpecenia kvalifikovanej
a komplexnej starostlivosti o pacientov so SM.



6. KIGéové oblasti aktivit

ZaloZzenie a manazovanie denného staciondra.

Manazovanie a zabezpecenie frvalej (hlavne financnej) udrzatelnosti
chranenej dielne.

Fundraisingové aktivity zamerané na diverzifikGciu zdrojov (nielen 2%
kampane).

Motivovanie vlastnych clenov ako zvySenie persondinej udrzatelnosti a
delegovanie aktivit pre zabezpecenie plynulého chodu organizdcie.

Realizovanie advokacnych aktivit zameranych na zlepSenie kvality Zivota
pacientov so SM.

Realizovanie kampani ako prostriedok zvySovania povedomia o SM u Sirokej i

odbornej verejnosti a akceptdcie ndslednom znizovani diskrimindcie (nielen)
na trhu prdce.

8. Struktira Zdruzenia sclerosis multiplex Nadej.

Riadiace orgdny Zdruzenia sclerosis mulfiplex Nadej sU v duchu Stanov ZSMN:

a)

b)

Valné zhromazdenie ZSM Nadej /dalej len ,,Valné zhromazdenie ZSMN*/,
Sem patria vietci ¢lenovia ZSMN, ktori maju v kalenddrnom roku uhradené
Clenské prispevky.

Predsednictvo ZSM Nddej /dalej len ,,Predsednictvo ZSMN*/,
Clenovia predsednictva v roku 2013 :

1. Prdvnicka ZSMN - Jana Bezdkova

2. Z&stupca pre kraj Ba-vidiek - Andrea Porubskd
3. Zdstupca pre kraj Trencin - Juraj Mejerech

4. Zdastupca pre kraj P. Bystrica - Helena Kukurovd
5. Zastupca pre Vychodné Slovensko - Frantisek Tomko

6. L&stupca pre kraj B. Bystrica - Stella Jambrichovd
7. Poradca zdstupcov - Petra Kobeticovd
8. Manager pre zahranicCie -JUlia llencikova

Predseda ZSM Nddej /dalej len ,,Predseda ZSMN"/,
Jaroslava Valcekovd

Podpredseda ZSM Nddej /dalej len ,,Podpredseda ZSMN"/,
1. Podpredseda ZSMN - Dusan Hlinka
2. Podpredseda ZSMN - lveta Gdlikova

Kontrolno-revizna komisia ZSM Ndadej /dalej len ,,KRK ZSMN"/.
KRK pre rok 2013 nebol zvoleny nik.



9. Clenstvo v inych organizécidch

IZSMN je ¢lenom tychto organizécii:
- AOPP /Asocidcia na ochranu prdv pacientov/
- Pozorovatelmi EMSP
- Slovensky pacient, oz
- DMS

10. Skolenie, prednésky, semindre, konferencie, edukdcia

V rédmci roku 2013 sme boli UCastnikmi tychto vzdeldvacich aktivit:
- ADL skolenie medidlna komunikdcia — 1x do mesiaca.

- Megapredndskovy maratén v podani prof. Havrdovej

- Dominik Tomek, PharmDr., MPH, PhD. — organizdtor Konferencie ,Pacient
a liek"

- lIl. Celoslovenskd konferencia pacientskych organizdcii s ndzvom:
,Oslovenie pacienta v ¢ase transformdcie zdravotnictva."

- 24 - 25 april Inovation to Budapest — Central Eastern European Patient
Advocacy Meeting.

- Konferencia Eurdpska platforma SM — UCast : llencikova, Gdlikova.

- VarSava - Central Easten European Patient Advocacy Meeting in Warshaw

11. projekty

1. Operacny program Programu TechSoup Slovensko

Sluzba programu TechSoup Slovensko zabezpecuje fungovanie systému darovania,
komunik&ciu  administratora s firemnymi darcami, rozvoj programu © novych
firemnych darcov, registrdciu a posudenie organizdcie, poradenstvo pri vybere
produktov, sluzby vzdeldvacieho centra a komunikdciu vnutri komunity neziskovych
organizacil.

Spolocnost Microsoft je rada, ze mdze podporit Zdruzenie sclerosis multiplex Nadej
softvérovym darom od spolocnosti Microsoft v hodnote 588.00 USD.

2. Program zasielania SMS - FORUM DONOROV/SLOVAK DONORS” FORUM

3. Program Hlavy pomdhaju - pre neziskové organizdcie
3 typy aktivit pre nase zdruzenie:
1) Nd&vrhy vyrobkov do stroja na vyrobu odznakov
2) Marketingové konzultacie
3) Workshop pre pacientov s tematikou personalistiky: ako si ndjst pracu, ako
napisat Zivotopis, ako sa spravat na pohovore.
Hlava na komunikdaciu, marketing a PR - vytvorte Ci revidujte svoju komunikacnu
stratégiu, naucte sa efektivne komunikovaf s médiami a verejnostou, vyuzivajte
socidlne siete.
Hlava na financie — konzultujte v oblasti dani a UCtovnictva, sprehladnite financéné
vykaznictvo vasej organizdcie.



Hlava na l'udské zdroje a vedenie ludi - osvojte si postupy na ziskavanie kvalitnych
ludi a naucte sa motivovat svojich zamestnancov.

Hlava na IT - zdokonalte sa v prdci s pocitacom, naucte sa pracovat s
jednoduchymi softvérmi, zapojte i klientov.

Hlava na jazyky - vyuzZite doucCovanie svojich klientov, nechajte si prelozif vyrocnu
spravu, newsletter alebo spravy na webe.

Hlava na manaiment a stratégiu - naucte sa lepsie manazovat svoju organizdciu a
dobrovolnikov, konzultujte svoje pldny a ndpady so skusenymi expertmi.

4. Nadviazanie spoluprdce s A.K.l. zdravotnicke poradenstvo, s.r.o.
a) komunikacia s orgdnmi statnej spravy:
b) poddvanie vykladu existujucej legislativy v oblasti medicinskeho préva, ndvrhy na
jeho zmenu, suvisiaci lobing,
c) poddvanie Specifickej medidinej podpory tykajicej sa prav pacientov,
d) priprava komunikacného mostu medzi odbornou verejnosfou a pacientmi,
e) organizdcia a vedenie konzultacnych stretnuti, vzdeldvanie pacientov,
f) poddavanie poradenstva pre konkrétnych clenov objedndvatela v oblasti
zdravotnej podpory (mamazment pacienta),
g) pomoc pri priprave a realizdcii projektu registra pacientov s diagndzou sclerosis
multiplex.

5. Dlhodoby projekt spoluprace zbieranie finanénych zdrojov pokladni¢kami vo
firme SEVT

6. EPF Capacity Building Programme Slovakia - Phase | - strategic planning and
needs assessment (2013-2014) :
ZSMN bola vybrand ako Ucastnik v projekte Eurdpskeho Pacientskeho Féra Capacity
Building Programme. Capacity Building Programme bol zahdjeny s primdrnym cielom
posilnit kapacity pacientskych organizécii na ndrodnej a Eurdpskej Urovni. Slovenskd
republika je jednou z krgjin, kde sa tento projekt momentdine rozbieha v siedmych
pacientskych organizdcidch.

7. Dlhodobd spoluprdaca s reklamnou Agentirou ISTROPOLITANA

Spoluprdca nadviazand pred pdr rokmi formou celkovej vypracovanej reklamne;j
kampane, prefrvé@va a neustdle sa rozsiruje.

12. Sluzby zamestnanosti - CHD Scarabeus

Ivysenie Urovne akvality Zivota nevylieCitelne chorych sa  uskutoCruje
prostrednictvom zamestndvania v CHD Scarabeus. ChrdnenU dielna Scarabeus
prevadzkuijeme freti rok. V CHD Scarabeus je zamestnanych 5 oséb. Styria sU
pacienti sdg SM as mierou postinnutia nad 70%. SU poberatelmi invalidného
déchodku. Jedna osoba je zamestnand ako pracovnd asistentka. Vzfahy su
zaloZzené na pracovnych zmluvdach v sulade so Zakonnikom prdce.

Nasim cielom je, poskytovatf moznosti zamestnanosti ¢o najvacsiemu poctu
pacientov. Podla Stanov ZSMN, mdme v pldne zakladaf arealizovat CHD viade
tam, kde sa ndjdu zodpovedni a spolahlivi ¢lenovia ZSMN, ktori budy pripraveni
poskytovaf zamestnanie sebe a pripadne aj dalsim zaujemcom zradov pacientov
s dg. SM.



Jednotlivi pracovnici sU zaradeni do pracovnej Cinnosti:

- Dielfla na vyrobu papierovych pletenych vyrobkov

- Dielna na vyrobu degoupagovych vyrobkov

- Dielfla na dokoncievacie prace

- Veduca dielne
Do portfélia pletenych papierovych vyrobkov patria napriklad : pleteni anjeli,
snehuliaci, sovicky, stromceky, velkonocné zajace, vajicka, misky, macky, vence,
rébzne drobné predmety, rézne zvieratkd a podobne

Do portfélia degoupagovych vyrobkov patria napriklad : recyklacné flase z kdvy,
vysoké flase zréznych druhov alkoholu, zavdraninové flase, velké 5-litrové flase
a podobne, ktoré servitkovou technikou skrdslujeme a ponUkame ako darCekové
predmety rézneho charakteru.

Do portfélia dokoncievacich prdc patri dokoncievanie vietkych vyrobkov ako
napriklad, balenie, dekorovanie vizitkami, ukladanie do 3skatul, finalizdcia pred
vyexpedovanim k zakaznikovi.

Zdrojom pre ziskavanie materidlu sU predovsetkym rézni dobrodinci, ktori nds
zAsobuju svojimi prebytkami z precitanych novin /rulicky/, po generdinom upratani
svojimi nepotrebnymi Iatkami a zvyskami réznych Siat a masliciek a pod., respektive
ziskavame materidl aj formou inzercie na socidlne sieti FB.

Sme oprdvneni poskytovat firmdm potvrdenie o ndhradnom plneni. V pripade, Ze si
U nds objednaju vyrobky. Znamend to, Ze aj ked nezamestndvaju zo zdkona
potrebny pocet zamestnancov s akymkolvek postihnutim, nie sU niteni uhradif
pokutu na UPSVaR. Forma ndhradného plnenia je pre nds velmi vhodna.

Okrem objedndvania vyrobkov, poskytujeme predaj nasej tvorby aj formou trhov
v roznych firmdch. Respektive v predajnych domoch.

Momentdine je situdcia takd, Zze by sme urcite vyrobili a predali viac vyrobkov, ak by
bol dostatocny pocet zamestnancov.

13. Partneri CHD Scarabeus

Zamestndavanie obcanov s postihnnutim upravuje zakon NR SR ¢.5/2004 Z.z. o sluzbdch
zamestnanosti, v zneni neskorSich predpisov. Konkrétny vykon zdkona a
implementdciu jeho paragrafov v Bratislave, a teda vyznamnym partnerom
Zdruzenia sclerosis multiplex Nadej pri poskytovani sluzieb zamestnanosti je UPSVaR v
Bratislave. UPSVAR ndm poskytuje dotdcie na podporu zamestndvania ob&anov s
postinnutim v zmysle zdkona. V pripade potreby poradenstva sa obraciame s
otdzkami aj na Ustredie PSVaR, kde konzultujeme nejasnosti vo vyklade
implementdacie zdkona.

UPSVaR nédm poskytuje dotdcie na podporu zamestndvania ob&anov s postihnutim v
zmysle uvedeného zdkona.

Chrdnend dielna Scrabeus pravidelne ziada a dostdva prispevok podla

- § 56 prispevok na zriadenie chrdnenej dielne alebo chrédneného pracoviska

- § 59 na Cinnost pracovného asistenta

- § 60 na Uhradu prevddzkovych ndkladov chrdnenej dielne

Financie zskané z uvedenych Ziadosti na zdklade dohody o pouziti financného
prispevku pouzivame cCiastocne na mzdy a odvody zamestnancov a Ciastoéne na
prevdadzku chrdnenej dielne.



Dve hlavné obdobia predaja vyrobkov v priestoroch nasich partnerov:
Jarné / Velkono&né predaje
- ERST-YOUNG
MPSVaR
Novartis Slovakia s.r.o.
Slovenska sporitela
Merck spol. sr.o.
Zimné / Vianoc¢né predaje
- Avion Shopping Park
GlaxoSmithKline s.r.o
MPSVaR
Novartis Slovakia s.r.o.
Slovenskd sporitelna
- PARSENN promotion, s.r.o.
Mimo tieto terminy sme sa z0Castnili aj predajov na Karloveskych hodoch a
Radnickine trhy. Okrem tychto predajov sme dostali aj objedndvky na rézny pocet
réznych druhov vyrobkov.

Na zdklade vysledkov z vyskumu InstitUtu na vyskum prdce a rodiny (2013) a nasich
vlastnych skusenosti mézeme konstatovat, ze

e osoby so zdravotnym postihnutim majd/stdle pretrvava ich zhorSend moznost
uplatnenie na trhu prace,

* ak maju zamestnanie, ide o pozicie ktoré vyzaduju nizku kvalifikaciu,

e kvoli nizkej miere zamestnanosti v porovnani s ostatnymi sa ovela castejsie
dostavaju do rizika chudoby,

e kvoty a povinny podiel zamestndvania oséb so zdravotnym postinnutim nie je pre
firmy motivujice a financie zpokit /odvodov nie sU urCené na podporu
zamestndvania oséb s postihnutim,

» podla spravy OECD z r. 2010 od 90. rokov nedoslo v krajindch OECD k vyraznému
ZlepSeniu postavenia ob&anov so zdravotnym postihnutim na trhu prdce, hlavné
dévody boli nedostatocnd informovanost na strane zamestnavatelov aj z&Gujemcov

o zamestnanie, nizka motivdcia na oboch strandch, absencia novych rieseni a iné.
*prevzaté Dom Svitania, Vyro¢nd sprdva 2013

Aj tieto skutoCnosti nds vedU k presvedceniu Ze udrzanie prevdadzky chrdnenych
dielni je naozaj potrebné a Ziaduce. Napriek stdle sa zhorsujucej situacii vo financnej
podpore $tadtu smerom k zamestndvaniu ob&anov s postihnnutim sa budeme snazit
a vyuzijeme vietky zdkonné moznosti k jej udrzaniu.

Na zdklade nasich dotergjSich skusenosti povazujeme spojenie prace, zdravotnej
rehabilitacie a socidlnej inklizie za idedlne rieSenie socializdcie fazko zdravotne
postihnutych obcanov s nevyliecitelnym ochorenim.

Pradca je dblezitd. UmozZnuje im takto zvySovaf ZivotnU Jroven, dava im pocit
dblezitosti, umoznuje im pravidelné spolocenské stretavanie sa, realizdciu, pocit
uspokojenia a v neposlednom rade udrzuje zdravotny stav.

Dakujeme Uradu prdce, socidlnych veci a rodiny v Bratislave za odborné vedenie,
poradenstvo a pomoc, ktord ndm v priebehu celého roka 2013 poskytovali pri
poddvani Ziadosti a cerpani finanénych prostriedkov na prevddzku chrdnenych
dielni.




14. Tlacové konferencie a média

- Tlacova konferencia v NR SR. Pripomienkovanie k ndvrhu novelizdcie zakona
0 zamestnanosti.

- Tlacova konferencia k zmene indikacnych obmedzeni z dieine MZ SR.

- Reldcia ,Som, si, je, sme, ste, sU" Radio Regina

- Cesty Ndadeje RTVS

- Noc anjelov, Hotel Hillton, org. Novartis/Cestni hostia

15. Akcie kultdrno-spolo¢enské

- Navsteva tazko postinnutej pacientky v Podolinec
- Navsteva muzikdlu Beddri, Chicago

- Tvorenie novej web stranky

- Trencin a okolie: zaloZenie pravidelnych akcii

- Spustend prdvnickd poradna

16. Mobilny staciondr

Nevyliecitelni optimisti - mobilny denny stacionar

Ucelom projektu je vytvorenie mobilného denného staciondra pre pacientov a ich rodinnych
prislusnikov s doérazom na finanéné vykrytie ndkladov spojenych s odbornym profesnym
persondlom. Na projekt denného mobilného staciondra bude potrebné zabezpedit socidinu,
fyzioterapeutickU, psychologickU a psychosomaticklU pomoc na stabilizdciu a zlepsenie
zdravotného stavu pacientov s diagndzou sclerosis multiplex (SM). Sekunddrnym Ucelom
bude podpora v oblasti psycho-socidineho poradenstva pre rodinnych prislusnikov, ktori
zabezpecuju trvall kvalitu zivota pacientov s SM.

Primdrne progresivha forma sclerosis multiplex je agresivna nendvratna devastdcia ludského
tela (mozgu a nervovej sustavy)pri plnom vedomi ¢loveka. Celd rodina, najblizsia gj Sirsia sa
obycajne podiela na prezivani tychto ludi. | napriek odbornej asistencii poskytovanej zo $tdtu,
ktord zabezpecuje podporu len pacienta nie je moiné zabezpeclit dennU dvadsafstyri
hodinovy starostlivost. Celodennd starostlivost je na rodinnych prislusnikoch, ktori Easto popri
tejto prdaci a opatere chodia denne do zamestnania. Kumuldcia pracovného vykonu a
starostlivosti o pacienta s SM spdsobuje nedostato&nli emocnd, psychicky a socidlnu ocistu. Z
uvedeného dévodu im chceme podaf pomocnyU ruku a vytvorit im priestor pre zvysenie
komfortu ich a pacientovho Zivota a vytvdrat podmienky pre nevyliecitelny optimizmus.
Na Slovensku zatial neexistuje ubytovaci ani iny vhodny Specializovany subjekt, ktory by sa v
case nudze dokdzal o pacienta s SM a jeho rodinnych prislusnikov plne postaraf.
A preto sme sa rozhodli vybudovatf mobilny denny staciondr pre pacientov s diagndzou SM a
ich rodinnych prislusnikov, pre ktorych zabezpecime odbornU podpornd pomoc mimo
odbornej asistencie poskytovanej stdtom.

Najvacsim prinosom bude projekt pre 2 cielové skupiny: pacientov s SM a ich rodinnych
prislusnikov. Pre cielovy skupinu rodinnych prislusnikov je nevyhnutnost zabezpedit
regenerdciu organizmu a zabezpecenie aktivnej§ieho pristupu k starostlivosti o svojho blizkeho
- pacienta mimo odbornej asistencie. Druhou déleZitou cielovou skupinou, pre ktorU bude
uvedend sluzba prospeind, sU samotni tazko postihnuti pacienti, ktorym bude poskytovand
sluZba v sUlade s najnoviimi poznatkami v oblasti zdravia, socioldgie, psycholdgie a
fyzioterapie. Vysledkom bude zvysenie kvality Zivota rodiny a komfortu pacienta s fazkym
ochorenim s dérazom na socializéciu a rieSenia celkového psychosomatického stavu rodiny
pacienta s SM.



Takto sa zacala myslienka sprevdadzkovania mobilného staciondra pre najtazsie
skupiny pacientov. Spracovanim projektu, ndslednym zaslanim do Naddcie VUB sme
sa stali potenciondinymi prijimatelmi pripadnej pomoci na zriadenie mobiiného
staciondra. V kratkom Case po rozhodnuti komisie sme sa dostali medzi elitnu skupinu
top 10 obcianskych zdruzeni, ktori mali za Ulohu pokuUsit sa ziskat v rozmedzi Styroch
mesiacov sumu 10 tisic €. V pripade, 7e to dokdzeme, Naddcia VUB ndm zadle
presny tU istU sumu, ktord sami dokdzeme ziskaf.

Do projektu za zapojili Ivan Kosiba, Roman Hudec, Zuzana Thumovd, Zdenko Stratilik
a Dusan Hlinka. Predstavili svoj Zivotny pribeh. Traja z pacientov sa stali Zivymi
UCastnikmi video nahrdvky v prospech informovanosti potenciondinych donorv.

Vdaka mnozstvu podporovatelov z radov firiem, samotnych pacientov, pribuznych,
priatelov, priatelov priatelov a podobne sme v kradtkom case dokdzali sumu 10 tisic €
ziskat. Navyse sme dokdzali sumu prekrodit. Z Naddécie VUB sme ziskali dotdciu 10 tisic
€ na sprevdadzkovanie Mobilného staciondra.

17. Najvéésia spolocenskd akcia roka a Zdruzenia SM Nadej
KROK S SM - DEN NADEJE

18.5.2013 sa na Hviezdoslavovom ndmesti v Bratislave konala spolocensko—kultUrna
udalost roka Slovenskych SM-kdrov. Takto bol zaznamenany pokrokovy postreh:
/skopirované z mailovej komunikdcie, preto bez diakritiky/

Drahi moji nevyliecitelni optimisti ako aj vsetci ostatni nasi podporovatelia

Prezili sme den, kedy sa na nas valila pozitivna energia z kazdej strany.

Prezili sme si Krok s SM — Den Nadeje.

Atmosfera bola uvzasna a carovna, fantasticka askvela, mila auprimna, velkolepa
a povabna,

Oslniva a podmanujuca, pekna a kuzelna, uchvatna a strhujuca...

Od samofneho okamihu stretnutia sa az do poslednej chvile programu sme jednym dychom
prezivali cely event.

Obrovsky anjel tronil na podiu a rozdaval svoju anjelsku energiu do sireho sveta.

Kazdy, kto si chcel uchmatnut kusok carovnej moci z anjela, mohol tak vykonat zakupenim si
drobnejsieho anjela priamo z dielne pacientov, ktorych vyrobili sikovne rucicky dievcat z CHD
Scarabeus. Vydatne im v fom pomohli aj motalinkove dievcata z Ciech, ktore sa podujali
vyrobit okuzlujucu moc lasky a vtesnat ju do vyrobku.

Nielen anjel bol ozdobou podujatia.

Pripraveny oblek imitujuci postihnutie sclerosis multiplex si vyskusalo obrovkse mnostvo ludi.
Ako prvy sa obliekol do sclerozy multiplex samotny pdn primadtor hlavneho mesta Bratislavy.
Po nom uz nasledovali dalsie kapacity. Ako napriklad byvaly generalny riaditel sekcie zdravie
MZ SR, Ci pribuzni a priatelia samotnych esemkarov.

Oblek si obliekla aj tanecnica ztanecnej skupiny Bailadora, ktora ma doma maminu
s uvedenou chorobu. Vsetcisa zhodli na jednom, zivot a pohyb sa im spomalil, rozkyvali sa im
nohy a ruky boli tazkopadne. Rovnovahu marne hladali, ked si chceli sadnut na stolicku.
Jemna motorika bola hudbou minulosti.

Velka skoda preskoda, ze si oblek neprisiel vyskusat nik z doktorov ziadnej zdravotnej
poistovne, ci socialnej poistovne, ktori su zodpovdni za schvalovanie roznych kompenzacii,
nahrad, liekov ci invalidnych dochodkov.

Vykrocit spoloc¢ne sprdvnym smerom prisli aj dali§ie O .. . Otvorme dvere, otvorme srdcia
(ODOS) Ing. Matej Berencik - predseda OZ ODOS a zdstupca AOPP a Miro Hrianka - Klub
pacientov s myelomom. Rozhodli sme sa takto odkazat, ze pre nas nie je problem sa spoijit.
Pacienti patria k sebe, bez ohladu na diagnozu.

Programom nas sprevadzala nasa pravidelna a komorna moderatorka Patka Jariabkova.



Bravurne zvladla cely program, dokonca nemala problem s prekladom do nemciny, ked
oslovila nemeckeho turistu, aby prisiel pomoct fanecnicke vstat zo stolicky, na ktorej sedela
v specialnom obleku.

Po cely cas si mohli zaujemcovaia zkupit prekrasne fricka v sedej a blielej farbe s uzasnymi
papuckami, ci odznaky tak isto s papuckami, alebo aj samotne papucky. Vytazok z takto
ziskanych financii sa pouzije na otvorenie dennho mobilneho stacionara.

Vyrobky z CHD Scarabeus tak isto obzvlasnitli cele podujatie. Flasticky z kavy ci roznych
tekutych "vitaminov", ktore boli prekrasne prerobene na olivove, kavove, ci kvetinkove isli
doslova na dracku.

Zaujimavy program sa oplatilo dopozerat do uplneho konca. Pretoze na zaver celeho
podujatia sa hudobna skupina ,kochanski rozhodla obdarovat zdruzenie symbolickym
sekom s hodnotou 500 eur, ktore budu pouzite ako prvy vklad do projektu Nadacie VUB, kde
bolo Zdruzenie vybrate ako jedno zo 70 projektov s predlozenym projektom na zriadenie
mobilneho denneho stacionara.

Cely den nam prenadherne svietilo siniecko a zohrievalo nas svojimi lucmi. Skrkajuce zaludky
zase boli zasytene bagetami, ci osviezujucimi vodami od firmy Coca Cola.

Kazdy pacient, ktory prisiel povzbudit vzajomne vsetkych ostatnych odchadzal z podujatia
s prekrasnymi papucami a odznakom s ruzovymi papucami.

Na uplny zaver sme sa vsetci este postavili, aby sme tak vykonali v ruzovych papuciach
spolocny krok spravnym smerom.

Dovolte mi este povedat, ze vsetkym, ale uplne vsetkym posielam moje srdecne DAKUJEM.

Dakujem dakujem dakujem.

18. Rekondi¢no-vikendové pobyty

1. Rekondicny s aktivnym cviceni podporeny profesiondlnou cvicitelkou
PocCet UCastnikov 17 osdb

Spolocnad kupelnd lieCba — Dudince, Hotel Rubin

Turisticky rekondicny pobyt Tatry Hotel FIS
PocCet UCastnikov 31 os6b

4, Kolieskovy rekondicny pobyt Piestany Hotel Mdj
PocCet UCastnikov 21 oséb

S. Jesenny Podbanské Hotel Krivan
PocCet UCastnikov 10 os6b

6. Vianocny pobyt Dudince Hotel Rubin
PocCet UCastnikov 60 os6b



19. Roéna Ucétovna zdvierka

vydavky: ndjomné 7 984,80 prijmy: Clenské
energie(E.E.) 500,00 2%
auto 6750,13 Krok zbierka
mobil 1134,24 SEVT zbierka
internet 241,27 Granty
material 1 884,65 mob. Stacionar
mzdarka, AKl, ... 5510,00 Krok
Krok 5200,00 Istropolitana
FIS 4 340,00
Staré Hory 1 105,00
Krivan 980,00
Mdj 3 100,00
Dudince 8 965,00

47 695,09

Aktudlny stav na bankovych Uctoch ZSMN 23.10.2014

Flexibiznis Ucet
486,85 €

Lbierkovy
24 569,10 €

ZSMN
37 607,19 €

CHD Scarabeus
3495,10 €

20. DAKUJEME

2125,00
37 799.58
446,43

1 943,25
6 000,00
13 000,00
5 000,00
790,00
67 104,26

Chcem vyslovit DAKUVIEM.

Je to mozno mdlo, ¢o méZem povedat.

Ale moje pocity nedajii sa napisat.

Slovo vypustené do vzduchu sa rozplyva,

uloZené na papier si len pismend,

v slove dakujem je cit, poRora, neha,

Rtory sa, Zial, tieZ na papier poloZit nedd.
Rozochvenym hlasom, na Rrajicku oka s placom,
Posielam vam odkaz — aspoti daco,

Co viem a dokdzZem, povedat tak malo — DAKUVIEM.

Nase dakujem, od pacientov s nevyliecitelnym ochorenim sclerosis multiplex,
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Kontakty :

JAROSLAVA VALCEKOVA | predsednicka

ZDRUZENIE SCLEROSIS MULTIPLEX NADEJ (ZSMN)
| office: Nad Luckami 51, 841 05 Bratislava, Slovak Republic

| Office Mobile: +421 903 502 333

| E-mail: nadej@nadej.net

| Website: www.nadej.net

bankové spojenie ZSMN:

| Cislo G&tu: SK68 0200 0000 0030 0262 3053
| BIC: SUBASKBX

| Pobocka: Sch. Trnavského 6/A, Bratislava 42


mailto:nadej@nadej.net
http://www.nadej.net/

CHRANENA DIELNA SCARABEUS (CHDS)

| prevadzka: Drobneho 27, 841 03 Bratislava, Slovak Republic
| Office Mobile: 0903 502 333

| E-mail: nadej@nadej.net ;

| Website: www.nadej.net

bankové spojenie CHDS:

| IBAN: SK43 0200 0000 0030 0266 7056

| BIC: SUBASKBX

| Adresa: Sch. Trnavského 6/A, Bratislava 42

| ICO: 37926861
| DIC: 2022433567

| OZ reg. na MV SR pod cislom: VVS/1-900/90-305 43 dna 3.8.2007

Association Multiple Sclerosis HOPE

Nad LuCkami 51, BRATISLAV A

Cell phone: +4212903 502 333

Bank details:

| Cislo U&tu: SKé8 0200 0000 0030 0262 3053
| BIC: SUBASKBX

| Adress: Sch. Trnavského é/A, Bratislava

Protected workshop SCARABEUS
Drobného 27, BRATISLAV A
Telephone: +4212903502333

Bank details:

| IBAN: SK43 0200 0000 0030 0266 7056

| BIC: SUBASKBX

| Adress: Sch. Trnavského é/A, Bratislava

Web page: www.nadej.net

Email: nadej@nadej.net

ID: 37926861

Tax ID: 2022433567

Civic association registered with the Ministry of Interior of the Slovak Republic under the number: VVS§/1-900/90-305 43 on 3 August
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