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OBCIANSKE ZDRUZENIE SCLEROSIS MUTLIPLEX NADEJ
PRIHOVOR PREDSEDNICKY Jaroslavy Valéekovej

Opét sa po roku stretavame na strankach Vyrocne] spravy ZdruZenia sclerosis multiplex
N3dej. Sme v roku, kedy sa udiali pre mnohych &enov vyznamné kroky. Ci u je to spustenie
Mobilného stacionara, alebo skolenie clenov na profesionainych pracovnikov, prijatie za
clena Europskej platformy SM, otvorenie Chranenej dielne v Trencine, totalne prestahovanie
bratislavskej chranenej dielne do novych priestorov, velkym a vyznamnym prvkom v roku
2014 bolo z USA rozsirena akciz pod nazvom Ice bucket challenge, kde nas obdarovali pre
nas prakticky neznami fudia a spolotne sa takto podarilo vyzbierat nemalu sumu na podporu
nasho zdruzenia. V samotnom zavere roka 2014 sme boli osloveni Slovenskou televiziou, aby
sme sa stali ucastnikmi zaverecného vysielania na Zivo relacie z cyklu SLOVENSKO 2014
ADVENT spoloéne s moderatorkou Katkou Brychtovou, hudobnym hostom Mirom Zbirkom
a hostom vecera programovym riaditefom RTVs Tiborom Buzom, stali sme sa aj aktivnymi
hostami podujatia, ktoré organizoval Renault sr.o., kde sme po niekofkohodinovom
hlasovani napokon boli obdarovani novucickym autom Renault Twingo, zaroven som ako
predsednicka ZSMN bola oslovena predsedom Oxford Encyclopedia. Oxford Encyclopedia
predstavuje uznanie uspechov, prepojenie, komunikaciu a podporu dalsieho rozvoja
prijatych Uspesnych osobnosti. Oslovil ma, aby som sa do tejto Encyclopedie zapojila a3j ja.
V druhe] polovici roka sme sa opatovne stali Ucastnikmi medzindrodného stretnutia
pacientskych organizacii v Budapesti.... atd.

Podrobne o vsetkych aktualitach budem pisat niZsie.

Dolezité je, ze Zdruzenie SM Nadej sa do dalsich vyziev aktivne zapojilo a svoje napredovanie
jasne a zretelne ukazalo.

Neda mi, aby som na uplny zaciatok nespomenula nas obrovsky uspech. Kedy nas v roku
2013 Nadicia VUB wvybrala ako jednu z 10tich zaujimavych zdruZeni, ktoré predioili
vynimoctny projekt. Nas projekt sa vola ,Mobilny stacionar”. Je urceny pre imobilnych
pacientov, ktori stale maju chut eite na sebe pracovat. Uelom projektu bolo zmobilizovat
menej pohyblivych pacientov a zacat s nimi vykonavat fyzioterapiu. Okrem fyzioterapeuta
sme mali k dispozicii aj psychoterapeuta. Prvym februarovym tyzdiom sa slavnostne tento
projekt spustil.

Daléim wyznamnym poéinom sa stalo prijatie ZSMN medzi ¢lenov Eurdpskej platformy
sclerosis mutliplex. Na majovom zasadani EPSM v Dubline sme sa aj my stali pravoplatnym
clenom Europskych zdruZeni sclerosis multiplex EPSM.

Nemalo vyznamnym d&inom bolo zaloZenie a otvorenie Chranene] dielne Scarabeus
v Trencine. Na zakladne bohatej aktivnej cinnosti v stredisku ZSMN Trencin, sme spolocne
s dalsimi aktivistami rozhodli otvorit dielfu aj pre zaujemcov o pracu v Trencianskom kraji.
Dalsi zavazny krok v ceste ZSMN bolo prestahovanie officce a Chranenej dielne Scarabeus
Bratislava do novych priestrannejSich priestorov na ulici Drobného 27. Celé stahovanie
prebehlo v rézii samotnych zamestnancov a ochotnych dobrovolnikov. Zariadenie novych
priestorov sa vykonalo na zaklade Ziadosti podane] do farmaceutickej firmy, ktory prave
vyradovala svoje nepotrebny inventar.



Pocas celeho roku sa konali rekondicné pobyty, ktoré prave v roku 2014 boli najbohatsie
a s najvyssim poctom zucastnenych pacientov.

Samozrejme nas najvyznamnejsi event s celoslovenskou posobnostou pod nazvom Krok s SM
— Den Nadeje sa vroku 2014 konal s podnazvom HAPPY KROK. Spolotnymi silami sme
priamo na namesti odtancovali na znamu pesnicku prekrasnu kredciu tanca, ktory sme
navyse zachytili aj na video.

Daléim vyznamnym &inom bolo zasadanie Valného zhromaidenia, kde sme sa opitovne
spolocnymi silami rozhodli pokracovat v nastupenej ceste a k tomu sme si zvolili aj novych
clenov predsednictva ZSMN. K tomuto bodu cinnosti ZSMN prispelo aj aktivhe zapojenie sa
do projektu Capacity Building Programme, vdaka ktorému sme jasne zadefinovali nase silné
a slabé stranky ako aj rizika a prileZitosti.

Celym rokom nas sprevadzali zaroven mnohé dalsie vyznamné kroky, ktoré budu
podrobnejsie spomenuté v jednotlivych castiach VS.

Dovolte mi teraz podrobnejsie s3 zahladiet do jednotlivych Cinnosti, ktoré sme za rok 2014
dokazali spracovat.

SME VECNI OPTIMISTL. Aj ked nevylietitefni.
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Zapisnica ¢. 04/2014

zo Zasadnutia Valného zhromazdenia Zdruzenia multiplex sclerosis Nadej
dna 29.8.2014, Liptovsky Jan, Avena.

Nepritomni: Brozmanova, Balog, Vostenak.
Pritomni: vietci clenovia rekondicného pobytu Vyrval.

Program :
1) Zahajenie,
2) Financie za rok 2013,

3) Uiy,

4) Hiasovanie,

5) Aktivity,

6) Zaverecné hlasovanie,

7) CHD Scarabeus v Trencine.

8) Zmena nazvu zdruienia,
9) Zaver.
1) Zahajenie:

Predsednicka zdruienia Jarka Vaicekovs, zahejia Vainé thromaidenie privitanim wietkych prtommych dakovrou recouzs
pomoc a podpory sUcasnych Cienov pred:stavenstva a taktie? ca podakovals vI2tkym ostatnym, ktori 23 pociefali na pomod
( finantnej, pravne], ozvetove]), ale aj pomoci v podode ice Bucket Challenge (Vyzva fadoveho vedra).

2) Financie 2013:

Vydaje 2013:

rok 2013

vydavky: n3jomné 7 984,80 prijmy:  (leaske 2125,00
energie(E.E.) 500,00 2% 37 799,58
auto 6 750,13 Krok zbierka 445,43
mobil 113424 SEVT zbierka 194325
internet 241,27 Granty 6 000,00
material 1 884,65 mob. Stacionar 13 000,00
mzdarka, AKI, ... 5 510,00 Krok 5 000,00
Krok 5 200,00 Istropolitana 790,00
FIS 4 340,00 67 104,26
Staré Hory 1 105,00
Krivan 980,00

Maj 3 100,00



Dudince

Vvydaje 2014:

rok 2014

vydavky: najomné
E.E.
mobil
internet
post.sluzby
porad.sluzby
ban. Poplatky
Krok

auto (PH, servis,
poist.)

material

M3j

FIS

Avena (zaloha)

3) Ucty:

Stavy 29.8.2014:

8 965,00
47 695,09

3992,40  prijmy: Cleacks
214,22 2%
420,26 krok
118,14

90,65

2 985,00

28,79

5593 48

1300,94
1433,36
3222,50
6 537,30
2 900,00
28837,04

Fundraisingovy ucet - cielené posielanie 176,95e (ladova voda)
Zbierkovy ucet — 26 727,20 e schvaleny na 5r.

Hlavny ucet — 80 198,29 e - vietky operacie (dakujeme.sk)
Scarabeusovy ucet — 1365,00- e — prispevky z uradu prace
Celkovy stav UCtu zdruZenia je 68 467,65 e

Aktualny stav na uctoch ZSMN 23.10.20148

Flexibiznis ucet
viastne prostriedky:
486,85 €

Zbierkovy

Viastne prostriedky:
24569,10¢

ZSMN

Viastné prostriedky:
37607,19¢

CHD Scarabeus
Viastné prostriedky:
3495,10¢€

1 720,00

27 756,67
13 000,00
42 476,67

Plan je rozsirit Mobilny stacionar aj do inych miest a je to v podstate psychologicka
a fyzioterapeuticka pomoc pre pacientov.

Uvedené spravy o financiach vzali jednomyselne vSetci pritomni na vedomie.



-Za: 25

- Proti: 0

- Zdrialisa: 0
5] Aktivity:

* 2013 zaver roka— v restauracii 3 Lemon- zaverecné dakujem vietkym pracovnikom
a dobrovolnym pomocnikom z dielne

* Operacny program — TEXUP SLOVENSKO, PONTIS - Zakupenie operacneho programu —
softwarovy dar -

* Nova webova stranka od ISTROPOLITANA

- 10 x 10 000,- VUB nadacia, ako jediny z organizacii zapojenych do projektu sme vybrali

13 000.-e

- ADL skolenia, statistiky

Aopp - stali sme sa clenmi a pretrvava uzka spolupraca,

2013 sa vydali 4 knihy su spracovaneé s nasimi fotkami z pobytov

Dr. Tomek spolupraca na projektoch

Budapest prveé uvodné stretnutie EP

Varsava druhé stretnutie EP

ISTROPOLITANA reklamna agentura, ktora nam vytvorila najlepsiu reklamnu kampan upine

bezplatne.

* vdaka akinému nasadeniu zdruzenia je medzi donormi a ZdruZenim velmi dobra spolupraca
nielen po finantnej stranke.
prednasky: 7.-10.2. 2013 doc. MUDT. Eva Havrdova, CSc.
Na IP bol dany podnet, na zaklade prepustene]j byvalej zamestnankyne. Kontrola IP a Uradu
prace soc veci a rodiny s pozitivnym vysledkom pre zdruzenie. Z IP pokuta 50e.

o SEVT - spolupraca 3 r. umiestnené krabicky na zbierku po predajniach po celom Slovensku.
TRHY uspesné, firmy si nas volaju ohladom predaja vyrobkov.

¢ Vvmediach Jemné Melodie a CITY odzneli reklamné spoty na posielanie DMS-SMS v prospech
zdruZenia Nadej bezplatne po cely rok.

+ Rekondicné pobyty.

Hlasovanie:

Beru na vedomie: ZA - 28
PROTI-0
ZDRZALISA -0

6) ZAVERECNE HLASOVANIE

Odvolanie: Fera Tomka a Julie llentikovej a nazledne rvolenie Jarky Kivarottovej za clena predsednictva ZSMN.
Za-23

Proti—-0

ZDRZALO SA -2

predsednicka na zaklade pozZiadavky niektorych clenov upozornila clenov ZSMN, Ze dve clenstva nie
su pripustné. ROZHODNUTIE: Do konca roka 2014 v ktorom zdruZeni chcu byt clenmi.
Beru na vedomie: ZA-27
PROTI -0
ZDRZALSA -0
volba predsedu zdruzenia Nadej: Navrh Jaroslava Valcekova
Za-26
Proti—0



Zdrzalsa-1
Jarka Vaicekova zostava nadalej predzednickou obGanskeho zdruZenia sderosis multipiex NADEI .

7] CHD Scarabeus v Trencine:

Zalozenie CHD v Trencine o zameranim na sdministrativnu pracu, ktors je deerskou CHD Scarabeus
v Bratizslave. Bude mozny predaj vyrobkov : CHD Scarabeus BA.

8) Zmena nazvu zdruZenia:
Bol podany nawrh na zmenu nazvu, Zdruzenie Sclerosis Multiplex Nadej (ZSMN) na nazov Slovakia Multiple
Sclerosis [SMS)

Hlasovanie: ZA—-1
PROTI—-24

ZDRZAL SA -0
8) Zaver:

Predsednicka podakovala pritomnym a tym bolo Valne zhromazdenie ukoncene.

V Liptovskom Jane, 29.8.2014 valcekhova Jaroziavs

ZSMN je aj nadalej clenom v tychto organizaciach:

- AOPP fAsociacia na ochranu prav pacientov/
- EMSP

- Slovensky pacient, oz

- DMS



e Z2vysovanie verejného povedomia o skleroze muiltiplex sciefom zniZenia diskriminacie
a stigmatizacie pocientov so SM a zabezpecenia kvalifikovanej a komplexnej starostlivosti
0 pacientov 50 SM.

Kfacové oblasti aktivit

ZaloZenie a manaZovanie denného stacionara.

ManaZovanie a zabezpecenie trvalej (hlavne financnej) udrzatelnosti chranenej dieine.
Fundraisingove aktivity zamerané na diverzifikaciu zdrojov (nielen 2% kampane).

Motivovanie viastnych clenov ako zvysenie personainej udrzatelnosti o delegovanie aktivit pre
zabezpecenie plynulého chodu organizacie.

Realizovanie advokaénych aktivit zameranych na ziepsenie kvality Zivota pacientov so SM.

® Realizovanie kampani ako prostriedok zvysovania povedomia o SM u Sirokej i odbornej
verejnosti @ akceptacie naslednom zniZovani diskriminacie (nielen) no trhu prace.

SWOT Analysis — Zdruzenie Sclerosis Multiplex Nadej
EPF Capacity Building Programme, June 2014

SILNE STRANKA SLABE STRANKY

dobra advokacn3a droven (napr. zruZenie
vekovej hranice pre schvalovanie
imunomodulagnej liecby)

nadviazanie spolupracu medzi lekarmi a
pacientmi

dobra komunikacia s novo-
diagnostikovanym pacientom
vzdelavacie aktivity pre pacientow,
organizovanie stretnuti s odbornikmi
[neurologowia, psychologovia, prawnici,
socialny pracovnici)

realizacia clenov v chranenej dielni
organizovanie rekondignych pobytov
vyhlasenie Slovenskéeho nirodného dna
sclerosis multiplex

ziln3 Groven kampani (co do kvality a do

w

pocty]

nie vietci clenovia organizacie 50
stotoZneni s jej misiou 3 wiziou
Clenovia rady by mohli mat vaciie
skusenosti

zloZenie rady sa pravidelne neobmiena
vykonna riaditelika by mala UCinnejSie
komunikovat 3 delegovat urcite Ulohy
a zap3jat clenov do riadiaceho procesu
organizacia podfa vietkeho nema
vypracovany viacrocny strategicky plan
{akym zmerom a akym zpdzobom za ma
org. uberat)

ciele 50 Zpecifikovane len riadite’kou
zdruZenia nie celym kolektivom, ktor3 je
velmi ziln3 individualistka, nema pri
sebe cloweka = ktorym, by tvorila
tandem

strategicke planovanie 3 nerealizuje
participativne

nie vietc clenovia 0 oboznameny

5 Uctownym systemom org. (finantny
plan, rozpocet a jeho dodrziavanie,
fin.audit 3 pod.)

Organizacia nema velmi rozmanite
zdroje financovania

Organizacia nema vhodne zariadenia,
vybavenie a materidine podmienky na
optimaine plnenie svojich Cinnosti

org. nema vybudovane silné vztahy

5 5 relevantnymi verejnymi in3titiciami
chyba komunikaéna strategia

nizka pocitatova gramotnost




PrILEZITOSTI

motivacia 2ap3jania jednotlivych clenov
pri Ucasti na rozhodovacich procesoch
suvisiacich s formovanim organizacie
rozzirenie fundraisingovych moznosti -
szabilita 3 udrzatelnost organizacie
praca s mediami, PR strategia
organizacie

Rozdelenie funkcii a Cinnosti medzi viac
os0b (nekumulovat vacsinu
rozhodovacich 3 vykonnych aktivit

u vykonnej riaditelky)

posilnenie cielenej prace

= dobrovolnikmi

OHROZENIA

nedostatok financii na financovanie
organizacie ako oz Nadej, rezp.
vieobecne MNO

ucast na valnom zhromazdeni je
dobrovolna, nie je nicim podmienena,
clenovia to beru ako "nutne zl0”, Gcast
je velmi pazivna

komunikacia predsednictva prebieha cez
zkype, nie zU finantne moznosti na
osobne stretnutia co silne komplikuje
komunikatne moinosti

zavislost aktivit od zdravotneho stavu
funkdonarov

slab3 vzdelanost v teme SM u
posudkovych lekirov

nedostatok aktivnych denov
nedostatok dobrovolnikov

MZ odmieta rokovat’ s MNO, ktore maju
financnu podporu od farmaceutickych
firiem

zle fungujlci zocialny systém znamen3
problemy z urcenim Urovne 2drav.
postihnuti

nedostatocne Zpecificke analosti
|choroby) posudkowvych lekarov

a uradnikov

dizkriminacia na pracovnom trhu




SPRAVA O CINNOSTI ZDRUZENIA ZA ROK 2014

Podujatia a Akcie

Mobilny stacionar

Zaciatok roka 2014 sa niesol v znameni spustenia prevadzky Mobilného stacionara. Tento projekt sa
zacal este vroku 2013, kedy po spracovani a predloZeni rozsiahleho projektu bolo nase ZdruZenie
vybraté ako jedno z 10tich najuspesnejsich zdruzeni s vynimocnym projektom. Projekt bol predlozeny
na zaklade vyzvy Nadaciou VUB.

V podstate to znamena, Ze ak dokazeme zohnat do konca oktobra 2013, financny obnos 10 000 Eur
vlastnymi silami, Nadicia VUB nam presne taky isty financny obnos odovzda na ucet. Spolu tak
ziskame 20 000 Eur, ktoré budu nasledné vyuzité na sprevadzkovanie mobilného stacionara.

Mobilny stacionar znamena, ze budeme poskytovat socialne sluzby psychoterapeuta, fyzioterapeuta,
rehabilitacie a dalsie odborné socialne sluzby, ktoré by sme poskytovali aj v statickom stacionari, iba
s tym rozdielom, Ze nasi zakontrahovani terapeuti budu navstevovat nasich klientov priamo v ich
pribytku.

sekundamym vyznamom projektu je, Ze socidlne sluiby budeme poskytovat aj rodinnym
prislusnikom formou skoleni, aby sme im pomohli poskytnuf komplexnejsiu a odbornejsiu pomoc
v starostlivosti o svojho pribuzného.

Nasim zamerom je predovietkym zwysit kvalitu a komfort Zivota, aby aj takto tazko chori pacienti
mali dovod nevzdavat to. Z toho dovodu sa pripravuje aj sluzba zaujmova - teda v zavislosti od
zaujmov klienta ako napriﬂad ak hra sachy, zaistit mu Sachistu na hodlrw sachu.

Na web stranke http:

sclerosis-multiplex bola zme;nena vyzva, vdaka ktorej sa nam podarilo vyzbierat od drobnych darcov
sumu 12 174.4 €,

Dokazali sme to vcasovom predstihu, Co

znamenalo, Ze Nadacia VUB nam poslala dalsich
10 000,- €.

Do projektu bolo zapojenych 5 pacientov. Traja su
2z Bratislavy, jeden z Martina a jeden z Dubnice. Pre
vsetkych boli pripraveni specialisti — terapeuti,
ktori sa vpravidelnych intervaloch starali
o zverenych pacientov. Prva cast projektu bola
ukoncena v oktobri 2014. Projekt pokracuje dalej
a v sucasnosti z casovych a financnych dévodov su
vprojekte dvaja pacienti, ktori si viac menej
odkazani na nepretriitu 24-hodinovu starostlivost.
Fyzioterapeutka chodi do pribytku pacientov, kde
s klientmi vykonava pravidelnu fyzioterapeuticku
sluzbu. Vplane mame ponuknutf tuto sluzbu
dalsiemu pacientovi. Predovietkym vsak sa
snaZime o trvalé poskytovanie tejto sluzby.

\  Zdviknat, viac to ul tulim nejde..
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CESTA :

SOBOTA: 31.

RTVs odvysielala relaciu CESTA, kde sa zamerali prave na zviditelhenie
sprevadzkovania Mobilného stacionara. Pribeh mal velmi silny emotivay

naboj.




Rekondicny pobyt pre kolieskovych v Hoteli MAJ v Piestanoch.

Od 6.3.2014 do 11.3.2014 sa organizovala Specidiny rekondicny pobyt pre pacientov s pohybom na
kolieskach. Celkovy pocet zucastnenych bol 20 osob. Program rekondicneho pobytu bol zamerany
predovietkym na rehabilitatné cvicenia priamo na izbach individuiine s jednotlivymi pacientmi.
Rovnako tak mali vSetci ucastnici moznost vybraf si 2z mnoZstva procedur podia svojho viastného
Zelania. A nezabudlo sa ani na odbornu prednasku Specialne pre vozickarov. Z firmy ARES, ktora sa
zaobera produktmi, ktore ufahcuju Zivot znevyhodnenych fudi.

~POMAHAME F'UDOM PREKONAVAT BARIERY"

Kolieskovy rekondiény pobyt v Hoteli MAJ v Piestanoch sa mimoriadne vydaril.
veselé tvare ucastnikov a spokojnost vietkych bola doslova citit.




Prijatie za pinopravneho pridruzeneho clena EMSP.

7-11.5.2014 sa tri clenky zdruZenia
zucastnili medzinarodnej konferencie
organizovanou Europskou Muitiple
Sclerosi Platformou.

SPRAVA EMSP 2014

vyrocna jarna konferencia Europskej
platformy Sclerosis mulriplex (EMSP) sa
konala 8.-9. ma3ja v Dubline, irsko. Pri
prileZitosti 25 vyrocia zaloZenia EMSP sa
tam stretlo skoro 200 ucastnikov z celej
Europy, vratane Jaroslavy Valcekovej — predsednicky ZdruZenia SM Nadej a Juliany llencikovej —
manazérky pre medzinarodnu spolupracu ZSM Nadej a Andrei Porubskej — clenka KRK ZSMN.

Organizacie Sclerosis multiplex irsko (MS ireland), Rehabilitacia pri Sclerosis multplex (RiMS) ako
partneri EMSP poskytli zicastnenym dynamicky mix prezentacii, workSopov, diskusii a zabavy.

Na zasadnuti Valného zhromaZdenia EMSP 10. maja bola zvolena Anne Winslow za novu Prezidentku
EMSP, ..2a Viceprezidenta, Shana... za reprezentantku podskupiny Miladych fudi s SM, a novy
vykonny vybor.

Zaroven, po predchadzajucom predstaveni zdruienia Jaroslavou Valcekovou a po odhlasovani
valnym zhromazdenim EMSP bolo ZdruZenie SM Nadej prijaté za pridruzeného dena EMSP.

Motto konferencie: Care where it counts on your journey with MS. Na svojej puti s SM venujme
pozornost tomu, Co za to stoji.

1. den konferencie bol vedeny RIMSom / organizaciou na rehabilitaciu SM/ a venovany rehabilitacii.
2. den bol organizovany s podpporou irskej spolocnosti SM a sustredil sa na lietbu a sucasny vyvoj
situacii v oblasti SM.

Medzi najdélezitejsie informacie tych to dvoch dni patri:

— vydanie aktualizovane] komplexnej verzie Europskeho
kod dobrej praxe /EMSP/ pod nazvom: “Spolu zvitazime nad
SM*

- spustenie noveho projektu EMSP “‘Believe and Achieve’
[™ver a dosiahni”

— vydanie videa “irske country video® ktoré je sucastou
projektu “Under Preasure” /*Pod tlakom"/

- Specialne posolstvo komisara Europskej zdravotnej
komisie Tonio Borg

- S3Specidlne posolstvo byvalého Prezidenta EMSP
Michaela willisa

— vystupenia a prezentacie: Kathleen Lynch, -Ministerka
zdravotnictva, spravodlivosti, rovnosti a obrany, Isabelle
Moulon - veduca oddelenia pre pacientov a zdravotnickych
profesionalov z Eurépskej agentury lieCiv /EMA/, Peter Feys —
prezident RIMS /Org. na rehab.SM/, Dr Olivier Heinzlef a Prof.
Gavin Giovannoni.




Najvassi celoslovensky event KROK S SM — DEN NADEJE.

Vydana tlacova sprava:

AJ SO SKLEROZOU MULTIPLEX MOZETE BYT HAPPY.

Nevyliecitelni optimisti vedia byt Happy. Pri prilezitosti Svetoveho dna sderosis multiplex za na
Hviezdozlavovom namesti uskutoni v -
ramci Ziesteho roénika akcie Den
nadeje 3j natacanie covervidea na
pe:znicku Happy Pharells Williamsza.
Zucastnit sa tvorby videoklipu Happy
zo sderozsiz multiplex 2 moze kazdy,
nielen pacienti zo sclerosiz multiplex.
Den nadeje, ktory arganizuje
pacientzka organizacia ZdruZenie
sclerosis multiplex Nadej, si kladie 23
ciel upozomit pri prileZitosti

Svetoveho dna sclerosiz multiplex (28. maj 2014), na problematiku pacientov a liechy ich ochorenia. Je to
podujatie, ktore 23 zameriava predovietkym na informovanie verejnosti o problemoch pacientov s chronickym,
nevyliecitelnym ochorenim sclerosis multiplex.

Organizatorom podujatia je ZdruZenie sclerosis multiplex Nadej v spolupraci = hlavnym mestom SR Bratislavou
3 mestskou Castou Bratislava Stare mesto. Tohtorocny den nadeje sa uskutocni na Hviezdoslavovom namesti v
Bratislave 24. maja 2014 od 14. do 18. hodiny.

V ramci tohtorocneho Dia nadeje 53 uskutocni 3j jedinecné natacanie covervidea na pesnicku Happy Pharella
Williamsa. Pacienti so sclerosis multiplex si hovoria aj nevylietitelni optimisti. Rozhodli 5a tento rok ukazat
svojmu okoliu, Ze Ztastie 23 nam nevyhyba, 3k ho chceme dosiahnut.

Podujatie chce upozomit na fakt, Ze temer dve tretiny diagnostikovanych pacientov na Slovensku sa nelieti
dostatocne alebo sa nelieci vobec. A pritom len adekvatna lietha vie zabezpedit to, aby sa atili komfortne.

K nakricaniu videa 53 mozu pridat aj navitevnici, nahodni okoloidici, vietci, ktori zU Zfastni a chal tento pocit
zdiefat z ostatnymi. Samotneé natacanie za bude diat zpont3nne 3 orzanizovane zaroven, koordinovat natacanie
bude na mieste moderatorka Pata Jarjabkova.

Nz podujati 53 okrem natacania videa objavi aj vokalna skupina Cloze Harmony Friends a dalzi podporovatelia
Zdruzenia SM Nadej. Okrem toho budl moct navitevnici podporit aj chranenu dielfiu Scarabeus, ktora tu bude
ponukat vyrobky pacientov zo sclerosis multiplex. Podujatie za kona pod zastitou primatora Bratizlavy Milana
Ftacnika a starostky Stareho mesta Tani Rozovej.

Sclerosis multiplex na Slovenzku

Podls dostupnych Udajov zo 2dravotnych poistovni bolo viani na Slovensku 7221 pacientov s diagnozou
sclerosis multiplex. KedZe diagnostika je ¢asto zdlhava 3 pacient moze s ochorenim bez jeho odhalenia it aj
niekolko rokov, da sa predpokladat, Ze realne chorych bude na Slovenszku a2 do 10 tizic. Zodpovedalo by to 3j
Statistickym Udajom o prevalencii ochorenia, ktore za udava pribliZne 180 - 200 pacientov na 100 tisic
obyvatefov.

Zavaznejzie viak je, Ze podfa Udajov poistovni pacientov, ktori sa liecia bolo v roku 2013 len 2434, ¢o je tretina
dizgnostikovanych. Aj ked 53 = tymto chronickym ochorenim da 2it relativne diho 3 v istych Ztadiach je choroba
v pokojovom Ztidiu a nemusi sposobovat Ziadne vainejsie problemy, dihodoba liecba a spolupraca = lekarom je
pre padenta prinosom a skvalitiuje mu Zivot. Alarmujuci fakt, Ze dve tretiny 3 pacientov su bez liechy vsak
hovori o nie zodpovednom pristupe ako zdravotnickeho systemu, tak aj pacientov a ich okolia k ochoreniu.



O ochoreni

Roztriszena mozgovomiechova skleroza — sclerosiz multiplex — patri medzi najcastejzie chronicke
neurodegenerativne ochorenia. Prve priznaky sa objavuju uZ medzi 20. - 40. rokom. U pacienta na viacerych
miestach postupne vanikaju logiska, v ktorych dochadza k zniceniu myelinu, teda bielej hmoty v mozgu 2
mieche. Pozkodenie myelinu sposobuje poruchy prenosu signalov. Na miestach napadnutia myelinoveho obalu
vznikajd loZiska, v ktorych je naruene vedenie nervovych. Nasledkom z4 poruchy telesnych pohybu 3
zmysloveho vnimania.

Napadnutie viastneho myelinu imunitnym sys2émom je poruchou, ktora sa moze 2acat kdekolvek v centrainom
nervovom systéme. Preto sa hovori o roztrisenej skleroze, diZe o lodiskach, ktore moZu byt roztrizene
kdekolvek, kde za myelin nachadza. To sposobuje 3j vyrazne rozdielne prve symptomy a stazuje diagnostiku.
Neraz sa pacient v prvych rokoch vobec nezda byt postihnuty roztrisenou sklerozou, pretoze moze trpiet
neipecifikovanymi bolestami napriklad hlavy, chrbta, brnenim casti tela, tazkostami pohybu, tikmi,
nesustredenostou, problémami s videnim, artikulaciou, emodonalnou nestabilitou a podobne. S postupujucou
chorobou a rozZirovanim loZizk sa zhorZuju aj prejavy, pricom za striedaji fazy relativneho pokoja = fazami
relapsov, teda horzeniami priznakov. MoZu 3 vyskytnUt centraine 3 periferne obmy mozgovych 3 miechovych
nervov, najcastejsie nervov v oblasti ovladanis svalov tvare, oCi a jazyka, koncatin, castymi symptomami
sklerozy multiplex su aj poruchy funkeii panvovych organov: nutkanie na stolicu a3 mog, v priebehu neskorsich
a2 3j samovolne unikanie
mocu (inkontinencia),
problemy spojene =
pohlavnymi funkciami,
kieza zrakova ostrost
jedného alebo dvoch o,
meni sa zorne pole,
objavuje 33 zastrete
videnie, strata ostrosti
videnia, poruchy
farbocitlivosti. K dalzim
zmenam patria poruchy

spravania, zniZenie

intelektu, afektivne poruchy
(depresie, euforie).
Po stanoveni diagnozy sU padienti lieceni neurologmi v centrach sclerosiz multiplex, ktore za na liecbu tohto
ochorenia Zpecizlizuji. Na Slovensku je takychto centier 12. Sclerosis multiplex 2 ned3 vyliedit, ale da z3 liecit.
Ciefom liecby je udriat pacientovi co najvyzsiu kvalitu Zivota 3 oddialit progresiu ochorenia. Na to 53 pouliva
zvycajne kombinada rehabiliticie a medikamentoznej Becby. V sGCaznosti veda a wywoj priniesli pacientom
viacere nove lieky, niektore 53 na trh uZ dostali, alebo su v procese registricie, pricom davaju pacientom nadej
na daliie moznosti liecby tohto chronickeho ochorenia.

Po akcii:
NEVYLIECITELNI OPTIMISTI VEDIA BYT HAPPY

Drahi moji,

Prave som sa vratila z namestia, prave som prezila HAPPY.

Stovky ludi z roznych kutov Slovenska, stovky esemkarov, stovky pribuznych, podporovatelov,
sponzorov, priatelov, vystupujucich...obrovské mnoZstvo fudi sa stretlo na Hviezdoslavovom namesti,
aby si tu pri prilezitosti Svetoveho dna SM pripomenuli zakernost ochorenia sclerosis multiplex.



Po upenlivom modleni sa
mnohych spoluorganizatorov sa
napokon pocasie umudrilo a po
ranajsom zurivom
hromoblyskani sa a silnom
dunivom spusteni vody z nebies
sa sobotny den zaskvel v
prenadhernom sinecnom
Ziareni. Teple zachvevy vetrika
sa pohravali s nasimi volne
ulozenymi castami na tele [viasy,
klobuky) a sarmantne sa pozerali
pod sukienky, aby tak vyvetrali spotene nohy.

Dobrovolnici z radov clenov zdruZenia sa neochvejne zacali rinut v predstihu na namestie a ako uZ
znali pomerov, pustili sa do prace bez reptania a zbytocnych otazok.

Kazdy presne vedel kde je jeho miesto a co sa od neho ocakava.

) NOVART §
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Vsetko sa prenadherne crtalo do uspesneho vyustenia.

Prisli vietci, komentatorka - Patka Jariabkova, vzacni hostia — p. primator, p. doktorenka a dalsi,
spoluorganizatorka so svojimi clenmi Katka H., sponzori vsetkeho druhu, akcie chtivi pomocnici,
Chranena dielna Scarabeus so svojimi vyrobkami a aj zamestnancami, vSetci ucastnici programu, prish
ti najdolezitejsi_._pacienti so svojimi rodinnymi prislusnikmi, opatrovatelmi, osetrovatelmi, prisli psici
kanisterapeuti.._ked sa povie slovicko VSETCI.. tak to tak do detailov aj presne znamena.

Prisli vsetci, ktori chceli, mohli, museli...

Co bolo najzaujimavejsie...zacali sme s presnostou Svajciarskych hodiniek_.teda bolo to presne 14 aj
volaco.

Program sa valil Cislo za cislom, nebolo casu na nic. Patka isla ako presne nadstaveny Sijaci stroj.
Utastnici programu si toho boli vedomi a podstupili toto tempo ako aj vnutorné nadienie.

samotny program lakal velké mnozstvo divakov. Ci u? Katka Stevlikova (ucastnicka spevackej sutaie
X Factor), ktoru prisli pozriet nielen jej skalni fanusikovia, ale prisli aj ti, ktori si vSimli, Ze bude mat
svoje Zive vystupenie na namesti a prisli si pre podpis a spolocnu fotku.

Prisli nam ukazaf caro tanca brek dance-saci. Traja krasni mladi ludia sa na podiu predstavili v
svetove] spicke Brek dance. Svoje krkolomne kusky predvadzali s lahkostou jarneho listka, s ktorym
sa pohrava letny luc vetrika.

Spievajuca kapela Close Harmony predviedia neuveritelné spevacke kusky zo svojho repertoaru a
potesila tak srdcia vSetkych pritomnych. Hviezdickou programu boli nadherné, do prekrasnych
kostymov odeté dievcata z TS
Bailadora, ktore svojou castou
programu rozprudili vsetky Zilky
pritomnych. Ci uz sedeli na
stolickach, alebo stali, neubranili
sa pohybovaniu sa svojich noh a
ruk, aZ sa napokon dostali do
absolutneho vyrvaru a schytili sa
vsetci do spoloéného HAPPY
tanca aj s p. primatorom,
doktorenkou, komentatorkou...




Ci uz predavajuci alebo len nahodne okoloiduci, sediaci, stojaci...vietko jedno, tanec neobisiel
nikoho.

spolotne tanetné rytmy, pohybujuce sa boky, podupavajuce nohy, tlieskajuce ruky, vrtiace satela..a
jedna choreografia.

Bolo to ocarujuce.

Kto preiil, vie, o com pisem.

Kto neprefil.. je to skoda.. pretoZe Happy bolo skratka nieco krasne a stastné, radostne, usmiate,
dobrosrdecné, laskave, tesujuce sa...bolo to...bolo to citovo a emocne tak silné, Ze na tento okamih,
na tuto chvilu a tento den sa oplatilo privstat si a prist na Hviezdoslavovo namestie medzi sclerosis
multiplex, ktore bolo HAPPY.

Pouzijem slova z tlacovej spravy:

Nevyliecitelni optimisti vedia byt Happy. Pri prileZitosti Svetoveho dna sclerosis multiplex sa na
Hviezdoslavovom namesti uskutocni v ramci Siesteho rocnika akcie Den nadeje aj natacanie
covervidea na pesnicku Happy Pharella Williamsa. Zucastnit sa tvorby videoklipu Happy so sclerosis
multiplex sa moze kaidy, nielen pacienti so sclerosis multiplex.

A tak sa 3j stalo...video z natocenia Happy od Pharella wiliamsa sa nielen uskutocnilo, ale aj sa

R &

podarilo a koneény vysledok uvidia vietci — hned ako sa dostane do ruk organizatora.

Mne este ostala velmi mila povinnost.
Vyjadrif svoje vnutorné pocity, pocity
vdaky.

Pri priprave tejto akcie sa podiefalo velké
mnozstvo nielen ludi ale aj firiem a
osobnosti.

Ci uZ su to firmy, ktoré svojou financnou
Ciastkou prispeli k uspesnému zavrseniu
celého program a akcie Krok s SM — Den
Nadeje.

Novartis

Teva

Biogen idec

Meck

Bayer

Ci uZ st to firmy, ktoré svojim obrovskym kusom dielu prispeli k informovanosti.
Istropolitna Ogilvy

IdeaMedia

SnowBallcommunications

Hlavné Mesto Bratislava

Coca Cola

Staré Mesto Bratislava

BKIS

AreaPrint

Ci uz st to média, ktoré finalizovali informovanost Sirokej verejnosti
RadioSITY

Jemne Melodie

VIVA

TV Bratislava



Radio Best

TV Trnava
in.Ba

TV JO!J

Radio Best FM
RTVS

A dalsi...

Dovolte mi povedat vam, Ze moja dusa by rada vyjadrila, moje vricne DAKUJEME.

DAKUJEME VAM, vdaka vam sa nam podarilo zorganizovat nieco krasne a Carovne.

Nech sa panbozko vidy pozastavi a rozseje svoje zazraky v okamihoch, kedy bude vysielat stastie a
zdravie, uspechy a spokojnost...aby sa vam vsetky tieto atributy bohato dostali do vasich mysli a srdc,
aby ste aj vy pocttili, ake to je krasne, ked sa najdu ludia, ktori su pripraveni podat pomocnu ruku a
pomact tym, ktori to najviac potrebuju.

DAKUJEME VAM.

svoje osobitne DAKUJEM posielam vietkym nasim pacentom, Gcastnikom akcie.

som vam nesmierne vdatna za to, Ze ste si dali tu namahu a prisli ste.

Svojou ucastou ste vycarili krasny pocit, rozohriali srdecné Zilky v tele a navodili super atmosféru.
ste uZasni ludia — dakujem vam.

Ostavam s pozdravom lasky




Rekondicny pobyt pre chodiacich Hotel FIS, Vysoké Tatry.

Vysoke Tamry, Swbske Pleso, HOTEL FIS : 1.6. -8.6. (7 nocl) 31 0s0b

Podujatia v regionoch.

ZSMN Trencin sa zaktivizoval na maximalnu moznu mieru, coho dosledkom bola vysoka aktivita
a kreativita v tomto regione. Pravidelné stretavania sa clenov ZSMN Trencin bol len zaciatok aktivit,
ktoré nasledne vyvrcholili velkymi stretnutiami v prirode.

Prvym takymto stretnutim bola opekacka v lone prekrasne] prirody. Zislo sa nas necelych 20 osob.
vsetci sme boli spravne nastelovani na pohodu, dobru naladu a pokoj pri ohniku. Vsetko sa do
posledného slova vyplinilo a uspech daval tusit, Ze coskoro sa podobna akcia zopakuje.

Preslo par tyzdhov ana starom dobrom mieste sme sa opat stretli. Tento krat viak s kotlikom
a velkou varechou. Prisiel aj kuchtik. varil sa gulas. Opat hojna navsteva ludi, ktori si cheeli uZif
romantiku tepleho letného dna v kruhu tych spravnych a veselych nevyliecitelnych optimistov.

Spolotne straveny pobyt v prirode, za blkotajuceho ohna avariaceho sa gulasu, v kolektive 0sob,
ktore sa pripravili na tej najlahodnejsi den so sladkym nic nerobenim sa prenadherne vydaril.

vsetci pripraveni na najblizsi rok, kedy sa opaf chystame stravit spolocny dnik napineny smiechom,
radostou, veselymi prihodami, pohodou a dobrou naladou.

Do skorého videnia v roku 2015.



chranena dielna spoloéne s HD 1 SLOVAKIA na Strbskom Plese .

spolocne s Harley Davidson 1 Slovakia sme sa zucastnili GULAS CUP na Strbskom Plese pred Hotelom
Fis. Ako hostia sme prisli aj s vyrobkami z dielne, aby sme takto ponukli aj tejto skupine spolocnosti
nas pohlad na Zivot a s tym spojené nase vyrobky, ktoré nas takto charakterizuju.
Viac uz napovedia samotne fotky. .




Vo velmi kratkom ¢ase sa nam podarila otvorit dalSia chranena dielna v Trencine. Dvaja zamestnanci
a velka chuf pracovaf. To je nase dalsie velke vitazstvo a obrovsky krok k uspesnej pomoci
pacientom.

Dve hodiny so sklerotikmi

15.9.2014 o 20:18 | Karma Clanku: 9.65 | Prectanse 2005-krat

vyhradila som si na nich max hodinu, pri robote bez prekazok a troche snahy, necelu. Nakrutit
pekné obrazky na oci, ruky, detail tvare, fudi pri robote. Tri synchrony a standup. Hotovo. Vcelku
rychlovka a hajde do strizne. Toto bola moja predstava. ich bola, aj ked nevedomky, diametralne
odlisna.

vchadzam do upravenej budovy, recepina ma smeruje na poschodie. Drevené obklady, vona ako v
solnej jaskyni. Na policke bieli anjeli vyrobeni z papierovych rurok v ruke cervené srdce. Pekna
robota.
Vita ma Zena. Mensia ako ja, Co je dost vzacnost stretnut medzi dospelymi, na tvari Siroky Usmev.
Pevny stisk. S ¢im je tieZ niekedy umenie sa stretnut. Ona - "séfka" a dvaja "zamestnanci." Miesto
prace - chranena dielna.



skleroza muiltiplex ich zastihla nepripravenych. Prisla
neohlisenie a nekompromisne zrazila na kolena. Sportovo
zalozenu Zenu, miadého muza v najlepsich rokoch i cerstvu
mamicku. Svina!

Od niekoho mam dar rozpravaf sa s chorymi fudmi na
rovinu. Bez okolkov sa pytam a dostavam odpovede. A hoci
sem-tam koniec vetyzahra vsmutnejSej tonine,
sebalutost, "nemozem" a “"neda sa" by ste v tejto
miestnosti hladali iba marne. Tito to dokazali. Vzopriet sa,
opat sa postavit, oprasit kolena a naudit sa ist dalej. Aj ked
nevedia, co bude o tyZzden, zajtra, o hodinu....teraz.

smiali sme sa, doberali jeden druhého, nahravali si na
smece a smelo smecovali. Akoby sme sa poznali roky.
Niekedy sa to tak skratka stane. "Preskodi to" a vy viete, Ze
je to ono :) I5la z nich neuveritelna energia, ludské teplo a
odhodlanie. Do certa! Preco takychto fudi nie je viac? Preco
su "ini" prevaine ti, ktori uz vedia, aké je zdravie krehke a
ze s kazdym dnom sa da nalozit upine ale upine inak?!
Pocuvajte, vy svata trojka...uz vam lichotit nebudem, bo by
ste boli pysni horenosovia, Zze ste ma "dostali* :D Aj ked..je to tak. Milujem vyrobu, z ktorej sa
vraciam nabita energiou, hoci mi “niekto narusil maj casovy plan”...

vonku dnes nadherne svietilo sinko. A ja kracam popri potoku za mojimi domov. Po svojich, krok za
krokom, s usmevom a krasne teplym pocitom v dusi.Dala som im dve hodiny.. oni mne
neporovnatelne viac. Diky, Jarky a Juraj._ste top!

Katka Tekefova

Tlacova sprava

ZdruZenie Sderosis Multiplex (SM) Nadej dnes otvorilo v Trentine chranend dielfiu Scarabeus. Po Bratislave
je druhou na Slovensku a jej ulohou je posilnit pacientsku organizaciu Sclerosis Multiplex v Trencine a jeho
okoli.

TRENCIN. Podfa predsednicky zdruZenia Jarozlavy Valcekovej, chrinen3 dielfa v Trencine bude sl v prvom
rade vietkym pacientom ako poradna v socialnej, pravnej, no najm3 ludzkej oblasti. Na druhej strane sme za
rozhodli, Ze aj tu zacneme 3 wyrobou pripravneho materialu na finalizaciu nasich ozdobnych a dekorativnych
vyrobkov v materskej dielni v Bratislave, priblizila Valcekova s tym, Ze v dielni budu pracovat dvaja zdravotne
fazko postihnuti zamestnanci s viac ako 70-percentnou mierou pracovnéeho zneschopnenia, jeden na polovicny,
druhy na piny pracovny Gv3zok.

Ako dodsla, okrem pripravy prvotnych

materizlov pre
Bratislawvy, bude
pracovna podpora
SM Nadej formou
donorov,

databazy, pripravy
pisomnosti a
chrinenou  dielfou
Trentine bude UGzko
dielfa v Bratislave,
vyrabane v Bratislave

aj v Trencine, doplnila

wyrobky do
naplfou prace aj
vedenia Zdruzenis
ziskavania
zabezpecovanie
roznych
projektov. 5
Scarabeus v
spolupracovat
kedze vyrobky
sa budli predavat
predsednicks.



Otvorenie chranenej dielne v Trencine je podfa Valcekovej obrovskym krokom smerom k pomoci a podpore

pacientov v Trencianskom samospravnom kraji, kde je vefmi silna kumulicia ozob s diagnozou skleroza
multiplex. Vzhladom na vefmi tazky priebeh 3 nevyspytatelnost ochorenia je mnozstvo ludi po diagnostikovani
ochorenia preplitanych zo0 zamestnania a najst si vhodn( pricu je pre nich prakticky nemoiné. Kym sa
nexmeni z3kon o zamestnanosti, toto je prakticky jedina moinost, ako podat pomocnd ruku fudom 3
podobnym postihnutim, uzavrela Valcekova.

Stvrty rok fungovania Chranenej
dielne  Scarabeus sa  niesol
vznameni vacse] zamestnanosti.
Vroku 2014 sme dali Sancu
pracovat dalsim pacientom, ktori sa
snazili svoj Zivot skvalitnit a najst aj
v fazkom poloZeni zmysel Zivota.
Okrem fungovania v Bratislave sme
sa rozhodli otvorit Chranenu dielfiu
v Trencine. celkovo mame
zamestnanych 7 osob. Vsetci su
pacientmi strvalym pracovnym
zneschopnenim nad 70%. Jedna
klientka pracuje na polovicny
uvazok. Vsetci ostatni maju 8-

hodinovy pracovny uvazok.

Bratislavska dielna sa rozsirila natolko, Ze kapacitne jej uz priestory nestacili, rozhodli sme sa
prestahovat do vacsich priestorov. V septembri aZ oktobri 2013 sme celu dielfiu so vietkym vo
vlastnej rézii za pomoci dobrovolnikov prestahovali o nejaky ten kilometer dalej do priestorov byvalej
Tesly na Drobného 27.

Zaroven sme v septembri spojazdnili aj chranenu dielfu v Trencine, kde su zamestnané dve osoby.
velkonotné sviatky sme vramci CHD Scarabeus stravili na roznych trhoch. Zaujem zo strany
kupujucich je neustale vacsi. Znamena to pre nas zavazok do budicna, ale aj radost a sebarealizacia.



Hoci su zamestnanci v dielni z roznych pracovnych zamerani, predsa len rucné prace v podobe
vyrobkov znamenaju, Ze clovek dokaze cokolvek, ak ma chuf a volu.

Kolieskovi — Dudince, HOTEL RUBIN : 28.9. — 8.10. (10 nodi).

Pre vozickarskych clenov sme vymysleli 10 nocny pobyt v prekrasnych kupefoch Dudince. PretoZe sa
vozickari neprihlasili v dostatoénom mnoistve, dostali Sancu aj este chodiaci po svojich. Spolocne so
takto odrekreovaio dovedna 32 osob. Spokojnost nemala konca kraja. DoleZité je, Ze vietci ucastnici si
vyznamne polepsili v zdravotnom stave. Zopar momentiek.




Ice Bucket Challenge

Ladova voda pre pacientov so sclerosis multiplex

Povodne americka vyzva znama ako ice Bucket Challenge, teda obliatie sa vedrom fadovej vody
spojené s prispevok pre nevyiiecitelne chorych pacientov, ziskala na Slovensku necakany smer. T, co
vyzvu prijali sa rozhodli podporit slovenské ZdruZenie sclerosis multiplex Nadej.

NevylieciteIni optimisti, teda pacienti so sclerosis multiplex, mézu mart opat radost na tvari. Pévodne
americka vyzva znama cko ice Bucket Challenge, teda obliatie sa vedrom ladovej vody spojené s
prispevok pre nevylielitelne chorych pacientov, ziskala na Siovensku neCakany smer. Ti, Eo vyzvu
prijali sa rozhodli podporit slovenské Zdruzenie sclerosis muitiplex Nadej.

Americka vyzva na podporu na podporu pacientov s amyotrofickou lateralnou sklerézou (ALS) znama
ako ice Bucket Chailenge, nadobudla na Siovensku necakani zmenu. MoZe za to Dalibor Ludvig,
Bratislovéan, ktory sa rozhodol, Ze nepodpori americkych pacientov, ale pacientov slovenskych. Vo
svojej vyzve sa rozhodol, Ze peniaze venuje pacientom so sclerosis multiplex zdruZenym v OZ Nadej.
Vvyzva ziskale necakany ohlas a do ice Bucket Challenge s pripevkom na Oz Nodej so zapojili aj dalsi,
medzi nimi aj minister vnutra SR Robert Kaliriak, ktory prijal vyzvu moderatora TV Markiza Patrika
Svajdu.

+Sme nadseni a prekvapeni, pretoZe iniciativa pan Ludviga bola absolutne necakana a spontanna,
povedaia Jarosiava Vaicekova, predsednicka OZ Nadej. ,Moje presvedcenie, Ze dobn ludia su medzi
nami @ nikdy nevieme, kto nam poda pomocnu ruku, nas vskutku dojola. Ako OZ Nadej
prevadzkujeme aj chranend dieliu Scarabeus a tato pomoc nam umozni daiej rozvijat jej Cinnost, ako
aj pomact nasim pacientom s opatrovatefkami. Naozaj a uprimne dakujeme.*

O tom, ako sa budu vyuZivat prostriedky ziskané vdaka ice Bucket Challenge bude zdruZenie
informovat na svojich strankach www_sclerosis-multipex_sk. V tejto chvili sa tu nochadzaju aj videdg
pana Dalibora Ludviga, ktory tuto pomoc zacal @ aj Roberta Kalinaka, ktory ponuku prijai a podporil
ZdruZenie sclerosis muitiplex Nadej.

Viec o zdruZeni, pacientoch a ochoreni sa dozviete na www.nadei net

Podpredseda viady a minister vautra Robert Kalinak prijal sobotngjsiu vyzvu moderatora hlavnych
sprav televizie markiza Patrika Svajdu a v nedeflu poobede sa zapojil do charitativnej akcie na pomoc
chorym ludom, postihnutym (ALS) Amyotrofickou laterdinou skierézou nazyvonou aj Lou Gehrigova
choroba. No hasiskej stanici v PetrZalke na ministra vyliali studenu vodu s fadom dvajo prisiusnici
hasi¢ského a zachranného zboru.

Pri tejto prileiitosti sa Minister Robert Kalinak rozhodol namiesto medzinarodnej organizacie
zdruZujucej pacientov s ALS venovat tisic eur slovenskemu obdianskemu zdruZeniu_ZdruZenie sclerosis
muitiplex Nadej. k pokracovaniu ice Bucket Challenge vyzval spevaka Desmodu Mario Kulyho Koliara,
strelkynu Danku Bartekovi a ministra Skolstva Petra Pellegriniho.

Amyotroficka lateralno skleroza (ALS) je degenerativne ochorenie nervovych buniek (neurénov) v
mozgu a v mieche. Postihuje len motorické neurény, tzn. pacient strace kontrolu nad vofou
oviadatelnymi svalmi. Vacsina pacientov zomiera do 5 rokov od objaovenia so priznakov. Okolo 20%
pacientov s touto diognozou preziva viac ako 5 rokov.




Prsnata modelka Michcela Gasparovicova (23) zatial zostala vramci rozsirenej fadovej vyzvy sucha.
No uz je fahsia o sto eur, ktorymi podporila organizaciu na pomoc skleroze muitiplex. A teraz vyzyva aj
dalsie zname tvare, aby ukazali svoje prispevky!

TSledujem kampan ice Bucket Chalienge, ktora ma pomahat svaiovym dystrofikom. Na jednej strane
je to krasna mysiienka, no zaroven som smutna, ked vidim, ako si zop&r tunajsich celebnit z tejto
poévodne charitativnej myslienky urobilo svoju viastni kampan. Bez toho, Ze by skutotne pamahh aj
finanéne aspon tym: 10 dolarmi ¢i eurami,” priblizila portalu Pluska.sk Michaela Gasparovicova
»Rozhodla som sa Ze bez ohfadu na to, i sa oblejem vedrom s fadovouvodou, alebo nie, pomozem
ozajstnym skutkom. Preto som ZdruZeniu Sclerosis Multiplex Nadej venovala a rovno aj posiala 100
eur. Je to to najmenej, co som pre tuto kampan mohia urobit, © skonstatovala Michaela, ktora svojim
cinom apeluje na ostatnych. .
.Tymto vsak vyzyvam svojich kolegov g kolegyne zo slovenského sSoubiznisu, aby odhodili vedra
s vodou bokom, aby to nebrali len akozabavu na zviditelnenie sa. Vyzyvam ich, aby aj oni dokazali, ze
venovali €o i fen tych 10 eur fudom, ktorym ma tato kampan pomahat. Nech nie su hrdinami len
na sociainych sietach, ale nech zverejnia aj dokiad, Ze skutocne venovaii aj financny dar,” prekvapila
modeika.
.Nemysiim si, Ze fudia, ktorym je tato kampan uréend, maju radost z toho, Ze poniektori sa len
zviditelnuju na ich ucet, no “"skutek utek®. Nebudme pokrytecki, pomahajme, ale nie falosne! Budte
frajeri a ukazte, milé celebrity, ako ste aj vy pomohli!* vyzvala Gasparovicova.

Aj starostka Karlovej Vsi lveta Hanulikova podporila Nadej - zdruzenie sclerosis multiplex

Tak i ja som prijala vyzvu a fadovi sprchu som absolvovaia na balkéne, verim Ze aj takto pomézem
dobrej veci a Ze sa zucastni co najviac obyvatelov Karlovej Vsi a Dihych dielov 24.08.2014, iveta
Hanulikova

Ladova voda
clemsls m l {“{:f
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Zaverecny uicet - Ice Bucket Challenge 7346,40 €

Toto je Cislo, ktoré vyjodruje sumu zaslanych financii v ramci Ice Bucket Chalienge.

Financie boli zasielaneé prostrednictvom web stranky www.dakujeme.sk o0 www.darujme. sk
Samostatnu Cast pedporovatelov tvorili priame vklady na Gcet zdruZenia.

vyzbierané financie budi po schvaleni predsednictvom ZSMN pouZité na rozvoj a prevadzkovanie
Chranenej dielne Scarabeus, ktora ma svoje korene v Bratisiave a Trendine.

DAKUJEME

Dakujeme vam vietkym, ktor ste so podujoli posiot na podporu ZdruZenia Vase viastné financie.
Ste to Vy, ktori mate srdce na tom spravnom mieste.

MozZno nepoznate diagnozu sclerosis muitiplex, ale to nebola pre Vas prekazka.

MoZno mate vo svojom okoli niekoho, komu osud diagnozu podaroval.

Mozno ste so rozhodli pre nose zdruZenie a pacientov s nevyliecitelnou chorobou sclerosis muitiplex,
lebo je identicka s Amyotrofnou lateralnou sklerozou. Avsak ma jeden podstatny rozdiel - kvaiitu
Zivota @ pocet odzitych rokov.

A mozno ste len cheeli vykonat jeden dobry skutok.

Nech uZ boli dovody akékolvek, pre nas ste vykonali tu najvacsiu vec, pomohli ste nam v okamihu,
kedy sme to potrebovali ale necakali.

Rozhodnutie padio neocakavane. O to, to viak pre nas bolo vacsim prijemnym prekvapenim.

Co iné povedat.

Aj na svet prichadzame preto, Ze to cheeli nasi rodicio.

Mam pocit, Ze ste so stali nasimi rodicmi.

Pomohli ste tak, ako rodi¢ poméze svojmu dietatu.

Mysleli ste na nas, ako rodic mysli no svoje dieto.

A hoci ste to moZno vobec netusili, predsa ste vykonali tu najvaésiu vec pre nas.

DAKUJEME.

Dakujeme, Ze ste to boli prave Vy.
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Ice Bucker CHALLENGE 7346,40 €

DAMSKA JAZDA 2014

V roku 2014 spolocnost Rengult Siovensko usporiadala uZ siedmy
rocnik mimoriodne oblubenej spoloenskej udalosti, ktora je urtena
len a len Zenam — Damsku jozdu. O jej uspesnosti svedd uZ viac ako
2500 spokeojnych dam, ktoré sa jej polas predchadzajucich siestich
rocnikov zucestnili. S podtitulom ,Zivot je hra!* prisio tento rok
objavovat svet Renault a jeho partnerov pribliZne 450 dam, vietko
podnikatelky, manazérky, Zeny z medialnej oblasti, ako aj z obiasti
show biznisu.

Charitativny rozmer okcie: S daréekom na zéver akcie odchodzali
vietky damy. Tie navyse svojimi hiasmi vyberali medzi dvoma
charitativnymi organizaciami — ZdruZenim Sclerosis Muitiplex Nodej a
neziskovou organizaciou Centrum Siniecko. ZdruZenie Sclercsis
Multiplex Nadej na zaklade hlasov zucastnenych dam vyhrolo Novy
Renault Twingo. Kedze sa jednalo o siedmy, stastny rocnik Damskej
jozdy, spolocnest Renault Slovensko sa rozhodia pomoct aj druhej
organizacii Centrum Siniecko, a to zapoZicanim automobilu Renault
Twingo na obdobie 6 mesiocov. K spoioCnosti Renault sa pridalo gf
spolocnost Shell, ktora obom organizaciam wvenovala k autam
tonkovacie karty.

Podporené organizacie:

ZdruZenie Sclerosis Multiplex Nadej

Sclerosis muitiplex je ochorenie, ktoré nie je liecCitelné. Zasahuje
ludi v najproduktivnejsom Ease. Napriek tomu cheu dalej Zit' a
cheu byt potrebni. Viziou zdruZenia je tolerantna, informovana a
empaticka spolocnost, ktorg pocuva a akceptuje ludi so sklerozou
multiplex.

www.sclerosis-multiplex sk




SLOVENSKO 2014 ADVENT

Siovensko 2014 Advent je unikatny projekt Rozhlasu a televizie Slovenska, ktory spajo umenie

a kulturu s usfachtilym charitotivnym rozmerom.

Od 1. do 19. decembra prinesie 15 adventnych koncertov do 15 slovenskych miest.

V jedinecnych historickych priestoroch sa Vam predstavi 15 spickovych slovenskych umelcov spolu
s desiatkemi zaujimavych hosti @ respektovanych osobnosti zo sveta kultiry, Sportu a vzdelavania.
Kazdy prenos bude venovany jednej z pGtnastich neziskovych organizacii, ktorej bude odovzdany
vytoZok z vynosov 20 vstupneho

Koncerty budu vysielané aj nazivo kazdy den o 20.00 na Dvojke o nasledujuci pracovny den v reprize
0 21.05 v Radiu Slovensko.

Slovensko 2014 Advent.

O &osi viac stedrych dni.

PODPOROVANE PROJEKTY

19.12 2014, Bratislava: Zdruzenie sclerosis multiplex Nadej pomaha pacientom s diagnozou Skleroza
multiplex a ich rodinnym prisiusnikom. Prevadzkuje chranenu dielnu Scarabeus, organizuje

vzdelgvacie stretnutia pacientov s odbornikmi a snai sa o pribiizenie tohto ochorenia Sirokej
verejnosti.




Vianocné zaverecne — Dudince, HOTEL MINERAL - 25.11. — 29.11.

stretnutie pacientov a pribuznych na Viano¢nom stretku v Hoteli Mineral Dudince




Poslanci NR SR sa obliekli do sklerozy multiplex.

Umyvanie zubov, zapinanie gombikov ¢i ranajkovanie pridu zdravym ludom ako beiné nenarocné
cinnosti. Nie vsetko je viak také jednoduché, pokial clovek ochorie na sclerosis multiplex.

Ake je to byt v koZi pacientov s tymto neurologickym ochorenim, si dnes za pomoci Speciaineho
obleku vdaka obcianskemu zdruzeniu Nadej vyskusali poslanci v parlamente. Aj oni tak mali zrazu
problem s pohyblivostou, koordinaciou a orientaciou.

Oblek si vyskusal aj byvaly $éf parlamentného zdravotnickeho vyboru Viliam Novotny (SDXU-DS), i ten
sucasny Richard Rasi (Smer-5D). Ako priznal, cinnosti, ktoré rano beZne stihne za 15 minut, by s
takymito problémami nezviadol. Podla jeho nazoru maju tito pacienti na Slovensku k dispozicii
najmodernejsiu liecbu, s ¢im suhlasi aj pacientka a séfka OZ Nadej Jaroslava Vvaltekova. "Ciefom nasej
navstevy je vyjadrit vdoku za to, Ze Slovensko patri ku krajinam, ktoré sleduju a aplikujé najnovsie
trendy v liecbe a starostiivosti, * povedala.




Financna situacia uctov ZSMN:

rok 2014

vydavky: nzjomné 2992 40 prijmy:  Clenské 1 720,00
EE 214,22 2% 27 756,67
mobil 420,26 krok 13 000,00
internet 11814 42 476,67
post sluzby 90,65
porad.sluzby 2985,00
ban. Poplatky 28,79
Krok 5593 48
auto [PH, servis,
poist.) 1300,94
material 143336
M3j 322250
FIS 6537,30
Avena (zaloha) 2 900,00

28 837,04
Uéty:
- Stavy:

Fundraisingovy ucet — cielene posielanie 176,95¢ (aj l'adova voda)
Zbierkovy ucet — 26 727,20 e schvaleny na 5t.

Hlavoy ucet — 40 198,20 e - vietky operacie (dakujeme sk)
Scarabeusovy ucet — 1365,00- e — prispevky z uradu prace

Celkovy stav u¢tu zdruenia je 68 467,65 €
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