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NASE MOTTO.

Odolaj beznadeji — ostan sdm sebou.
Sme nevyliecitelni (nadopovani) optimisti.

KTO SME...?
ZdruZenie Sclerosis multiplex Ndade;j.
ZDRUZENIE

- pod nase kridla sa schovava cca 1000 pacientov z celého Slovenska, ktorym bola vyrieknutd
tato diagndéza. Na Slovensku je celkovo asi 10 tisic pacientov, takZze dalsi sa k ndm mdzu
kedykolvek pridaf.

SCLEROSIS MULTIPLEX

P je chronické ochorenie centrdinej nervovej sUstavy z doteraz neobjasnenych pricin. Ide bud o
autoimunitné ochorenie,  pri ktorom  ludsky imunitny  systém (aktivované T-lymfocyty)
napadd myelinové posvy nervovych vidkien mozgu a miechy a spdsobuje demyelinizdciu
(rozpad myelinového obalu), alebo o apoptdzu oligodendrocytov, ktorej pricinami moze byt
nedostatok kyslika, virusy a podobne. Strata myelinove] posvy vyrazne negativne ovplyvni
prenos nervového vzruchu a Klinicky sa prejavi neurologickymi priznakmi typickymi pre
roztrisenu sklerdzu.

Choroba postinuje v prevainej miere dospelych ludi v aktivnom veku (od 20 do 40 rokov). Jej vyskyt je
Castejsi u Zien (priblizne v pomere 3:1). Jej prevalencia sa pohybuje v rozmedzi od 2 do 150 pacientov
na 100 000 obyvatelov.

NADEJ

- nddejje to, o nestrdca ani jeden Elen ndsho zdruzenia.

Cnostf nddeje zodpovedd tizbe po stasti, ktord Boh vioZil do srdca kazdého ¢loveka; ona spdja nddeje,
ktoré in3piruju cinnost ludi, ona ludi ocistuje, aby ich pripravila pre nebeské kralovstvo, ochrariuje ich
pred malomyselnostou, ona podporuje v kaZdej opustenosti, ona naplfia srdce radostou v o&akdvani
vecnej blazenosti. Nadsend nddej chrdni pred egoizmom a vedie k radosti v Idske.

»Nikto nedava viac ako ten, ¢o dava nadej.“
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réznymi spdsobmi skvalitnit a ulahcif Zzivot pacientom s SM.

Rozvijat a podporovat pacientov, ktori chcU a maju zdujem aj po diagnostike nadalej zit
kvalitny a pinohodnotny Zivot.

Poskytovat im pomoc, poradenstvo, edukdcie, vzdeldvanie.

Zamestndvaf pacientov v Chrdnenych dielflach, a tak im zvysovaf a skvalitnovat Zivotnu
Uroven.

Organizovat Sportové podujatia so z&dmerom nadstavenia pravidelného fyzického cvicenia

Nasa charakteristika:

b

2015

Zameranie na pacienta - nase akfivity prindsaju osoh vietkym pacientom s dg. sclerosis
multiplex, s cielom spojif sa a vytvorit tak komunitu vzédjomnosti, chuti vytvdrat nieCo spolo&ne
a nieco len pre seba s chufou zmenit svoj Zivot, napomdhat aktivovat viastné ciele...

Verejnost — informovanie a vzdeldvanie Sirokej verejnosti s ohladom na nevylieCitelné
ochorenia: Tolerantnd, informovand a empatickd spolocnost, ktord pocuva a akceptuje ludi so
sklerézou multiplex...

Darcovstvo - organizujeme pravidelne verejnU finanénu zbierku so z&dmerom vybudovania
domu pomoci — denného statického staciondra s terapiami podporujucimi zvysovanie zdravia
Dobrovolnictvo - spolupracujeme s dobrovolnikmi, ktori takto pomdhaju zapldtat diery
v socidlnej oblasti

Socidlna oblast - iniciativne podporujeme snahy pacientov, ktori maju chut sa zapoijit podla
svojich moznosti a schopnosti do aktivneho Zivota, vybudovali sme mobilny staciondr na
pomoc fazko sa pohybujicim a leziacim pacientom, mdme 24-hodinovy telefonickld pomoc,
poskytujeme prdvnické sluzby pacientom, komunikujeme s ministerstvami, o dalSimi
mimovlddnymi organiz&ciomi

Budovanie majetku — chystdme sa vybudovaf (zakUpif) viastné priestory, kde bude prevdadzka
zdruzenia ako aj chrdnenej dielne a denného statického staciondra. Viastnime velkokapacitné
auto, gravirovaci stroj, malé osobné auto, 6 kusov Sijacich strojov, pocitaCové stroje,
butonovaci stroj, 5 statickych bicyklov, 2 kyslikové pristroje...médme vybudované a zariadené
dva priestory pre chrdnenu dielfiu s ndbytkom, pomdckami a 2-mi kopirovacimi strojmi
Spoluprdca medzi OI - budujeme vzfahy a partnerstvd s dalsimi obcianskymi zdruzeniami
rézneho zamerania, medzistatnymi organizdciami a sme partneri Eurdpskej SM  platformy
a Asocidcie na ochranu prdv pacientov

Transparentnost a profesionalita — je zabezpecend vnitornou dvojitou kontrolou (predsednicka,
UcCtovnicka, profesiondiny Uctovnik), kontrolno-reviznou a poradnou komisiou, predsednictvom
a vyrocnymi sprdvami. Kontrola zo strany verejnosti — média, odpocty darcom, vyuUctovania
U&elovych dotdcif, audit, Obchodny vestnik, UPSVaR, In§pektordt préace, NKU a www.nadej.net,
ddvaju jasny odpoved, ako nakladdme so zverenymi finanénymi prostriedkami a ako boli
Ucelové ako qj sponzorské financné dotdcie pouzité.

Chrdnend dielfia - budujeme priestor pre pomoc a zvySovanie Zivotnej Urovne pacientov,
podporujeme tvorivost, chut aodvahu, vyuZivame ndpaditost, iniciativnost, kreativitu,
pomdhame v udrZiavani pracovnych névykov a zvyklosti.

Flexibilita — vieme promptne a rychlo reagovaf na meniace sa potreby ¢lenov a pacientov
s SM, zmeny v Indika&nych obmedzeniach, v socidlnych zdkonoch...

Otvorenost — kazdy pacient md prdvo uchddzat sa o pomoc, podporu, informdcie, edukdcie,
Ucast na rehabilitacnych rekondicidch, Sportovych sustredeniach. M& moznost byt zaradeny
do projektov — Mobilny staciondr, Denny staticky staciondr, Od Tatier k Dunagju..., Chrdnend
dielna.
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Nie¢o o nds a nasom ZdruZeni.

Organizdcia s vystiznym ndzvom Zdruzenie SM Nd&dej mda 10 rokov na krku od svojho vzniku (2017).
Svojimi vysledkami, prdcou a vykonanymi skutkami sa réta medzi velké a skUsené organizdcie.

Prvym cielom a Ciastocne aj dévodom pre vznik zdruZzenia bolo zruSenie vekového limitu pri
schvalovani imunomodulacnej lieCby pre pacientov. Tuto Ulohu zviddio do pol roka od vyhldsenia
peticie, ktorU podpisalo takmer 30 tis 0séb.

Dalsim tvorivym cielom bolo otvorenie chrdnenych dielni a vytvorenie pracovnych miest v chrdnenych
dielnach. Celkovo na tento zdmer Ndadej potreboval 2 roky od svojho vzniku.

ZdruzZenie sa zapodieva organizovanim réznych spolocensko-kultirnych beneficnych akcii v prospech
pacientov. Pravidelne kazdy rok vykondva verejné financné zbierky, organizuje rekondi¢né pobyty, pre
zlepsenie zdravotného stavu pacientov, vykondva pravidelnu Sportovi tréningovu aktivitu, vydalo DVD
s vystiznym ndzvom "Aby telo nebolelo” s cvicenim uréenym nielen pre pacientov s SM, vytvorilo
niekolko rekordov s cielom zverejnit o najviac informdcii o SM, bolo dekorované frofejmi "Rekordman
roka" (3x) a nepreftrzite sa aj nadalej snazi o skvalitnenie Urovne Zivota pacientov.

Mdém vela pldnov a Umyslov, postupne sa vietky naplficju. Hlavnym cielom viak ostédva predovietkym
pomoc pacientom v kritickych okamihoch ochorenia, dusevnd a psychickd pomoc...

Chrédnenu dielfiu sme otvorili Specidine pre pacientov s ochorenim skleréza multiplex, aby sme tak
pomohli tym, ktori citia, Ze eSte chcU byt pre spolocnost potrebni, ktori maju chut a vélu pracovat, chcu
presvedcit, ze aj ked s fazkym ochorenim, ale predsa len mdme stdle svoje kvality.

Aktudine sa zaoberdme vyrobou reklamnych a okrasnych odznakov, vyrobou povrchového
opracovania réznych rozmerov papierovych skatdl, servitkovou technikou upravujeme rézne predmety
- flase, kvetinové kochliky, obrdzky a podobne.

Chrdnend dielna Scarabeus zamestndva momentdine 9 oséb s tazkym zdravotnym postihnutim a1
pracovny asistentku. Pripravené sU dalie osoby, ktoré uz teraz kazdy den chodia do dielne pomdhat.
Hoci nie sU financne motivovani, prdca a pocit zodpovednosti a potfrebnosti im doddva kazdodennuy
ddvku psychickej a fyzickej terapie.

Cielom je predovietkym zamestnat dalsich pacientov - zvysit pocet chrdnenych pracovnych miest,
zvysit povedomie a sebavedomie nevyliecitelne chorych pacientov, ktori sa snazia poddvaf pracovny
vykon.

Ochorenie skleréza multiplex je siino Specifické a svojim Sirokospekirdinym postihom zasahuje do celého
fungovania organizmu. Z toho dévodu suU fazko postinnuté vietky oblasti Zitia jednotlivea, ktory md
diagnostikovanu sklerézu multiplex. Snazit sa o pochopenie existencie takto diagnostikovanych oséb je
Casto krdt prakticky nemozné. Kazdodennd zmena moznosti fungovania, neschopnost urcif, kedy a ako
tazko sa vyskytne porucha, ktord znemoini samostatnost, Casté mocenie az inkontinencia, fras rik a
noh, ndhla slabost, rozirzitost, neoviddanie plynulosti reci, ¢asté zabudanie, neschopnost chodze,
pohybu rik, vztahovacnost, urdzlivost....a mnozstvo dalsich kazdodennych porich ddava tusit, ze pristup
k pacientom je zloZity.

Velkd ddvka empatie, snahy o pochopenie, ponechanie moznosti viastného rozhodovania, uverit
tvrdeniu: Ze Casto krdt nevliddze, povolit Casté oddychové prestdvky, umoznit si flahnut, maximdina
kolektivna pohoda a dobrd ndlada, Usmev, smiech, dobrosrdeénost za kazdych okolnosti a iné
podobné atribUty sU vhodnymi prejavmi pristupu k pacientom. Délezité je predovsetkym chdpaf, ze
chut oddychnut si, nie je prejavom lenivosti, potrebné je vidiet, Ze aj jemnd motorika sa dd zviddnut, ak
ponechdme pacientovi dostatok casu a volu dokdzat svoje kvdlity. Prdca je pomalSia, vysledky sa
dostavuju neskorsie...ale zdverecny sumdr stoji za vietky tieto nedostatky. Pacienti sU vdacni, Zze suU
medzi svojimi, ktori ich dokdzu pochopitf, ktori im vedia poradit a s ktorymi sa dokdzu o comkolvek
porozprdvat, o ich suzuje pocas beiného denného Zivota. Prdca v takomto kolektive sa napokon
odzrkadli na vyrobkoch, ktoré vyrdbaju zo srdcom, citom, jemne a s Idskou...
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Vzdjomné porozumenie, pochopenie, nekonfliktnost, tolerancia, obetavost, I1dska, neha, milé a vricne
slovd...to vietko je zdkladnym predpokladom na zviddnutie vzdjomného fungovania a vytvorenia
priestoru pre povzbudenie a zlepsenie zdravotného stavu pacientov pocas pracovného vykonu.
RoztrUsend sklerdza (RS) - sklerdza multiplex (SM) je chronickd, Casto deprimujuca choroba. Zdroven je
aj jedna z najbeZnejSich dévodov invalidizécie medzi mladymi dospelymi na severnej pologuli. Novy
vyskum ukazuje, ze strata zamestnania &i predcasny odchod do déchodku je najvacsim prispievatelom
negativnych ekonomickych ndkladov.

"Svetovy den SM - poukazujeme na pacientov a ndklady spojené s ochorenim so SM, na ich rodiny a na
spolocnost ako celok. V sucasnosti zverejnend sprdva ukazuje, ze strata zamestnania je najvyznamnejsi
faktor v tychto ndkladov. To je t& oblast, kde mdzeme dosiahnut skuto&ny pokrok v spoluprdci s
viddami, zamestndvatelmi a ludmi s SM. " James Wolfensohn, byvaly prezident Svetovej banky. "VIddy a
zamestndvatelia mézu nieco zmenit prostrednictvom lepsej politiky a postupov pri zamestndvani. Je
potfrebné zvysit povedomie, 7e diagndza SM este nemusi znamenat Zivot bez prdce. Ludia s SM na
celom Svete pokracuju v prdci a prispievaju tak k spolocnosti, ale to si vyzaduje urcitej flexibility zo strany
zamestndvatelov a podpory zo strany vidd. " povedal.

Globdiny prieskum fudi s SM v 125 krajindch (takmer 8700 ludi v 125 krajindch) dokdzal, ze takmer
polovica z tych, ktori sa vzdali prdce kvoli SM, sa tak vzdali préce do tfroch rokov, od chvile ¢o boli
diagnostikovani... Zatial ¢o 96% z tych, ktori sa prieskumu z4&astnili, boli v produktivnom veku (19 - 60
roky), 41% bolo nepracujucich. Velkd cast z tych, ktori boli nezamestnani (85%) uviedla, Ze Unava bola
najvacsou prekdzkou zamestnanosti, zatial Co vela respondentov (72%) uviedlo, Ze otdzky mobility mali
vplyv na ich schopnost pracovat.

MSIF manazér kampane a komunikdcie Ayesha Ali povedal: "Prdca je zdkladnym aspektom ndsho
Zivota. Poskytuje nielen plat, ale pocit viastnej hodnoty a moznost viest samostatny zZivot. N&S prieskum
zdoraznil niektoré prekdzky , ktoré su tazké pre ludi s SM, aby mohli pokracovaf v préci. Preto vyzyvame
vliddy a zamestndvatelov, aby tieto prekdzky odstrdnili a pomohli ludom zostat v pracovnom procese. "
Do dnesného dnia sme vykonali pomerne vela prdce, aviak to najddlezitejsie je stdle este pred nami -
nds dihodoby ciel, na ktory uzZ teraz zbierame financie. Denny staciondr pre pacientov odkdzanych na
nepretrzity starostlivost. Je to velky ciel, ale verim, Ze dokdZzeme pre pacientov vybudovat to, o tu uz
malo byt dévno...verim, Ze sa ndm to podari...

Vizia ndsho zdruzenia (Uplnd strata existencie ochorenia sclerosis multiplex) je viac menej fazko
splnitelnd, aviak spravnymi krokmi a spravnym smerom sa urcCite dd ist aj bez toho, aby sme dosli do
ciela. Nase "kroky" sU fazké a niekedy sa ani nedaju vykonat, ale my sa qgj tak nevzddvame, verime a
dufame, Ze ten Cas, kedy pride liek a my sa opdt postavime na zdravé nohy pride a vtedy bude nasa
vizia naplnend.

Tolko v skratke o nasom zdruzeni...nie je to o slovdch a pismenkdch, je to hlavne o prdci pre ludi, je to o
psychike, porozumeni, empatii...je to o nds.

Pacientska organizdcia starajuca sa o pacientov s diagndzou sklerdza multiplex.

1. je tu pre vietkych pacientov s dg. SM - pretoze spolo&ne sa krdca lahsie,

2. Je tu preto, aby redlizovala vzdeldvacie a rehabilitacné projekty, aby sme potvrdili, Ze sa oplati Zif aj s
nevyliecCitelnou diagndzou,

3. Aby organizovala informaéné a beneficné akcie, aby pacienti nasli pochopenie a uplatnenie
v spoloc¢nosti

4. je tu z dévodu poskytovania viestrannej pomoci a podpore, aby pacienti nemuseli svoje ochorenie
skryvat v rodine &i zamestnani....

2015 Strana 6
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Organizaéna struktira roku 2015:

Predseda : Valcekovd Jaroslava

Podpredseda: Gdlikovd Iveta

Kooptovany podp: Zilavy Juraj

Kooptovani él. KRK: Kobeticovd Petra , Porubskd Andrea

Trenéiansky kraj: ., Majerech Juraj, Kukurovd Elena
Banskobystricky kraj: Jambrichovd Stella

Pravnik ZSMN: Bezdkovd Jana

U&tovnik ZSMN: Pohorolec Martin

Kooptovani él. P ZSMN: Porubsky Stefan, Val&ek Ladislav, Tomko Frantisek

Pocet aktivnych &lenov ZSMN sa odhaduje na cca 1000 osbb.
Zasadanie predsednictva v roku 2015 sa konalo celkovo 5x.

Medicinska struktdra ZSMN:

ODBORNY GARANT: Prof. MUDr. Peter TURCANI, PhD

CESTNY PREZIDENT: MUDr. Lubica PROCHAZKOVA, PhD

CESTNY PREDSEDA: doc. MUDr. Eleondra KLIMOVA, CSc.
CESTNY CLEN: Doc. MUDr. Jan BENETIN, PhD.

CESTNY CLEN: Prof. MUDr. Stefan HRUSOVSKY, CSc., Dr.SVS.
CESTNY CLEN: Prof. MUDr. Egon KURCA, PhD.

Prof. MUDr. Peter TURCANI, PhD a predsedni¢ka ZSMN Jaroslava Valéekovd
pri vyhlasovani Slovenského ndrodného dna sclerosis multiplex v roku 2009
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SPRAVA O CINNOSTI ZDRUZENIA ZA ROK 2014

Aktivity vSeobecne:

Rok 2015 sa niesol v znameni zahdjenia organizdcie velkej vyznamnej akcie pod ndzvom Od
Tatier k Dunaju na bicykli aj napriek sklerdze multiplex, ktord podporil aj minister zdravotnictva
SR.

Délezitou cinnostou pacientov je chrdnend dielna (Bratislava, Trencin), ktord neustdle
rozsirujeme a zvySujeme zamestnanost, zveladili a postarali sme sa o rozvoj Chrdnenej dielne
v Trencine.

V nemalej miere sme sa opdft venovali ziskaniu asigndcie z 2% dani napriklad aj natocenim
video spotu pre oci obdarovatela.

Obrovsky Uspech sme zozali na poli schvdlenych projektov, kde sme prostrednictvom
Naddcie Granvia ziskali finanéné zdroje na zakUpenie vybavenia pre CHD Scarabeus
profesiondinymi sijacimi strojmi.

Opdaf druhy rok po sebe sme boli UCastnikmi Viano&ného adventného koncertu poriadeného
Slovenskou televiziou.

Rekondicné pobyty boli velkym spestrenim nasich Zivotov.

Spolo¢ne sme sa zUCastnili réznych kultdrnych akcii.

Spoluprdcu s reklamnou aj eventovou agentirou sme okrdsdlili spolocne velkou tortou.

Stdle pokracujeme v poskytovani fyzioterapeutickych c&innosti pre pacientov s fazkym
postinnutim.

Druhd Cast roka sa niesla op&tovne v pripravdch na ll. rocnik eventu Od Tatier k Dunaju na
bicykli aj napriek sklerdze multiplex.

Zaver roka, ako to uz byva zvykom, sme venovali rozsiahlemu predaju pocas Vianocnych
trhov a spolocnej vianocnej veceri, kde sa si popriali pekne sviatky.

Vietko spolocne prezité si konkrétne precitajte:
Podujatia a Akcie - nasa ¢éinnost:

Ndzov: CHD Scarabeus - Dokoncenie objedndvky pre FF.

Charakter:

Uplne prvé tyzdne roku sme sa povenovali dorobeniu vyrobkov pre zaddvatela objedndvky.
I5lo o vyrobu z papierovych ruliciek. Slon s usami a chobotom zdvihnutym dohora bol vo
velkosti dvojdecového pohdra. V prekrdsnej hnedookrovej farbe a s klobU&ikom.

Dordbanie predovietkym zdvihnutého chobota sa nezaobislo bez Usmevnych a humornych
scénok, najmd ak sa prdce zUCastiovali dobrovolne aj manzelia pracovnicok dielne.
Prekrdsne sme zacali rok.
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Ndzov: CHD Scarabeus - Zabezpecovanie
materidlnych komodit pre Chrdnenu dielriu.
Charakter:

Uvod roka sa niesol aj v znameni &istiacich
a upratovacich prdc v prevddzkovych
priestoroch zdruzenia a nakupovania
materidlovych zdsob na vyrobu v dielni.
Vzhladom  k priprave  vyroby  novych
vyrobkov sme museli zabezpecit aj dostatok
materidlu.  Jednalo sa  predovietkym
o lukrativne saténové kytice. Prvé prototypy
kytic zozali obrovské nadsenie. Pre dielfiu je
radost vyrdbat vyrobky, ktoré su Ziadané
a pd&cia sa.

Nazov: CHD Scarabeus Trenéin

Charakter:

V Trencine sme pristUpili k vymene jedného
pracovnika. Nahradili sme prdzdne pracovné
miesto  okamizite  dalsim  zdujemcom.
Obojstrannd  spokojnost bola predzvesfou
dobrej spoluprdce, ¢o sa napokon potvrdilo
samotnymi  vyrobkami.  SU dokonalé
a prekrdsne. V druhej polovici roka sme
ndsledne vymenili aj dal§ich pracovnikov, a tak v Trencine po&nuc koncom roka zaciname
s Uplne novymi pracovnikmi.

Ndzov: CHD Scarabeus - Natdcanie reldcie ,,Postav dom, zasad strom*

Charakter:

V Bratislave sme opdtovne natdcali reldciu RTVS 1 ,Postav dom, zasad strom". Pravidelnd
spoluprdca sa odzrkadlila a znova sme boli UCastni na natdcani tfroch prekrasnych vyrobkov.
Jednym z nich bola spominand saténova kytica.

Ndlada pocas vyroby bola nielen vybornd ale agj spontdnna a humorom a smiechom
popretkdvand. Dakujeme RTVS za tUto moznost prezentdcie nasich vyrobkov ale aj zru&nosti
nasich zamestnankyn.

O mesiac sme mohli zhliadnuf konec€nU podobu vytvoreného diela. Spdtné vézby a ohlasy
boli vynikajuce. Este r
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Ndzov: Od Tatier k Dunaju na bicykli aj napriek skler6ze multiplex I. roénik.
Charakter:

Uplne novda aktivita. Sportovanie
sposobom,  ktory doteraz nemal
obdobu.

Predsednicka na svojich pravidelnych
vyletoch do lesa so S$tvornohymi
priatelmi sa myslienkami prehupla do
pozicie, kde hladala moznosti, ako
spropagovat a zviditelnit  ochorenie,
ktoré je nebezpelné a nevyliecitelne.
Pospevovanim pesnicky Od Tatier
k Dunaju od HS Eldn sa zrazu otvorili
moznosti realizdcie.

Podme bicyklovaf. Pacienti a zdravi i
ludia. Ndpad, ktory dozrieval pol roka

od myslienky. A v tomto roku sme sa !L’///
spoloCne rozhodli, ze myslienku

pretavime do redinej podoby.

Sclerosis multiplex — ochorenie, ktoré sa objavi obycajne Uplne neCakane a bez opytania.
Zlikviduje vietky snahy o plnohodnotny Zivot. Obycajne sa Cerstvo diagnostikovany pacient

I

Ze z4luby, rodina, prdca a vietko, ¢o doteraz
hravo zvlddal, bude musief prehodnotit
a ubrat takmer o celU dizku. Tazké myslienky,
ktori sa prehdnaju hlavou nemaju konca
kraja. Obycajne clovek zostGdva na vietko
toto dumanie Uplne sdm. Nepochopeny.
Okolim neuveriac, Ze naozaj mbie po
aktivnom Zivote zostat neschopny pravidelnej
Cinnosti.

Akym spbdsobom zapojif do informovanosti gj

—\
-
/ﬁ/‘/
o
i
1

. \

e

SirokU verejnost ¢ Ochorenie nie je lahko
diagnostikovatelné. Ako dat najavo, ze
tdto choroba je tu aje dobré si viimat \
netradicné prejavy tela. \
Je mozné oslovif qaj uz \
diagnostikovanych pacientov a podaf '
im pomocnuy ruku ¢ Dat im nddej. Je
mozné nejakym spdsolbom zmobilizovat
verejnost aj pacientov 2
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Samozrejme, ze aj mnozstvo dals§ich otdzok
bolo dévodom usporiadania akcie Od Tatier
k Dunaiju.

Atak sme sa pustili do organizécie
najvacsieho eventu v dejindch  sclerosis
multiplex na Slovensku. Oslovili sme predsedu
zdravotnickeho vyboru NR SR, ktory bol
ochotny okamizite podporit akciu. A tak
osobnU garanciu prevzal p. MUDr. Richard
Rasi, PhD., MPH.

Medzi prvé kroky patrilo prezretie etapy, po
ktorej by mala viestf cyklovacka. Spolocne
sdalSou cClenkou sme presli autom cestu,
ktord bude zamerand na odbicyklovanie
pacientov s SM. Zapisali a zaznamenali fotograficky vietko, €o bolo aspon trosku podozrivé
a mohlo by stat v ceste k Uspechu. Etapa bola vybrand a schvdlend - Strbské pleso - START
18.5.2015, Ruzomberok, Zilina, Povazskd Bystrica, Tren&in, Trnava, Bratislava — CIEL 23.5.2015
Ndsledne priSlo k prvym stretnutiam v jednotlivych mestdch, kde sa zidli realizacny tym
a organizdtori. Skutoc¢ne sa zacala prdca na Uspesné zavisenie myslienky zviditelnenia
ochorenia sclerosis mulfiplex.

Spoluorganizator vytvoril prezentdciu, ktorou sme oslovovali pripadnych podporovatelov
a sponzorov. Po prvych prisluboch podpory sme zrealizovali tlacovU konferenciu, kde sme
ozndmili nds zdmer. Zaujem bol viac ako velky. A vietko bolo prijemne pozitivne. TV Markiza
natocila reldciu Reflex, kde vysvetlili ddévod organizovania akcie. Rddio Lumen odvysielalo
reportdz o akcii. TA3, TV JOJ a vietky ostatné média odvysielali mnozstvo reportdzi. Média
vSeobecne sa zivo zaujimali o projekt.

Ivan Vojtek Tuli — nezavdhal ani okamzik a suhlasil. Stal sa tvdrou, maskotom, osobnosfou
a spolubicyklistom podujatia. A pridavali sa dalsi Matej Sajfa Cifra, Katka S&evlikovd, Peter
Bozik — na kostitrase, RENAULT Slovensko, spol. s r.o. — nds podporil zapozicanym dut.

R Rozbehlo sa koleso...
- — Nemusim vypisovat vietko,
— ~ ope
“““““““““ co sme urobil, aby sme

Uspesne zviadlil. ro¢nik akcie,
o ktorej takmer vsetci
pochybovali. Prdve na celej
realizécii bolo velmi vela.

SpoloCne s Istropolitanou
Ogilvy a Snowball
Comunicattions sme  vsak
tUto Ulohu Uspesne doviedli

do ciela.
Uspech sa podaril, pretoze
nadsenie aeldn bolo
obrovské.

Za vietky informdcie staci list
vdaky:
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wLogika fa dostane z bodu A do bodu B. Predstavivost ta
privedie viade. Albert Einstein

Predstava, ze by aj SM-kdr dokdzal nemoziné, bola velmi
ldkavd.

Predstava, ze by sme celému ,Svetu" ukdzali, co je
sklerdza multiplex, bola velmi Idkavda.

Predstava, ze by sme dali okuUsit zdravym fazky
anemotorny Zivot so sklerébzou multiplex, bola velmi
ldkavd.

Predstava, Zze nds podporia aj zndme tvdre, ze ndm
pomdzu aj dalsi a dalsi...to bolo také Idkavé.

AtribUty  atribUty  atriblty..mdéZzeme ich  sem pisaf
donekonecna.

Ale skutoCny Zivot prindsa aj skutocné zdzitky. A tie
skutocné zdzitky sa stali.

Dokdzali sem prekonaf samych seba. Dokdzali sme
prekonat mytus. Dokdzali sme, Ze vietko je mozné aj naoko
nemozné.

Emodcie, stastie, UZasny pocit, hrdosf, pokora, ld&ska...
PreZivali sme nieCo neuveritelné.

Prezili sme to, Co sme doteraz nepoznali.

Od samotného zaciatku, kedy sme absolUtne nevedeli, Co nds cakd, az do Upiného konca, kedy sme
vz tusili, Coho vietkého sme schopni.

Hotel Solisko — stretnutie ludi, ktori sa rozhodli zmenit pohlad na pacientov so sklerézou multiplex.
Povedat dakujem je tak lahké, napisaf slovo dakujem je uz tazké.
Vyjadrit pocity, vnemy a prezité z&zitky, viesnat ich do jedného DAKUJEM.

Od prvého miesta - startu az do posledného mesta - ciela, sme zazivali kazdy okamih, kazdy moment
nieco mimoriadne, nieCo vynimoc&ne zaujimavé.

Vytvorili sme partiu 0séb, z ktorych sa niektori spoznali v den ndstupu.
Ostatni sa poznali, ale este nikdy spolu nepodnikli tyzdenny pracovno-$portovo-aktivny tyzden.

Nech sa snazim akokolvek, stdle nardzam na neuveritelné prezité zdazitky v kruhu oséb s bozskou
povahou.

Kazdé mesto nds vitalo potleskom a hymnou podujatia, v dedindch a mestdch nds po ceste
pozdravovali, tlieskali nédm, dokonca o nds vedeli
aj v ,dolnej-hornej marikovej*, v kazdom meste
bolo vietko mimoriadne perfekine pripravené
azvlddnuté. Bicyklisti  mohli  skutocne bez
problémov venovat vietko svoj eldn a energiu na
prekonanie mytov, strachu, viastnych obdv
a choroby.

V kazdom meste boli odbornici-neuroldgovia, ktori
obetavo venoval svoj ¢as vieteCnym otdzkam
a ldskavo odpovedali na otdzky moderdtorov na
pddiu. Rovnako tak samotni hlavni predstavitelia
miest a VysSich Uzemnych celkov sa podujali
zUCastnit sa osobne priamo v centre diania
amnohi sa nebrdnili vyskUsat si oblek, ktory
zanechal v mnohych velmi silné emotivne zdzitky.
Oblek bol viac menej na dracku aj medzi Sirokym

2015 Strana 12



®
VYROCNA SPRAVA ZDRUZENIE SCLEROSIS MULTIPLEX NADE) _ . nédej

sclerosis
multiplex

obyvatelstvom, ktori skratka citili potrebu skusit pocit
existencie v kozi pacientov.

Nasi mili a Uzasni podporovatelia — Mudr. R. Rasi, Mudr. V.
Cislak, 2. Cizmarikova, 1. V. Tuli, A. Poldkovd, K. Tekelovd,
M. Sajfa Cifra - z celého hrdla kric¢im DAKUJEM VAM.

Vietci ste ma do prvého stretnutia nikdy pred tym
nepoznali, apredsa ste sa rozhodli podaf ndm ruku
a pomdct ndm, podporit nasu myslienku, nasu snahu,
odvahu.

Velmi vyrazne ste ndm pomohli.

S vami to malo velky rozmer, celospolocensky vyznam,
malo to meno a vdhu. Dokdzem len tak mdlo — povedaf
DAKUJEM.

Neviem vdm opisaf, o citim, nedokdzem na papier
polozit tlkkot srdca, chvejice sa ruky aslzicky
v ociach. Slzy dojatia ako vyraz hlbokého podakovania.

Nech sa vém vrdti, ¢o ste dali ndm. Patria vém rpie
vdaky. Hviezdy srdca. Sineéné 10¢e Idsky. DAKUJEM VAM.

Potrebujem povedat, Ze dakujem vietkym diev€atdm z Chrdnenej dielne Scarabeus — Adamovicovd,
Droppanovd, Gallovd, Kudeldsovd, Kimlickovd, Porubskd, Rajecovd. A vietkym muzom podporujucim
CHD Scarabeus — Porubsky, Valcek, Ruzek — vykondli ste spoloCne obrovsky kusisko prdce, ndrocnej
a namdhavej. V case kedy nebolo pocasie prave Ustretové. Patri vam velky obdiv a velké DAKUJEM.

Moje daldie dakujem patri mojej neterke, méjmu milému sliniecku, méjmu energickému ndboju. Katka
Se&evlikova - DAKUJEM ti za vietko, Eo si po&as cesty vykonala. Za kazdy okamZik, za kazdU notu, ktory si
odspievala, kazdy pohyb, ktory si vykonala...je radost mat fa vedla seba. A ja ti dakujem za moznost
stravit s tebou cely tyzden. Si moja drahd neterka a ja fa milujem.

Nesmieme zabudnUt na nasich drahych Soférov — Misko a Kubko - skveli mladi ludia, ktori boli vzdy
v pravy ¢as na sprdvnom mieste a svoju pracu odvdadzali ako pravi profesiondli. Vidy sme vietko mali
perfektne zariadeni, pripravené, vykonané, batozinu naloZzenU alebo vylozenu. Boli ste skutocne skveli.
DAKUJEM VAM.

N&3 drahy masér Janci Ciak - bez teba by sme mnohi zrejme nedali to vietko, o sa ndm podarilo. M&3
zdzracné ruky aspod nich sme vychddzali opat pripraveni zdoldvat dalkie kilometre. DAKUJEME i
z celého srdca.

Obrovské DAKUJEM posielam Danke Badurovej zo Ziliny, Ell Kukurovej z Povaiskej Bystrice, tymu
pracovnikov z Trencina — Marosovi Rendekovi, Pefovi Bozikovi. Vdaka vdm sme mali vynikajuce eventy.
Vdaka védm boli reklamné kampane v reg. Medidch, boli povyvesované plagdty, rozdané pozvdnky.
DAKUJEM VAM.

Hiboky obdiv a hlboké skldnanie sa...to patri pacientom s SM, ktori sa odvdzili prekonat samych seba
a vietky myty a povesti o SM. Rasto Toman, Zuzka Tirolovd, Jarka Kivarottovd — patri vém nehyndci
obdiv, nakolko ste boli ti PRVI, ktori sa nezlakli as odhodianim a odvahou sa pustili do nelahkého
anerovného boja. Dnes uzZ viete Ze ste zvitazili... GRATULUJEM a DAKUJEM VAM. Dakujem za vasu
odvahu, chut a vélu. DAKUJEM.

Bicyklisti: Lacko Hlavdé&, Pefo Bozik — dvaja nepretrziti cyklisti, ktori sa rozhodli bicyklovat v prospech
pacientov, aby tak dokdzali, ze podporif dobrd vec sa dd qj osobnou Ucastou a spolocnou partiou
skvelych ludi. DAKUJEM VAM.

P. Bozik odbicykloval celU frasu na kostitrase — eSte sa mi trasu ruky, ked o tom piSem. Nendjdem
dostatok slov, ako by som mohla napisaf svoj obdiv, ktord si P. Bozik zaslUZi. Klobuk dole.
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Katka Hojovd - zlaty Clovek v Zenskom vydani. Vdaka
Katke sa vietko podarilo bravirne zviddnut. Bez Katky
by som sa potdcala v bludnom kruhu a napokon by
som so sklopenymi uSami svoj nerovny boj vzdala.
Katka vyjadrujem nehynidcu vdaku. Vysielam Idskavé
ospravedinenie za vietky Utrapy, ktoré som dokdzala
vyprodukovat po&as pripravy eventu. DAKUJEM ti za
vietko, o robis. DAKUUJEM, Ze si moja priatelka.

Mimoriadne DAKUJEM vysielam méjmu  ddavnemu
a dlhoro¢nému priatelovi, otcovi mojich byvalych
judistov a maijitelovi reklamnej agentury Istropolitana
Ogilvy Ferkovi Tomanovi.

Ferko, nikdy uz nebudem vedief splatif fo vietko, o si
pre nase zdruzenie vykonal. Rok ¢o rok sa dobrovolne
podujmes na vypracovanie kompletnej reklamnej
kampane. Bez ndroku na Uhradu za ndpady a ndvrhy
a vypracovanie vo vasej rézii. Uvedomujem si velkost
tejto podpory. A keby som len trosku mohla, vykonal
by som cokolvek, aby som aspon Ciastocne dokdzala
splatif tUto ohromnU pézicku. DAKUJEM - je to len

........
sclerosis
multiplex

sloviCko, je to len pdr pismenok spojenych do slova. Chcela by som vyjadrif ovela viac — napokon prisiel
si nds podporit aj osobne v Uplnom necase a dazdi, len aby si ndm preukdzala podporu. Viem len tak

madlo — povedat DAKUJEM. DAKUJEM.

2015
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Kameraman a fotograf — Sldvo DAKUJEM z celého srdca za cely tyzden. Bez teba by sme si len fazko
pripominali vietky tfie zaujimavé okamZziky pocas bicyklovania. DAKUJEM ti, Ze si ndm zachoval
spomienky.

Milan Mrdz - qj tebe patri velkd vdaka, vykonal si vela préce, aby sa event v Bratislave mohol bez
problémov vykonat. DAKUJEM.

Mato Moncol - DAKUJEM ti za vietky dobré veci, ktoré si vykonal.

Nesmieme zabudnuf na nasich skvelych ochrancov, nasich drahych bodygardov, ktori s maximdlinou
profesionalitou zvliddali ndrocnu Ulohu ochranovat pocas celej etapy vietkych cyklistov. Skldriam sa
pred vietkymi policajtmi, ktori boli prideleni na tUto nelahkd Ulohu. Patri im nielen hlboky obdiv, ale
predovietkym vyrazné zo srdca vyrieknuté DAKUJEME. Patri im samozrejme aj ovela viac, €o verim, 7e qj
od zamestndvatela dostanu.

1. kpt.Bc. Vladimir Rudavsky

2. npor. Bc. Lubor Mikula

3. ppor. Mgr.art. Juraj Kuchdar

4.  ppor. Lubomir Knut
DAKUJEM VAM za bezpe&nl a skvell
frasu od Tatier k Dunaju.

A teraz prichddza ten okamih, kedy
sa chceme vyjadrit slovickom
DAKUJEME.

Aby sme tak mohli poukdzat na
neuveritelné zdzitky, ktoré by sme
nikdy nezaizili, nebyt vsetkych, ktori
svojim dielom prispeli, aby sa akcia
Od Tatier kDunaju na bicykli qj
napriek skleroze mulfiplex mohla
uskutoCnif  avplne] a perfektnej
organizAcii zavfsif.

FF:

Novartis, Merck, Bayer, Teva, Sanofi-
Genzyme, Biogen Idec -DAKUJEME
za finan&nu podporu

FA:

Renault — DAKUJEME za zapoZicané motorové vozidld

Mayo - DAKUJEME za pozicanie motorovych bicyklov a technické obsluhu pocas etdp
Coca cola - DAKUJEME za tekutiny pocas etdp a ha ndmestiach

SM Kompas — DAKUJEME za finan&nu podporu

BORA Sort — DAKUJEME za finan&ny podporu

Delta Medical - DAKUJEME za finan&nl podporu

Zilinsky samosprdvny kraj — DAKUJEME za finan&nl podporu

Trenéiansky samosprdvny kraj — DAKUJEME za finan&nl podporu

Mesto Ruzomberok — DAKUJEME za kompletnU organiza&ni podporu eventu
Mesto Zilina - DAKUJEME za kompletny organiza&nl podporu eventu

Mesto Povaiskd Bystrica — DAKUJEME za kompletnU organiza&ni podporu eventu
Mesto Trenéin — DAKUJEME za kompletny organiza&ni podporu eventu

Mesto Trnava — DAKUJEME za kompletnU organiza&ni podporu eventu

Mesto Bratislava — DAKUJEME za kompletny organiza&ni podporu eventu
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Primd&tori:

RuZomberka — Mudr. I. Combor,

Ziliny - Ing. I. Choma,

Povaiskej Bystrice - PhDr. PaedDr. K. Janas,
Trenéina - Mgr. R. Rybnicek,

Trnavy — Judr. P. Brocka

Bratislavy — Judr. I. Nesrovnal a starosta Starého mesta BA — Mgr. R. Sevcik

- DAKUJEME za prevzatie z4&stity a podpory zo strany Magistratu a Starého Mesta Bratislava

Zupani:

Zilinského samosprdvneho kraja - Ing. J. Blandr a Trenéianskeho samosprdvneho kraja - Ing. J. Baska

- DAKUJEME za prevzatie z&stity a finan&nu ako aj osobnd podporu

Médid:

RTVs, PXcentrum, IdeaMedia, CE Television, Radio REBECA, FIT $tyl, Bardejovskd TV, Hlohovskd TV, TV
Fenix, Frontinus, Mestskd TT, Severka TV, in.ba, Fun radio, ispa, NUBIUM

- DAKUJEME za medidlnu spoluprdcu

Hoteli:
Hotel Solisko, Hotel Kultra, Hotel Grand Zilina, Hotel Pod hradom, Magnus Hotel
- DAKUJEME za priaznivé finan&né ubytovanie a stravu

U&astnici programu:

FRAGILE, HS Levandé, Folklérny subor Liptov, skupina Kefas, DFS Stavbdrik, HS Revival Morava, Peter
Ondria,

HS Captain Slice, skupina orientdlineho tanca Dzamdl

— DAKUJEME za charitativne vystUpenie v jednoftlivych mestdch v programe
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Lekdri-neurolégovia:
Mudr. A. Saffovd, Mudr. E. Kantorovd, Mudr. I. Prochdzkovd, Prim. MUDr. Andrea Cimprichovd, MUDT.
Maria Kijacikova — DAKUJEME za nezistné podanie bohatych lekdrskych informdacit

Dakujem vam drahi nasi podporovatelia, sponzori, pomocnici, U&astnici, hostia, cyklisti, dakujem
Pecimu, Virgalovi, Snowball Comunikations a pracovnikom, dakujem vsetkym médidm, novindrom,
televizidm, dakujem Lenke Skuhrovej a Jankovi Ho3alovi, Ivetke Tvrdej, dakujem pracovnikom mesta
RuZzomberok K. Saliovej, M. Prazenicovi, p. Zachovej, p. Dolnikovej, Michalkove]j a Hulinovi zo Ziliny, p.
PRacekovi z Trencina, ...atd.

Neviem ni¢ viac. Neviem sa prevtelit do podoby sinka, mesiaca ani hviezdy, neviem vytvorif na nebi
srdce. Neviem zoslat z vesmiru energiu.

Ale viem vdm povedat, Ze vds mdm rada. Ze som stasind za kaidy okamih, ktory ste mi dovolili prezit
vo vasej spolo¢nosti. Ze k vdm vystieram moju ruku, aby som vdm potriasla pravicou a povedala
DAKUJEM."

A toto sme dokdzali:

Zviditelnit mdlo poznané, Zmobilizovat novych pacientov

Prebrat pacientov z letargie, odkdzat im, Ze nie sU sami, nech nie su sami

Poméct vietkym, ktorym sclerosis multiplex vstupila do Zivota

Sirit osvetu, ktord vedie k véasnej diagnostike

Podelit sa s osobnymi skusenostami s touto chorobou a jej liecbou

Podat pomocnu ruku, ukdzat nadej, Zvysit verejné povedomie o skleréze multiplex

IniZit diskrimindciu a stigmatizdciu pacientov so SM s cielom zabezpecenia kvalifikovanej a
komplexnej starostlivosti o pacientov so SM

¥ Zabezpecit komplexny a plne informovany pristup k lieCbe, Informovanost, tolerantnost a
empatiu od spolocnosti

» Dokdzat, 7e vietko dokdzeme, ked chceme, Ukdzaf, Ze nemozné je moiné

. . . A . .

sclerosis
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Nézov: Nataéanie video spotu k 2%.

Charakter:

Kameraman spolo&ne s pracovnikmi CHD Scarabeus sa podujali na vytvorenie vizudineho
posolstva dalsim darcom zradov podporovatelov formou asigndcie 2%. Prevddzkové
priestory zdruzenia, ktoré vyuziva aj CHD Scarabeus sa stali na jeden denl domovom pre
vytvorenie vizudinej video ukdzky, preco sa rozhodnuf a poukdzat 2% prdve Zdruzeniu SM
nddej. Priemnd a tvorivd atmosféra ddavala tusit, ze vysledok bude vysoko pozitivny.

Ndzov: PROFEISA DAYS.

Charakter:

2-dnovy celodenny velirh prace Profesia days - najvacsi pracovny veltrh na Slovensku. Boli
sme aktivni UCastnici a ponukali sme informdcie, poradenstvo a hladali sme dobrovolnikov
pripadne zdujemcov z radov pacientov so sclerosis multiplex o prdcu.

Dostali sme pozvdnku byt UCastnikom na najvadcsom pracovnom veltirhu na Slovenku.
Chranend dielna Scarabeus ponuka moznosti zamestnat sa a byf tak este stdle aktivny
acinny. Ajto bol jeden 1z dbévodov pozvania medzi velkych a svetozndmych
zamestndvatelov vystavujucich na Profesia Days.

Takto sme sa predstavili:

Co ponuUkame v rédmci Profesia days 2015 (2-driovy veltrh prdce)/ S &im sa na nds mbzete obrdtit/aky
typ poradenstva poskytujeme:

Poskytneme informdcie, ako si zalozit chrdneny dielnu, aby bola pre nevylieCitelne choré
osoby prinosom. Ukdzeme moznosti pracovnej Cinnosti, zdujemcov naucime rézne techniky
rucnych prdc, ktorymi si mézu privyrobit. Okrem Usmevnych pribehov doddme qgj pozitivhu
energiu.

Koho hladdme (napriklad dobrovolnikov, asistentov...)- nemusite, ak nemdte potrebu:

Uvitame dobrovolnikov na drobné pomocné prdce pri vyrobe. Hladdme tiez asistentku
vedlce] — vodicsky preukaz a anglicky jozyk sU podmienkou. PonUkame tiez prdcu na
gravirovacom stroji osobe so sclerosis multiplex — musi byt pocitacovo i graficky zruénd
a kreativna.

Chranena dielfia ako miesto pomoci

Nenechaj sa zlomit obmedzeniami v tvojom Zivote. Dokdzes vietko, ¢o si zaumienis. Napriklad
byt Uspesny v prdci, hoci mds nevyliecitelné ochorenie. Prid si po ddvku tej sprdvnej
motivdcie a dozvies sa sa viac o tom, akd ndpomocnd vie byt chrdnend dielfa.

Velmi  Uspesnd

akcia, ktord
pomohla so | B
zviditelnenim.
DAKUJEME
organizdtorom.
Vela novych
a poucnych veci
sme sa nielen
dozvedeli ale
aj naucili.
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Ndzov: Muzikal - Dr. Jekyll a Mr. Hyde, Flashdance, ALEXANDROVCI - EUROPEAN TOUR 2015, ,
Lo¢nica (Trenéianske Zdruzenie SM Ndadej), Lo¢nica a IMT Smile

Charakter:

Tohtoro&nU Zatvu spolo&nych kultdrnych zdzitkov sme zahdjili super muzikdlom o Dr. Jekyllovi
a Mr. Hydeovi. Spolo¢nej kultdry sa z0Castnilo 14 osob.

Dal3i spoloc&ny kulturmy zdzitok - muzikdl Flashdance, na ktorom bolo spolu 16 0séb.

Velkym zdzitkom bolo vystUpenie Alexandrovcov, na ktorom bolo spolu 18 [udi.

TrenCianske centrum ZSMN sa zUCastnilo vystupenia LUEnice - zUCastnilo sa 8 ludi.

Zaverom este kultUrne vystUpenie LUCnica a IMT Smile. Zrejme predviano&ny cas spodsobil
UcCast 3 osob.

Ndzov: CHD Scarabeus - velkonoéné trhy

Charakter:

Kazdy rok CHD Scarabeus preddva svoje vyrobky na réznych trhoch. Vzhladom k povahe
vyrobkov, je preddaj sustredeny na dve obdobia v beznom roku ato Velkd noc a Vianoce.
Prvé tohtorocné trhy prebehli v rdmci Velkono&nych sviatkov. Spéatnd vézba je velmi ddlezitd
pre cely proces vyroby a sebarealizdcie.

Ndzov: CHD Scarabeus - spolo¢né Wellness Trencin

Charakter:

Z Casu na ¢as sa celd dielfia vyberie na spolo¢né wellnessovanie. Vybrali sme do Kryowell
Trencin, kam chodi partia dielenskych pracovnikov. Tento rok nebol vynimkou. Prvé
tohtorocné wellnessovanie sme Uspesne zvlddli a samozrejme, nie je to posledné.

Nd&zov: CHD Scarabeus - 1. Lions Club Bratislava

Charakter:
- Charitativny spolo¢ensky LIONS golfovy turnaj 2015 s vyfazkom venovanym Zdruzeniu
SM Ndde;j.
- Spoluprdca v rédmci Vianoc - 1. Lions Club Bratislava a jeho ¢lenovia ponUkaju pocas

Vianocnych trhov v Bratislave vo svojom stdnku "Vianoc¢ny punc'. Nase
zamestnankyne spolocne s Lions Club-om preddvali na Viano&nych trhoch punc.

- LIONS CLUB organizoval LIONSKE DNI . LIONS DAYS na mestskych hradbdch (so
vstupom od Dé&mu sv. Martina). Prostrednictvom viacerych interaktivnych aktivit sa ba
ndvstevnici dozvedeli o ¢innosti lionskych klubov. CHD Scarabeus sa zicastnilo ako
aktivny preddvajici na hradbdch.

- Lions club organizoval sUtaz vo vareni guldsu 2015 — 6. RoCnik, s miestom konania
Jankov Vfok, Uhrovec. Okr. Bdnovce n. Bebravou. Uspeine sme skongili na lil. mieste.
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Nézov: Uspesne zavisené snazenie o zaradenie dg. SM do kat. ,A“ s kaidoroénym pobytom.
Charakter:

Niekolkorocné snazenie bolo Uspesne zavisené do vifazného konca. V rdmci bicyklovacky sa
akcie zUc€astnil aj minister zdravotnictva SR. Velkd sanca na dokoncenie zacatej prace.
Minister zdravotnictva sa podujal byt ndpomocny pri schvalovani zmeny kUpelnej starostlivosti
zraz za dva roky, na kaZzdoro&ny pobyt. Dakujeme za Uspeiné zaviienie tohto snaZenia.

Ndzov: CHD Scarabeus - Radnic¢kine trhy

Charakter:

Na Radnickinych trhoch prezentuju a preddvaju svoje vyrobky chrdnené dielne a zariadenia
socidlnych sluzieb. RT sa CHD Scarabeus zUCasthuje pravidelne kazdy rok. Kazdy rok sa
z&roven vyhodnocuju jednotlivé vyrobky. Rok 2015 bol pre CHD Scarabeus mimoriadne
Uspesny. Najlepsi vyrobok bol vyhldseny z CHD Scarabeus za vyrobky vyrdbané zo starych
rifli. Gratulujem.
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Ndzov: Capacity Building Programme
Charakter:
Druhd faza EPF Capacity Building Programme.
Tréning fundraisingu je druhou fdzou projektu EPF Capacity Building Programme, ktory bol
spusteny na Slovensku v roku 2012. Prva fdza bola venovand tvorbe strategického pldnu pre
7 pacientskych organizdcii za pomoci skolitelov z Naddcie otvorenej spolocnosti.
Vystupy tréningu:
P Pochopenie klUCovych konceptov a kultdry fundraisingu
b Definovanie sUCasnej pozicie a smerovania organizdcie
}  Mapovanie a udrziavanie vztahov so sucasnymi a potenciondlnymi donormi za
Ucelom diverzifik&cie zdrojov
P |dentifikGcia fundraisingovej stratégie/stratégii, ktoré su najvhodnejsie pre organizdciu
P Identifikovanie a sledovanie fundraisingovych prilezitosti (projekty (vratane EU),
naddcie, sponzorské dary, individudiny darcovia, fundraisingové kampane, dary atd.)
P Definovanie akéného fundraisingového pldnu, ktory obsahuje medzniky, ciele a
zodpovednosti
P Aplikovanie ndstrojov a technik fundraisingu
b Zabezpecdit transparentn’ a nezdvislt prdcu s donormi

sclerosis
multiplex

PDCS

SU stretnutia, ktoré vo mne vzbudzuju pokoru a obdiv. Presne to citim po stretnutiach s pacientskymi
organizdciami, ktoré pomdhaju svojim clenom &elit ndrocnym problémom. ZdruZzenie Sclerosis Multiplex
Nddej a ludia, ktori v fom pracuju maju za sebou velkly cykloakciu po celom Slovensku Od Tatier k
Dunaju na bicykli so SM, vedU chrdnenu dielfiu Ci rozbiehaju staciondr pre pacientov...To vietko s
Usmevom a s energiou... — s: Jaruska Valcekovd.

PDCS sa vo svojej Cinnosti zameriava hlavne na poskytovanie vzdeldvacich, tréningovych,
konzultaCnych a facilitacnych sluzieb pre domdce i zahraniéné organizdcie. Okrem toho PDCS
prostrednictvom svojich aktivit podporuje Ucast obcanov na rozhodovani o veciach verejnych,

vyhladdva a facilituje zdrodky spoluprdce réznych skupin ob&anov, ale agj viddnych, samosprdvnych a
mimovlddnych organizdcii.
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Ndzov: Istropolitana Ogilvy, Mdria Minichova

Charakter:

Priprava na spracovanie vizudlinych materidlov k Il. ro€niku Od Tatier k Dunaju na bicykli gj
napriek skleréze multiplex. Spolocne s Mdriou Minichovou sme pod taktovkou velkej
reklamnej agentury Istropolitana Ogilvy pripravovali materidly fotografovanim. Velmi
prijemnd atmosféra, krasni ludia s Uzasnou dusou - radost pracovaft v takom kolektive.

Nézov: NKU
Charakter:

Neohldsend kontrola z Najvyssieho kontrolného Uradu. Prilozeny protokol z kontroly
NAJVYSSIEHO KONTROLNEHO URADU SLOVENSKEJ REPUBLIKY.

Nazov: Naddcia Granvia a CHD Scarabeus
Charakter:

Dostali sme moznost spracovat projekt pre potreby chrdnenej dielne. Prvotnd myslienka a
dalej ni¢. A potom to prislo. Ndpad. Tak doélezitd vec. Projekt sa spracoval a predlofil.

Ked uz takmer prislo k zabudnutiu, Ze nejaky projekt bol délezity, zrazu sprdva ako z neba.
Vybrali nds a schvdlili komplet pInU vysku grantu.

Projekt z Naddcie GRANVIA sa tykal rozsirenia pracovnych kapacit v chrdnenej dielne
Scarabeus zakupenim profesiondinych Sijacich strojov. Vyberom sme oslovili predajcov
Sijacich  strojov  andsledne  vybrali najvhodnej§ieho  apodla nadich  pravidiel
najspolahlivejs§ieho predajcu. Zakupili sme dva owerlock-ové Sijacie stroje a dva vysivacie
Sijacie stroje. Jeden profesiondiny technicky stroj na siiné materidly sme dostali darom a jeden
sme dokuUpili. Dalsie dva Sijacie stroje na domdacu vyrobu ndm boli podarované na zdklade
vypocutého rozhovoru v rdmci Vianocného adventu v RTVS.
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Vdaka schvdlenému projektu dnes Sijeme bez problémov aj velmi silné preklady a siiné
materidly. Vietky Sijacie stroje sU na vysokej technickej Urovni. Nadm ulah&uju pracovnu
cinnost a ddvaju ndm Sancu na kvalitné profesiondine vyrobky.

Al touto cestou vyiadruieme nase hlboké DAKUJEME. Je to pre nds obrovsky Uspech byt

I
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Ndzov: RTVS Vianoény adventny koncert z RuZomberskej Synagégy
Charakter:

RTVS sa rozhodlo, 7e aktivity ZDRUZENIA SCLEROSIS MULTIPLEX NADEJ budy od prezentované v
rédmci projektu Slovensko 2015 - Advent dia 3. 12. v Ruzomberku.

Zo scendra:

Sona Mullerova:

S touto obdivuhodnou Zenou sme sa uz v nasom cykle Slovensko Advent stretli minuly rok.

Vy samy ste pacientkou so sklerézou multiplex. Mohli by ste ndm priblizit Zivot s tymto
ochorenim? / ¢o spdsobuje choroba pacientom, kolkych ludi na Slovensku sa tyka /

Napriek tomuto ochoreniu ste sa rozhodli uskutocnit jeden velmi zaujimavy projekt. Od Tatier k
Dunaju, napriek skleréze multiplex! Obdivuhodnd akcia, ktorl ste zrealizovali v mdiji tohto roku.
Ako vdm to vbbec napadlo?

Ako to prebiehalo?

Jaroslava Valéekova:

6 dni na bicykli, presli 330 km, 7 miest, do ktorych priniesli Den Nadeje — dovtedy bol len raz v
roku v Bratislave, /Den Nddeje — kulturno — osvetovo- edukacné podujatie - sucastou bol gj
oblek, ktory simuluje symptémy ochorenia/

Sona Mullerova:

Aké sU ohlasy na tUto akciu? Splnilo to vase ocakdvania? Kolko ludi sa zapojilo? /mdzeme
spomenut aj zndme osobnosti, ktoré ich podporili/

Mali ste aj nejaky krizu2 Co vém pomdhalo ju prekonate

I5lo o prvy ro¢nik. Znamend to teda, Ze sa chystdte pokracovate Mienite posunuit hranicu a
dalii ro¢nik nazvat napriklad OD Dunajca k Dunaju?
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V dokumente sme videli aj vasu chrdnenu dielfiu Skarabeus. Tam to uz vofialo medovnickami
a vyrdbali sa krdsne viano&né predmety. Keby som mala zdujem o taky vyrobok, ako sa k
nemu dostanem?@

Soria Mullerova:

Dakujem vam velmi pekne za ndvitevu a prajem vém, aby sa vam podarilo vietko, ¢o si
zaumienite. Nasledujuca skladba je ftitulnou piesnou k filmu o arcibiskupovi Bezdkovi, ale
myslim, Ze by pokojne mohla byf gj titulnou skladbou k filmu o pani Jaroslave ValCekovej a o
obc&ianskom zdruzeni sclerosis multiplex Nade;j.

http://www.rtvs.sk/televizia/archiv/9798/82045

Nazov: CHD Scarabeus - Vianoéné trhy
Charakter:

V najkrajSom obdobi roka sa aj nasa chrdnend dielfa cini a zUCasthuje sa pravidelne
Viano&nych trhov. Tento rok to bola velmi plodné. MnoZstvo trhov zabezpedilo qj slusny
prijem do kasy.

Avion, Bayer — objednd&vka, DEUTSCHE TELEKOM SHARED SERVICES, S.R.O., EMM International
spol. sr.0., HP, MPSVaR, Novartis, Sanofi, Siemens, SISp, SSP, VUB
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Ndzov: CHD Scarabeus — Nahradné plnenie
Charakter:

Chranend dielna poskytuje potvrdenie tzv.
ndhradného plnenia, aj tento rok to vyuzili
rézne firmy amy sem im vdacni, ze prdve
U nds si objednali tovar.

Ndzov: Mobilny staciondr.

Charakter:

Aj vroku 2015 pokracujeme v poskytovani
socidlnej pomoci pacientom vo velmi vdinom
zdravotnom stave. Zakontrahovani fyzioterapeuti
chodia do bytov pacientov, kde vykondvaju
Specidine cvicenie s osobami, ktoré uz sami tieto
Ukony nedokdzu spravit.

Mobilny staciondr sme rozsirili na oblast Martin
a Poprad.

Nazov: Rekondiéné pobyty
Charakter:

SUcastou udrziavania zdravotného a psychického
stavu je sUCasne aj organizovanie rekondicnych
pobytov pre Clnov zdruzenia. V tomto roku fo boli
tri rekondi¢né pobyty.

1. rekondi¢no-rehabilitacny pobyt
s polpenziou Liptovsky JAn, Hotel Avena - 24
o0séb

2. kolieskovy Hotel Mdj, Piestany — 14 oséb

3. viano&ny Hotel Oresnica — 26 oséb
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Nazov: Zaver roka 2015 v Lemon Tree
Charakter:

Ako Uz byva zvykom, koniec roka spolocne trdvime v restaurdcii Lemon Tree. Inak tomu
nebolo ani teraz. Stretli sa vietci, ktori sa pocas roka zaujimali o prédcu v dielni, ¢i Uz na
pracovnu zmluvu
alebo dobrovolne.
Spolocne  sme i
ozvl&stnili koniec roka
a obdarovali el
navzdjom  drobnymi
darcekmi. Nastal cas
oddychu
a Viano¢ného
pokoja.
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Report on STRATEGIC PLANNING meeting

Sclerosis Mulliplex Association Hope
(ZdruZenie Sclerosis Multiplex Nadej)

Vizia
Tolerantnd, informovand a empatickd spolo&nost, ktord pociva a akceptuje ludi so sklerdzou multiplex.
Misia
Nddej ako viditeInd a prosperujuca organizdcia, ktord sa snazi o zvysenie informovanosti v spolocnosti,

odbornej verejnosti a u politickych predstavitelov a zlepsenie kvality Zivota pacientov so sklerdzou
multiplex a ich rodinnych prislusnikov.

Zdkladné hodnoty
Asertivita - Nadej pomdha pacientom pri zlepsovani kvality ich Zivota.

Informovanost/edukdcia spolocnosti - informovanost, vediet o tej chorobe a naudit sa poddvat
informdcie dalej (pre novodiagnotikovanych pacientov, donorov, spolo&nost, politickych
predstavitelov).

Doéveryhodnost - Zdruzenie SM Nadej ocakdva, aby ju spoloc¢nost brala ako déveryhodnU organizdciu (z
dévodu zbierky, fundraising a pod.).

Otvorend ndruc¢ - Nddej voci novodiagnostikovanym pacientom, stdlym ¢&lenom, pribuznym, ci
komukolvek, kto prejavi zaujem podielat sa na fungovani organizécie, &i Cerpat z jej zdrojov.

Inkluzia - Nd&dej oCakdva tolerantnost od spolo¢nosti a zdroven presadzuje tolerantnost medzi
pacientmi navzdjom.

Strategické ciele
Lepsdi pristup ku zdravotnej starostlivosti a socidlnym istotdm pacientov so SM.

ZdruZzenie SM Nd&dej ako frvalo udrzatelnd organizdcia poskytujicasluzby pacientom so SM: Posilnenie
udrzatelnosti a kapacit organizdcie s cielom zlepsenia poskytovanych sluZieb pacientom so SM, vrdtane
lep3ej dostupnosti sluZieb (denny staciondr a chrdnend dielfa).

ZdruZenie sclerosis multiplex Nd&dej ako medidtor dialdgu: Podpora efektivneho dialdgu medzi
pacientmi so SM a zdravotnickymi pracovnikmi s cielom zabezpeclit komplexny a plne informovany
pristup k lieCbe a prevencii SM.

ZvySovanie verejného povedomia o sklerdze multiplex s cielom znizenia diskrimindcie a stigmatizécie
pacientov so SM a zabezpecenia kvalifikovanej a komplexnej starostlivosti o pacientov so SM.

KIGéové oblasti aktivit

ZaloZenie a manazovanie denného staciondra.

Manazovanie a zabezpecenie trvalej (hlavne finan&nej) udrzatelnosti chrdnenej dielne.
Fundraisingové aktivity zamerané na diverzifik&ciu zdrojov (nielen 2% kampane).

Motivovanie viastnych c&lenov ako zvysenie persondinej udrzatelnosti a delegovanie aktivit pre
zabezpecenie plynulého chodu organizdcie.

Redalizovanie advokacnych akftivit 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.

2015 Strana 27



®
VYROCNA SPRAVA ZDRUZENIE SCLEROSIS MULTIPLEX NADE) _ . nédej

sclerosis
multiplex

Hospoddrsky vysledok

Vysledok hospoddrenia celkom

Hlav.€in.-  Hlav.¢in.- Od Tatier k

Zdruz. CHD PITI['N Spolu za celé zdruzenie

050101 Spot.materidl 21 255,67 0,00 1706,73 22 962,40
050102 Pohon.hmoty-autd 4 235,37 0,00 506,56 4741,93
051101 Opravy a udrzov.-autd 2 993,93 0,00 0,00 2 993,93
051201 Sluzob.cesty 99,57 0,00 90,18 189,75
051300 Ndklady na reprezentdciu 1759,40 0,00 1136,24 2 895,64
051801 Telef.+inter.popl..web 1 502,78 0,00 80,64 1 583,42
051802 Postovné sluzby 119,00 0,00 0,00 119,00
051803 Rekondi¢.pobyty 6 758,50 0.00 0,00 6 758,50
051804 Kultdr.poplat. 2 866,80 0,00 0,00 2 866,80
051805 Prevdadz.ndkl.CHD-ndj.+ener 407391 8 141,07 0,00 12214,98
051806 Admin.popl.- CHD 700,00 0,00 0,00 700,00
051807 Ost.prev.sluz.- 8 496,98 400,00 14 458,00 23 354,98
051808 Parkovné 27,00 0,00 10,00 37,00
051809 Sluz.2%dan- 435,80 0,00 0,00 435,80
052101 Mzdové ndklady - CHD 0.00 4345229 0,00 43 452,29
052401 Zdk.soc.a zdr.poist.-CHD 0.00 11 942,96 0,00 11 942,96
054600 Dary 1.169,00 0,00 0,00 1169,00
054901 Bankové poplatky 269,95 0,00 0,00 269,95
054902 Poistné - autd 862,78 0,00 0,00 862,78
059101 Dan kred.urok,Banka §43 0.76 0,00 0,00 0,76
sucet ndkladov 57 627,20 63 936,32 17 988,35 139 551,87

060101 Trzby-vlast.vyr.-Hlav.€in. 5069,00 1 645,00 0,00 6 714,00
060201 Trzby-sluzby-Hlav.Cin. 2 350,00 0,00 0.00 2 350,00
064401 Kred.Uroky-Banka §43-zraz. 27,62 0,00 0,00 27,62
066202 Fin.dary od PO 22 379,10 0,00 34 000,00 56 379,10
066302 Finan&.dary od FO 3 895,00 0,00 0,00 3 895,00
066400 Clenské prispevky 2 453,00 0,00 0,00 2 453,00
066500 Prisp.z podiel 2% zapl.dan 34 076,22 0,00 0,00 34 076,22
069101 Dotdcie UPSVAR, CHD/BA+TN 0,00 44 422,44 0,00 44 422,44
sucet vynosov 70249,94 46 067,44 34 000,00 150 317,38

zisk / strata 12 622,74 -17 868,88 16 011,65 10 765,51
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2%dane-rozpis prispevku

Nazov Kon.stav

Spot.materidl 13 629,61
Pohon.hmoty-auta 1 656,38
Opravy a udrZov.-autd 4,50
Naklady na reprezentaciu 884,62
Telef.+inter.popl.,web 772,84
Postovné sluzby 45,90
Rekondic¢.pobyty 6 758,50
Kultur.poplat. 1129,80
Prevadz.nakl.CHD-ndj.+ener 4 226,86
Ost.prev.sluz.- 4813,14
Parkovné 11,50
Sluz.2%dan- 53,80
Bankové poplatky 11,82
Poistné - auta 76,95
Ndklady na cerpanie v r.2015 34 076,22
Prisp.z podiel 2% zapl.dari éerpany v 34 076,22
roku 2015

Celkovo prijaty prispevok v roku 2015 39051,27

Prenos prijatého prispevku, ktory sa 4 975,05
bude docderpévat v roku 2016
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Majetok v jednoduchom ucétovnictve k

Aktiva v podvodvojnom uétovnictve k 1.1.

31.12.
Ucet Ucet
Majetok Suma Popis Uctu MD Suma MD D Suma D
Dlhodoby hmotny majetok
0,00 € 022 0,00 €
0,00 €
0,00 €
0,00 € 082 0,00 €
Peniaze 10 004,55 € | Pokladria v EUR 211.01 [ 10 004,55 €
Bankové ucty
Bezné ucty 221.01
- bezny Gcet 58 196,79 € [ az 221.04 221.00 |58 196,79 €
Pohladavky 777,59 € | Pohladavky
Odberatelia 311.01 350,00 €
Ostatné dane a
poplatky 345.00 427,59 €
Majetok celkom: 68 978,93 € | Suma obratov 68 978,93 € 0,00 €

Zavazky v jednoduchom ucétovnictve

Pasiva v podvodvojnom uétovnictve

Uget Uget
Zavazky Suma Popis uctu MD Suma D Suma
Zakladné imanie 411 | 65479,48 €
0,00
Zavazky z obchodnych vztahov 64,12 | Dodavatelia 321.01 64,12 €
0,00 €
Zavazky voCi zamestnancom 2 285,54 | Zamestnanci 331.00 | 228554 €
Zuctovanie s
institdciami
socialneho
Odvody do inst. soc.zabezpecenia 1 059,41 | zabezpedenia 336.01 | 1059,41€
Zavazky voci Statu
Ostatné priame
- dan zo mzdy 90,38 [ dane 342.01 90,38 €
0,00
Zavazky celkom: 3 499,45 € | Suma obratov 0,00 € 68 978,93 €
Obraty celkom: 68 978,93 € 68 978,93 €
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Ndzory clenov:

Nepreslo jazykovou Upravou.

1. ako vnimas zdruZenie ?

2. aké produkty ti ponuka ?

3. éo vyuiivas ?

4. kolkokrat a ako ti zdruZenie pomohlo ?
Zofia Osika Habarova

Slovo zdruzenie SM je "Pojem" vdaka nemu som spoznala vela skvelych ludi a som rada, ze medzi nich
patrim (Y) ...

Edita Mareckova

Mam SM ale nie som clenkou zdruzenia - vnimam aktivity Zdruzenia Nadej a paci sa mi, co robia pre ludi
s SM - no a ja vidim pozitivum v tom, ze vzdy pomozu ked mozu resp, oni pomozu aj ked nemozu a to je
na tom to pekne a empaticke ....Edita Mareckova /62r./

Jaroslava Adamovi¢ovd
Vdaka SM som prisla o pracu, vdaka Zdruzeniu som nasla novu. Som vdacna, ze pri mojom postinnuti
mozem chodit do prace v ktorej to zvladam......dakujem Zdruzenie.......

Zuzana Kovacikova
To ze mame zdruzenie SM nadej pre nas bohuzial postihnutych Sclerozou multiplex je to DAR a tak
aspon nieco mame , Jarka ze si zalozila zdacime tebe , vrucna vdaka e

Ivana Pank Pancuchovie

Dakujem velmi pekne SM zdruzeniu NADEJ lebo okrem toho ze dodava NADEJ pacientom s SM fak
rozdava qj osvetu (nielen pacientom ale aj nepacientom) a snazi sa "bit" za pacientov a o tom by to
malo byt! Ja som osobne vdacna ze som vdaka Nadeji mohla spoznat Dr. Prochazkovu a vdaka nej
som mohla napisat ako Diplomovu pracu fak aj Rigoroznu (ktoru obhajujem v stredu :-) ) a tieto moje
prace natolko zaujali moju matersku fakultu (farmaceuticku) ze chodim o problematike SM qj
prednasat mojim kolegom farmaceutom kedze na skole sa o SM neuci a ako v praci fak gj v
prednaskacch vzdy oponima aj SM zdruzenie Nadej! Taktiez od Tatfier k Dunaju sa z roka na rok
zviditelnuje viac a viac co len prospieva nielen pacientom ale qj spolocnosti kedze si vdaka akfivitam
Jarusky vsimlo SM pacientom aj MZ SR. DAKUJEME! Aj za vybavenie kupelov kazdy rok! Ma to zmysel a
NADEJ!

Ivka Kimli¢kova
vdaka zdruzeniu mozem pracovat...velmi pekne dakujem

Jana Rajecova
Pre pacientov napriklad divadlo za zvyhodnenu cenu. Informdcie z médii ze o zdruzenie robi. Myslim ze

vela ¢lenov zdruzenia sa sem dostalo vdaka takymto info. Ja z ¢asopisu. Nemohla som odolaf tvojej
fotke na lavicke a uz sa md nezbavis. @ A este dosiahnutie lieCeni kazdy rok. Informovanie verejnosti o
nasej chorobe. A velmi sa mi paci aj moznost pre ludi ktori si chcU vyskisat sm oblek a vedia ako sa
citime. V Ziline si to vyskUsali studentky fyzioterapeutky - pre ich budicu pracu myslim Ze je to velky
prinos, dalej manzel smkarky, ktory pochopil preCo u nich skoro vzdy padd stolicka, ked jeho zena
vstdva a mama 20rocnej dcéry vie aké to ma fazké, ale ked sa potom s nami rozprdvala, tak zistila, ze
aj s sm sa dd fungovat. V TrencCine to bola zase nejakd pani doktorka, ktord v tom bola asi 45 mindt a tej
to tiez velmi pomédze v jej prdci, o ndsledne pomdze pacientom.

Jaruska, az teraz som sa dostala k mobilu. Zdruzenie je naozaj ako rodina, ale takd ktord si sém vyberies
a je ti s nou dobre. Ndzov nadej je naozaj vystizny, lebo kazdému ukazuje Ze md nddej na kvalitny Zivot.
A ze sa s sm dd robit v podstate cokolvek. Dozvedela som sa vela veci ohladom choroby, ¢o mdm robit
ked mi nieje najlepsie, informdcie ktoré su zo Zivota. Je to pre mna velkd psychickd podpora. Som
obkolesena ludmi ktory svojim pristupom velmi pomdhaju a mozno o tom ani niekedy nevedia. Je tu
moznost realizcie sa pre kazdého kto naozaj chce. A taktiez aj pochopenie. A taktiez je tu moznost
vyuzitia kyslikoveho pristroja, rekondiciek, atd.
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Marta Lajstrikovéd

ahojte, ospravedinujem sa, bola som cez vikend mimo pocitaca, tak az teraz, ja som strasne rada, ze
som si vas nasla, neviem si ani predstavit,ze by ste neboli, naberam druhy dych, ale ... niekto sa nam o
toto vsetko stara a vsetko pripravuje a za toto Jarus velka vdaka tebe, neviem o tom vela rozpravat, ale
kedze sa ma nembzete zbavit, tak som spokojna a dakujem, ze ste

Barbara Ledényiovd
Tak len vskratke. Vidim silinych ludi ktori bojuju. Naucila som sa ze ani v chorobe clovek nestraca nadej a
ze toto zdruzenie ma vystizny nazov.

Dana Revalova
Zdruzenie je Uzasné,bojuje za sprdvne veci pre Nds smkarou

Ferko Tomko
Ani neviem ako to napisat ale jednoducho ziskal som novU rodinu a samozrejme v rodine to obc&as v nie

¢om za skripe ale ofrasie sa to a vietko potom ide dalej lebo sa méme radi (grin) -

Jaroslava Kivarottovd

Duri mne bolo s Vami vietkymi velmi dobre a velmi ma mrzi, ze O mne koluju nepravdivé reci a kedze si
ludia vypo&ujl len jednu stranu a sudia, tak sa nemdm ako branit a ani nebudem. A zdruzeniu Dakujem
Ze som vds mohla spoznaf.

Zuzana Kovacikova
Z nasou diagnozov treba ist do klubu nadej a kazdy sam zisti ako fajneeee

Dana Revalova
Dala mi do zoznamu novych priatelov

Ivana Golejovd
Nebyt esemky, ani Vdas nestretnem @.ste super ©@OO@© » » w. Zdruzenie vnimam ako rodinu a som
stastnd, Zze som jej sucasfou, pri kazdom jednom stretnuti sa nabijem energiou a mézem fungovat dalej.
Som vdaénd za vietky rekondicné pobyty,spolocné kipele, za rozhovory, neviem si predstavit Zivot bez
Vds-

Radoslav Sulek

Krésne

Sme Uzasnd rodina

ZdruZenie mi pomohlo hlavne V tom Ze mi vie pombct &i uz V Uradnych veciach ako invalidny
déchodok,ztp Uradnych povinnostiach, alebo ¢o sa tyka liecby poradit to najlepsie A kedZe ludia V
zdruZeni maju vela skdsenosti s SM tak mi vedia poradit a velmi mi pomdct. aj ked iba raz som bol na
rekondicke bolo to super & a viem Ze zdruzenie robi takéto cviCenie Castejsie pre svojich Clenov lebo
vietci vieme ako ndm to pomdha. A to najddlezitejS§ie vdaka zdruzeniu som sa po dlhom case
spolo&ensky ulavil. &E&S

Mdria Kuzmovd

Jaruska, ZdruzZenie pre mna znamend vela, i ked som sa s Tebou a vietkymi dihsie obdobie nestretdvala,
kvoli Casovej vytazenosti. Ale od zaciatku ¢o v Nddeji som, spoznala som kooopec vybornych a
pozitivne zmyslajucich mladych ludi, ktori vedia, o C¢om SM-ka je, ¢i uz na stretnutiach, rekondicdkoch, v
kUpeloch, na Kroku a podobne. Dozvedela som sa vela informdcii ohladne liecby, pomoci, Uradoch,
moznostiach.... A posunula som vdaka tomu svoje hranice... A este aktudine posivam a posuniem
@.....ved Tatry-Dunaj ma Idkaju a ¢akaji @ Huraaaaaa...... Ale naaaajviac, ¢o som v Zivote ziskala a g
vdaka ludom zo Zdruzenia, ktori mi pomohli cennymi informdciami a povzbudivymi slovami a

Mo0000000000C ha kazdé daldie stretnutie ©

Petra Kobeti¢ova
Jaruska ja to ¢itam az teraz © ale vietci povedali to o by si pocula aj odo mria sme rodina
Y%
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Darinka Hlavééovd
Vela ,vela pratelov a prijemnych poznatkov na rekondickach

Ddsa Paskovd
Halloo co to 2222ja svadbujem.Jasne ze pomahas vsetkym ako vies, ja som Ti vdacna nekonecne za to
ze mi prispievas na fyzioterapiu, som tazky pacient, a velmi prevelmi to potrebuje, vela mi fo

dava.nekonecna vdaka (kiss) 3 (kiss) "=

Zuzana Kovaéikovd

Ze mam veeelmi dobre skusenosti uplnych zaciatkoch medszi prvymi neopisatelne zazitky vyborneeeee
fantasticke a ponaucne dakujem Jarka malinky ma 3 dufam ze bude mat 5 a zacnem vas znova
navstevovat ale prosim posli ma do tej skupiny znovu dakujem

Vsetkym, ktori sU podporovatelia ndsho zdruzenia,
sponzori, priatelia...
DAKUJEME za vietko, ¢o pre nds robite, ako ndm
pomdhate. Vela pre nds vasa energia znamena.
Ste nasimi anjelmi.

Valéekovd Jaroslava - predsedni¢ka zdruZenia SM Nddej
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