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SZSM

Slovensky zviz sclerosis multiplex (SZSM) vznikol v roku 1990 na pomoc osobdm s diagn6zou
SM, na podporu a povzbudenie tych pacientov, ktori SM vzdoruji a na zmiernenie utrpenia tych, ktori
uz bojovat’ nevladzu a st odkazani na starostlivost’ a pomoc rodinnych prislusnikov, lekarov, rehabili-
tacnych pracovnikov a inych I'udi. SZSM je dobrovolné, samostatné, apolitické obcianske zdruZenie.
Zdruzuje ob¢anov s dg. SM, ich rodinnych prislusnikov, ako aj inych ob¢anov bez ohl'adu na politicku
prislusnost’, rasu, svetonazor a nabozenské vyznanie, ktori chci osobam s SM poméahat’ a podporovat
¢innost’ SZSM. VSestranne sa snazi pomahat’ svojim ¢lenom pri prekonavani tazkosti a zmierfiovani
zdravotnych a socidlnych ddsledkov ochorenia, vyvija usilie v smere celospolocenskej ochrany a
presadzovania opravnenych poziadaviek osob s diagndézou SM.

SZSM sa vo svojej ¢innosti opiera o pomoc Statnych organov, politickych stran a hnuti, spolocen-
skych organizicii, spolkov, cirkvi, podnikatel'skych subjektov aj jednotlivcov s ciel'om sustredit’ ich
charitativnu aktivitu na pomoc osobam s SM, najma tym, ktori st pre svoj dlhodobo alebo trvale ne-
priaznivy zdravotny stav odkazani na pomoc inych. Vykonava socialnu prevenciu a poskytuje socialne
poradenstvo. Rozvija a realizuje programy rehabilitdcie, ktoré nadvizuju na lieCebnt a pracovnu reha-
bilitaciu. Zasadzuje sa za vyuzivanie poznatkov o zdravej vyZzive, spravnej zivotosprave, psychohygie-
ne a primeranej telesnej aktivity v kazdodennom Zivote svojich ¢lenov. Iniciativne predklada prislus-
nym S$tatnym orgédnom a inym institicidm navrhy, podnety a pripomienky zamerané na zlepSovanie
zivotnych, socidlnych, ekonomickych, pracovnych a kultirnych podmienok Zivota 0s6b s ochorenim
SM, s osobitnym dérazom na zlepSovanie podmienok Zivota pre prevazne alebo uplne bezvladnych a
ich opatrovatel'ov.

Slovensky zviz sclerosis multiplex je od roku 2002 jedinym riadnym ¢lenom Eurdpske;j
platformy sclerosis multiplex (EPMS) a od roku 2004 jedinym riadnym ¢lenom Medzinirodne;j
federacie sclerosis multiplex (MSIF) za Slovensku republiku .

SZSM posobi na uzemi Slovenskej republiky a reprezentuje ¢lensku zakladiiu na Slovensku
a aj v zahrani¢i.

Slovensky zviz sclerosis multiplex (SZSM)
Konstantina Culena 12

917 01 Trnava Bankové spojenie:
ICO: 00896900 Slovenska sporitel’iia a.s.
DIC: 202136645 Cisla uttov:
Cislo u¢tu IBAN: SK9609000000000280039603
www.szm.sk Mailing ucet IBAN:SK8009000000000283466125

Ucet na verejnii zbierku:
SK5909000000005070404572

Kontakt:
szsm.slovakia@gmail.com Variabilné symboly - platby
ORANGE: 0918 636 623 101 — &lenské

104 — rekondicie
105—ostatné
106—casopis Nadej

SZSM Vyrocna sprava 2017



r v

Organizac¢na Struktura

ORGANY SZSM

Na celoslovenskej irovni :> Slovensky zvéz sclerosis multiplex (SZSM)

a) Narodny zjazd SZSM

b) Valné zhromaZdenie ( VZ SZSM)

¢) Vykonna rada SZSM (VR SZSM)
d) Prezident SZSM

e) Revizna komisia SZSM (RK SZSM)

Na regionalnej urovni :> Regionalne kluby SM

a) Vyroéna ¢lenska schodza klubu SM (VCS klubu SM)
b) Vykonny vybor klubu SM ( VV klubu SM)

c) Predseda klubu SM

d) Revizna komisia klubu SM (RK klubu SM)
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Manazment SZSM

Statutarnym zastupcom SZSM je jeho Prezident, ktory zastupuje zviz navonok a rokuje v jeho mene,
k zavizkom SZSM potrebuje predchadzajuci suhlas VZ SZSM.

Prezident — Jarmila Fajnorova
Viceprezident — Helena Bottkova

Vykonna rada SZSM:
Jarmila Fajnorova

Helena Bottkova

Ing. Vlasta Krchniakova
Maria Sumerajova
Valéria Sivuli¢ova
Veronika Frndovéa

Marta AntoSova

Beata Kuracinova
MUDr. Branislav Brezny
Bc. Monika Valkova

Manazér pre Styk s verejnost’ou : Beata Kuracinova
Uétovnik: Ing. Jana Calkova

Revizna komisia:
Predseda — Peter Zeman

Clenovia— Ing. Jan Putera
Marta Sedlakova
Nahradnik — Dubomir Kuracina

< D

Cestny prezident: Prof. MUDr. Pavel Traubner, PhD
Cestni ¢lenovia: MUDr. LCubica Prochazkova, PhD

MUDr. Branislav Brezny
Pani Zuzana Spacinska
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Vydavanie ¢asopisu NADEJ

Redakéna rada:

Odborna Za SZSM

Prof. MUDr. Pavel Traubner PhD Jarmila Fajnorova
MUDr. Viera Hanéinova Beata Kuracinova
MUDr. Branislav Brezny Helena Bottkova

Slovensky zvéz sclerosis multiplex je jedinym zdruzenim na Slovensku, ktory vydava Casopis, veno-
vany problematike diagndzy sclerosis multiplex uz 23 rokov. Aj v dobe internetu, ktory ponuka
mnozstvo (nie vzdy pravdivych) informécii o tejto diagnéze je jeho vydavanie opodstatnené. Vo svo-
jich prispevkoch si pacienti so skler6zou multiplex vzdjomne vymienaji skusenosti a rady.
V casopise uverejnujeme informacie, ako si zvySovat’ svoje znalosti o liecbe, rehabilitacii, rehabili-
ta¢nych pomockach, ale aj o beznom zivote ostatnych esemkarov. Vel'kému zaujmu sa teSia aj uverej-
nené nazorné rehabilitacné cviky. V Casopise Nadej pacienti nachadzaju stale nové informécie, ktoré
st pre nich vel'mi ddlezité. V neposlednom rade su to aj novinky zo zahranicia, nakol’ko sme ¢lenmi
medzinarodnych organizacii EMSP a MSIF. Tento rok sme vydali 4 ¢isla. Rubriku socialnej poradne
vedie Ing. Jan Dvoracek. Stale rubriky su: odborné prispevky lekarov, socidlna poradna, okienko
zdravia, medicinske criepky, spravy z klubov SM, spravy (informécie) z kancelarie SZSM, oznamy,
pozvanky, informacie, zabavné okienko. Medzi nestale rubriky patri: vlastna tvorba, Zivotosprava,
rozlucky, podakovania, ivaha, spravy zo zahrani¢nych ciest. Nadej sa aj tento rok zasielala predpla-
titelom nielen z radov ¢lenov SZSM, ale odberatelom aj z Ceskej republiky, neurolégom, partner-
skym organizaciam, distributorom kompenza¢nych pomocok, farmaceutickym firméam a priaznivcom
bezplatne. Zasielame ju aj do medzinarodnych organizacii ako Medzinarodna federacia SM (MSIF)
a Eurdpska platforma SM (EMSP), ktorych sme riadnymi ¢lenmi.

V roku 2017 sme vydali 4 ¢isla v celkovom néklade 4 800 ks.
Odoberanie ¢asopisu nespajame s ¢lenstvom v SZSM.

Do ¢asopisu mozno nazriet’ na: www.szsm.sk.

Nadej aj tento rok vychadzala za pomoci finan¢nej dotdcie MPSVaR.

Motto Casopisu Nadej: ,,Sme tu preto, aby sme si pomahali

o
St
SORSSLONENSKEHO ZVAZUISCLEROSIS MULTIPLEX CASOPIS|SLOVENSKEHO/ZVAZU SCLEROSIS MULTIPLEX
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Maraton SM PieSt’any

.CVICME V TEMPE ESEMKY...

... PODTE DO TOHO S NAMI¥ — takto znelo pozvanie SZSM na ,,24-hodinovy ma-
raton so sclerosis multiplex” = MaRS 2017. Kto toto ,,pozvanie neprijal, moze l'utovat’! Pretoze
v sobotu 4. marca 2017 sa nas o 12:30 hodine v Piestanoch vo Fitness SiTy na Dopravnej ul. 19,
ziSlo viac ako 83 ucastnikov skvelej akcie Slovenského zvizu sclerosis multiplex. Zvidz sa takto uZz
po treti raz pripojil k cviceniu esemkarov, ich rodinnych prisluSnikov a podporovatel'ov, ktoré v Ces-
kej republike organizuje Nada¢ni fond IMPULS (v CR pomaha pacientom s dg. SM).

K MaRSu sa podobne ako minuly rok pripojili ¢lenovia klubu SM z Trnavy, Povazskej Bys-
trice, Piest'an, Banskej Bystrice, Vranova nad Topl'ou, Kysuckého Nového Mesta tiez zo Sekcie deti,
ich rodi¢ov a mladeze, aj niekol’ki novodiagnostikovani esemkari. VSetci si prisli hlavne zacvicit,
ale aj vzajomne sa podporit’, dodat’ si odvahu a chut’ zacat’ pravidelne cvicit’ aj doma.

MaRS ma4 za tlohu upozornit’ nie iba na samotné ochorenie, ale predovsetkym na to, Ze pohyb
pacientom so sklerozou multiplex prospieva.

Pred zacatim samotného cvicenia, pritomnych s neskryvanou radost’ou privitala prezidentka
SZSM Jarmila Fajnorova a oboznamila ich s pripravenym programom a réznych druhov cviceni.
Potom odovzdala slovo ¢lenovi VR SZSM a RR ¢asopisu Nadej, neurologovi MUDr. Branislavovi
Breznému. Jeho Givodny prihovor bol taky vystizny a oslovujuci, Ze Gc¢astnici poctvali jednym dy-
chom. Po tomto prihovore nam - malé Sikovné fitnesky z Klubu Fitness Gabrhel Trencin (pod vede-
nim trénerky Marianny Holbovej) — Vanesa Habankova (3. na Majstrovstvach SR v detskom fitness)
a Lucia MikusSova (patri medzi najlepsie detské fitnesky na Slovensku) — predviedli obdivuhodné
exhibi¢né vystupenie.

Prispevok o potrebe zdravého zivotného S$tylu pri naSej diagnéze pod nazvom ,Diéta
a sclerosis multiplex‘ nam predniesla MUDr. Zuzana Dean z Neurologickej kliniky v Nitre.

No a potom sa uz cvicenci, rovnako odeti do peknych bielych triciek s logom akcie, postupne
vystriedali — kto kol'ko a ¢o zvladal, ¢i uz to bol:

- SM systém pod vedenim trénera Mgr. Martina Hausera

- pilates pod dohl'adom lektorky Janky Drevenakovej

- joga s fyzioterapeutkou PharmDr. Marcelou Balosdkovou

- cviCenie na roznych posiliiovacich strojoch, rotopedoch, chodiacich pasoch, fit loptach a pod.

Telemostom sme sa spoji-
li s priateI'mi ,,ereskarmi*

z CR a navzdjom sme sa po-
zdravili a podporili
v cviceni.

Okrem réznych
,momentiek* pocas cvicenia,
sme nezabudli ani na vel'ka d :
spolo¢nu fotografiu. . Pri <P
nasom typicky esemkarskom _
ltceni sme vSetci zhodne
skonStatovali: ,,Prezili sme
spolu uZasné popoludnie a
uz teraz sa teSime, ako si tuto
super akciu najneskor o rok
zopakujeme!“

Vel'ké pod’akovanie patri
Ing. KardoSovej - majitel’ke
Fitness SiTy v Piestanoch, kto-
rd nam vo vSetkom vysla maximalne
v ustrety. Rovnako d’akujeme aj firme VELCON.

Cvicenie MARS24 dopadlo vynikajico a teSime sa na d’alSie stretnutie v roku 2018.
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Rekondi¢né pobyty

V roku 2017 SZSM

zorganizovalo opét’ rekondi¢ny pobyt - Taliansko-Lignano Sabbiadoro-Vila Flora a Melita od 11. —
20.08.2017. Ocakavany rekondi¢ny pobyt pri mori v Taliansku so skupinou mladych i mladsich ka-
maratov, priatelov, zndmych i menej znamych. Stretnutie v autobuse, objatia, a Start do slnkom za-
liateho Talianska, presne do mestecCka Lignano Sabbiadoro. Nestracali sme ¢as a rozbehli sa za vo-
flou mora, ktoré uz tak dobre poznali. Ponorili sa do teplého mora a na peréach pocitili jeho slant
chut’. Ten uzasny pocit, ten pokoj v dusi. Vcitiac sa do detstva, stavajuc hrady z piesku. Pri vecer-
nych prechddzkach spoznavali krasy mestecka, obdivovali fontany v kvetinovych zahonoch, ochut-
navali pravu taliansku zmrzlinu, pizzu aj Spagety. Niektori sa zic¢astnili vyletu do Benatok, ¢i maleb-
ného mesta Trieste. Obdivovali mnozstvo pamiatok, kostolov, vykopavok. Aj odvaha vzlietnut’ nad
more, z vysky vidiet’ plavat’ medizy, citit’ vietor vo vlasoch. Rozhovory pri mesaénom svite, pozoru-
juc hviezdy na oblohe. Ranné rozcvicky pri vychode slnka, obediajsia siesta, vecerné posedenia
mladych, spievajucich krasne pesnicky.

Tvoriva rekondicia SZSM v Dudinciach

Po vlanajsom uspechu tvorivych dielni na rekondicii, zorganizoval Slovensky zviz sclerosis multi-
plex aj vtomto roku pre svojich ¢lenov rekondi¢ny pobyt (RP) zamerany na tvorivé dielne -
v termine od 05.-10.09.2017 v Dudinciach LD Rubin. Tvorivé dielne viedla lektorka FrantiSka
,Fany* Staronova, ¢lenka Klubu SM pri SZSM Levice, vd’aka ktorej mali tvorivé dielne vysokt kva-
litativnu Groven. Rekondiéného pobytu sa zicCastnilo 24 ucastnikov .Prvy den tvorivych dielni bol
zamerany na "servitkovu techniku". Tvoriva ¢innost’ bola vzdy rozdelené na 1,5 hodinu dopoludnia a
1,5 hodinu poobede tvorivych aktivit. Vo Stvrtok sa ucastnici RP ucili pliest’ koSiky z papierovych
r011c1ek pI'lCOH’l neskryvall radost’ z _
toho, ked’ si kazdy sam uplietol ’,2 /4' /Z '(;‘ S ﬁ/

e B Y / V
ten ,,svoj“ prvy kosik. Vecer sa f ’
vSetci stretli na bowlingu. Jedna
draha patrila esemkarom (obdiv
patri Angele a Milke, ktoré hrali
aj z vozika), druha doprovodom.
Sutazivost’ jednotlivcov a zapal
v hre sa postarali o dobri naladu
a naozaj vel'mi vydareny vecer.
V piatok mohli vSetci prejavit
svoju fantdziu a tvorivost’ samo-
statne pri praci s koralkami,
ozdobovani polystyrénovych gu-
li, zhotovovani naramkov. Popo-
ludni sa hrala boccia (Citaj
,boca*) )
Boccia vSetkych zaujala, boli aj ta- =
ki, ¢o ju hrali prvy raz v Zivote. Podstatné bolo, Ze to bola d’al§ia uspeSna spolo¢nd ¢innost’ v rdmci
RP. Sobotinajsie dopoludnie bolo venované spolo¢nej prechadzke Dudincami. Zaujal a dobrti naladu
navodil park, v ktorom je nainStalované cvi¢ebné naradie, také fitnes centrum medzi stromami. Po-
poludni bol vol'ny program a vecer posledné spolo¢né stretnutie, na ktorom kazdy sam za seba zhod-
notil RP, vyzdvihol ¢o sa mu pécilo, pripadne chybalo. Vypovedanych bolo vela superlativov, spo-
kojnosti, podakovani, ktoré je tazko zhrnit do jednej vety. VSetci boli vel'mi spokojni, ocenili
skvely népad s tvorivymi dielhiami, aj pripravu a vedenie RP, vyzdvihli skvelu pracu lektorky
a odporucili SZSM, aby takéto RP zamerané na tvorivé dielne, zorganizoval aj v budicnosti!
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WORLD MS DAY

Beneficia a Kongres SZSM ,,Kvalita Zivota s SM*

Slovensky zvdz sclerosis multiplex (SZSM), v spolupraci s mestom Ruzomberok, pripravil
v ditoch 11. az 13. maja 2017 pre l'udi s diagnézou sclerosis multiplex, ako aj Siroku verejnost’,
v ramci akcii k Svetovému ditu SM (World MS DAY) slavnostnti Beneficiu a Kongres SZSM pod
nazvom ,,Kvalita Zivota s SM*.

Slavnostna Beneficia, ktorej hlavnym zamerom vecera bolo predstavenie novej knihy s ndzvom
»Nekoneény pribeh s SM*, ktoru vydal SZSM. Kniha je zostavena z 24 zivotnych pribehov esemka-
rov aich rodinnych prislusnikov, ktori prijali vyzvu zvdzu asvoj skutony pribeh napisali.
S myslienkou zostavit’ a vydat’ knihu pribehov esemkarov prisla prezidentka SZSM Jarka Fajnorova.
Kniha je vel'mi pekne ilustrovana fotografiami z tvorby nasich Sikovnych esemkarov, ¢i uz su to ma-
Iované obrazky, servitkova technika, vysivky, origami, vyrobky z drotu... Moderatorka vecera precita-
la Gryvok z knihy. Ta potom, za asistencie prezidentky SZSM, symbolicky posypanim lupienkami
slnecnic ,,poslala do sveta k svojim ¢itatelom* Beédta Kuracinova, ktord knihu pri jej zostavovani tex-
tovo, jazykovo a redakéne upravovala. ,,Nekone¢ny pribeh s SM* vysiel v ndklade 400ks, a dnes — po
polroku, ndm nezostal ani kus. Na naSu velku radost’ sa knizka stretla s pozitivnymi reakciami, no ¢o
nas zvlast’ prijemne prekvapilo je fakt, Ze uverejnené pribehy niektorych inspirovali k napisaniu toho
vlastného pribehu. Vyzera to tak, Ze nasu knizku ¢aka bud’ rozsirené vydanie alebo jej 2. diel.
Beneficnu slavnost’ ndm sprijemnilo excelentné tanecné a spevacke vystipenie Folklérneho siboru
Liptov a Martina Haricha .

V piatok sa registraciou zac¢al Kongres SZSM pod nazvom ,,Kvalita Zivota s SM* pod zastitou prezi-
denta Slovenskej republiky Andreja Kisku, ministra zdravotnictva JUDr. Ing. TomaSa Druckera, hlav-
nym garantom akcie bol prof. MUDr. Peter Tur¢ani, PhD. - hlavny odbornik MZ pre neurologiu.

Na uvod vSetkych pritomnych srde¢ne privitala prezidentka SZSM Jarmila Fajnorova, ktora
spolu s neuroldogom MUDr. Branislavom BreZznym, moderujucim dopoludnajsi program, akcii pred-
sedala.Vo svojom uvodnom slove za pozvanie na kongres podakoval prof. MUDr. Peter Turcani,
PhD. hlavny odbornik MZ pre neurolégiu a zvlast’ ocenil aktivity a pracu SZSM.

5 Pritomnych v kratkom prihovore pozdravil aj primator mesta RuZomberok MUDr. Igor
Combor, PhD. Potom uz nasledovali zaujimavé prednasky poprednych odbornikov z oblasti zdravot-
nictva . Popoludni, po chutnom spolo¢nom obede v priestoroch hotela Kultara, sa konali workshopy.
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Abilympiada

Slovensky zvéz sclerosis multiplex (SZSM) aj tento rok pripravil pre 'udi s diagnézou sclerosis
multiplex a ich doprovody uz 13. roénik Abilympiady SZSM 2017 a 6. ro¢nik Medzinarodnej abi-
lympiady SM, ktora sa s vel'kym uspechom uskutocnila prvy junovy vikend - 02. az 05. jana 2017
na Zemplinskej Sirave — hotel Chemes.

Sut'aznej prehliadky pracovnych schopnosti a zru¢nosti I'udi s diagnézou sclerosis multiplex sa
spolu zucastnilo 198 ucastnikov . Sutaziacich esemkarov bolo povodne prihlasenych 98, ale nakol’ko
esemka je chorobou tisicich tvari, nakoniec sutazilo iba 85 esemkarov, z toho zo Slovenska 70,
z CR 11 a Mad’arska 4 stit'aZiaci. Sttaziaci si mohli vybrat’ z 26 sataznych disciplin bolo 24 a 25
bola MONO. Zoznam sutaznych disciplin a podrobny rozpis organizator kazdoro¢ne uz zaciatkom
roka uverejiiuje na webovej stranke SZSM www.szsm.sk. Koordinatorkou Abilympiady je prezident-
ka SZSM Jarmila Fajnorova.

Program akcie zacinal uz v piatok popoludni registraciou ucastnikov a ubytovanim, po veceri
uvodnym spoloénym stretnutim s inStrukciami, vylosovanim tomboly, s prezenticiou firiem
a spolocnosti: Velcon, Spig, Kupele Dudince, Coloplast a MUDr. Sona Feketova.

V sobotu po ranajkach sa kultirnym programom, v ktorom recitoval vlastné basne Ing. Robert
Mericko, prihovor hosti a abilympijskou prisahou, ktort za vSetkych sutaziacich zlozila Alzbeta De-
dinskd , ,,odstartovali“ jednotlivé sutazné discipliny podla rozpisu. Denn ukoncil skvely kultirny
program FS Hatalov€an, MFS Parican a diskotéka DJ Alex.

V nedel'u pokracovala d’alSia vlna sutazi v zmysle rozpisu, dominovali najmé ,,Studend kuchyna“
a ,,Cukrarstvo®.

Vecer nasledoval kultirny program, v ktorom vystupili Zemplinski heligonkari, FS HruSov¢an, Ro-
bert Miklos, spolu s klaviristkou, nam priSiel zaspievat’ nadherné piesne, ktoré sme si s nim zano6tili aj
my. Po kultirnom programe nasledovalo slavnostné vyhlasenie vitazov jednotlivych sutaznych dis-
ciplin, ktori boli odmeneni diplomom a praktickou vecnou cenou. Slavnostna néalada pokracovala
»recepciou® (vlastnoruéne naaranzované studené misy a s fantaziou vyzdobené sladké torty) a grado-
vala  tanecnou
zdbavou so Zi-
vou hudbou—do
tanca a na pocu-
vanie hrala hu-
dobnd  skupina
Bikaver.

Ugastnikmi
mimoriadne po-
zitivne hodnote-
na akcia koncila
v pondelok ra-
najkami, lace-
nim a odchodom
domov.
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Medzinarodna spolupraca

1. Medzinarodné stretnutie pacientov s diagnéozou SM — RS
Luhacovice - Hotel Harmonia I1I v drioch 04.— 08.04.2017.

Prezidentka SZSM Jarmila Fa]norova a predsedni¢ka VR Unia Roska RNDr. Kamila Neplecho-
va P.H.D. sa spolu dohodli, Ze zorganizujii medzinarodné stretnutie esemkarov a roskarov Unie CR.
Roskari méavaju kazdy rok v Luhacoviciach rekondi¢ny pobyt, na ktory nas pozvali, aby sme sa prisli
pozriet’ ako oni cvicenim stravia rekondic¢ny pobyt. Po prichode do hotela Harmonia II, kde nasi ¢eski
priatelia uz cvicili a pozvali nas, aby sme sa k nim pripojili.

Na oficialnom otvorenil. Medzmarodneho stretnutia ceskych roskéarov a slovenskych esemka-
rov nds privitala predsednlcka VR CR RNDr. Kamila Neplechové a prezidentka SZSM Jarmila Faj-
norova. Pozvanie prijal aj primar MS Centra Olomouc Prof. MUDr. Jan Mares, Ph.D. (aj ked’ mal
nohu v sadre) ako aj d’alsi hostia. Popriali nam prijemny pobyt a krasne zazitky pri spolo¢nych aktivi-
tach na tomto rekondi¢nom pobyte. Prezidentka SZSM pod’akovala sa za pozvanie .

Kazdé rano pred rafiajkami bola rozcvicka, na ktorej sme sa pravidelne zcasthovali. 1 az 2x
denne bolo cvi¢enie pod vedenim skolenych cvi¢itel'ov Unie ROSKA (Petra Strausova, Karel Kesner,
Jaroslav Wojnar, Ivana Rosovd — cvicenie pre vozickarov). Cvicitelia nam ukazovali ako mame
spravne cvicit, kde robime pri cvi¢eni chyby a ¢o ndm cvicenie prinasa. Okrem pravidelného cvice-
nia kazdy den boli aj odborné prednasky. Prva prednaska bola o historii chladovej terapie - kryotera-
pii, ktor ndm prednasal Ing. Peter Strnad, CSc. Hovoril ako poméha pri SM-ke a uviedol aj konkrét-
ne priklady. Nasi predsedovia a ¢lenovia VR si vyskuasali celkova kryoterapiu, a niektori aj lokalnu.
Okrem toho sme eSte absolvovali inhalacie Vincentky a plavanie v bazéne.

O neurorehabilitacii a fyzioterapii ndm prednasala PhDr. Kamila Rasova, Ph.D. Predviedla nam
priamo na nas, akd potrebna a ddlezita pri SM-ke je spravna rehabilitacia.

Dal§im prednasajucim bol RNDr. Petr Befiovsky, Ph.D, ktory ndm rozpraval ,,0 principu
OMS* (prekonévanie SM) a zdravom zivotnom S§tyle.

Hoci ndm pocas pobytu prsalo, aj tak sme vyuZili moZnost’ a ¢as na poznavanie Luhacovic
a okolia (Jurkovicove
stavby, pramene).

Tento rekondi¢ny
pobyt nam ukézal, aké
velké medzery mame
v cviceni my = esemka-
r1 na Slovensku. Ale
tiez potvrdil, Ze aj naSe
rekondi¢né pobytu su
uzito¢né, ked’ sa l'udia
s rovnakou diagndzou
a podobnymi probléma-
mi stretnu, a vymenia si
svoje pocity
a skusenosti .

Z nasho pohladu
esemkarov je na RP
V spravnej miere potre-
ba cvicit, ale aj ngjst’ si
Cas na relax a vzdjomné
spoznavanie sa.

TeSime sa na 2. Medzinarodné stretnutie pacientov s diagnézou SM - RS, ktoré s v roku
2018 uskutocni na Slovensku.
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Zahranic¢né aktivity
,»Svetovy den roztrouSené sklerdzy v Ostraveé™

Na pozvanie predsednicky Rosky Ostrava pani Nadézdy Novéakovej sa prezidentka SZSM
a viceprezidentka SZSM zicastnili konferencie v ramci Svetoveho dita SM a 30. vyrocia zaloZe-
nia Rosky Ostrava. Pozvanie prijali priatelia z pacientskej organizacie Pol skeJ PTSR
a predsedni¢ka VR Unie Roska CR RNDr. Kamila Neplechové, Ph.D. Program bol pripraveny na
15.00 hod v priestoroch Sanatoria Klimkovice. Zastitu nad akciou prevzali - mistoptfedseda vlady
pro védu, vyzkum a inovace Pavel Bélobradek, hejtman Moravskoslezského kraje Ivo Vondrak
a Fakultna nemocnica Ostrava. Prednédsky boli vel'mi zaujimavé a podnetné. Konferenciu svojimi
prihovormi zahgjili zastupca Sanatoria Klimkovice MUDr. Jozef Dejcik, predsednicka Rosky
Ostrava Nadézda Novéakova, predsednitka Unie Roska Kamila Neplechova a MUDr. Ol'ga Zaple-
talova. Prezidentka SZSM J armﬂa Fajnorovéa mala prednaSku o ¢innosti a aktivitach naSho zvézu,
zaroven sa podakovala za pozvanie, milé privitanie a vzdjomne prospesnu spolupracu. Zastupco-
via pacientskej organizacie z Pol'ska informovali o aktivitich PTSR. Po programe organizatori
pripravili obcCerstvenie a k tomu dobri hudbu v Style kéntri. Stretli tam vel’a starych priatel ov,
a spoznali aj novych, s ktorymi si Vymemh sktsenosti. Na druhy den, hned’ s priatel'mi z Pol’ ska
a predsedni¢kou VR Unia Roska CR rano vstali, ¢akalo na nich milé prekvapeme od predsednic-
ky Rosky Ostrava Nad’ky Novakovej, pripravila pre nich program. Poc¢asie im spo¢iatku neprialo,
ale potom sa umudrilo a bolo prekrasne. Najprv sa boli pozriet do Dolnych Vitkovic - Lendek
Park, kde vytahom isli do BOLT TOWER, odkial’ videli celti Ostravu a Vitkovice. Prekvapenim
pre nich bolo aj ,,Hornické mizeum* Ostrava, ktoré je niekol’ko metrov pod zemou. V Sanatoriu
Klimkovice na nas ¢akalo masazne kreslo, ktoré nas po ,,tazkom dni*“ vymasirovalo. Po prekras-
ne prezitom dni, i8li s priatelmi posediet’ do penzionu , kde boli ubytovani. Poklebetili si
a zhodnotili spoloc¢ne stravené chvile. Tymto sa chci pod’akovat’ manzelom Novakovcom za ich
&as, ktory im venovali. ZO SRDCA DAKUJEME!
Domov si priniesli plno novych zazitkov a uz teraz sa teSia na d’alSie pozvanie.

SZSM Vyrocna sprava 2017
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Zahranic¢né aktivity

Dnia 6.10.2017 sa uskuto¢nila 15. narodnd konferencia v Olomouci so sloganom: ,,Misto pro kva-
litni Zivot s roztrouSenou skler6zou®, kde sme boli pozvani ¢eskou Unie Roska.

Za SZSM sa zucastnila nasa prezidentka Jarmila Fajnorova a ¢lenka VR SZSM Bc. Monika Val-
kova. Prezidentka SZSM vo svojej prednaske informovala o akciach aktivitich SZSM.

Vecer pred konferenciou sa zucastnili stretnutia s predsedkynou Unie Roska RNDr. Kamilou
Neplechovou PhD., na ktorom sa rozpravali o planoch spolo¢nych aktivit a akcii v roku 2018.
Konferencia sa uskutoc¢nila v umeleckom centre univerzity Palackého — Konvikt. Zucastnil sa na
nej Prof. MUDr. Jan Mares PhD., ktory sa zmienil, ako ho tesi stretavat’ sa s pacientmi mimo ordi-
nacie, v prijemnejSom prostredi a priatel'skej atmosfére. Vo svojej prednaske sa venoval komplex-
nej starostlivosti o pacientov v centrach a o planoch do budtcna, kde by centra uzko spolupracovali
so Specialistami z inych odborov ako su urolégia, oftalmololégia, reumatologia a pod.

V dalSej Casti konferencie informovala MUDr. Tereza Svréinova o novych liekoch SM, moznosti
novej prelomovej liecby SM, ktora prichddza pre pacientov s primarne progresivnou formou
v podobe Ocrelizumabu.

MUDr. Zuzana Malej¢ikova PhD. sa vo svojej prednaske venovala pacientom, ktori su vyssieho
veku a lieCbu nemaju a konstatovala, ze azathioprin a kortikoidy maji stale miesto v liecbe.

MUDr. Vladimira Sladkova PhD. sa vo svojej prednaSke venovala tehotenstvu v SM a menopauze.
Konferencie sa zucastnili aj predstavitel’ka z Pol'ska Ligia Jamer — Towarzystwo Chorych na
Stwardnienia Rozsiane, ktora predstavila organizaciu.

Ucastnikov pozdravila takisto Elisabeth Kassilingam, riaditel'ka European Multiple Sclerosis Plat-
form a Katefina Bémova z nadécie Impuls.

Cely program bol ukonceny prehliadkou chramu sv.Véclava s varhanim koncertom .

iEx

LOVENSKY zviz
SCLEROSIS MULTIPLEX

CONSTANTINA CULENA 12
)17 01 TRNAVA
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Zahranic¢né aktivity

Jarna konferencia Eurdpskej platformy Sklerosis multiplex Atény, Grécko uz tradi¢ne v maji sa
organizovala v Gréckych Aténach v diioch 18.-20. maja, vyrocna konferencia Eurdpskej platformy
pre SM (skr. EMSP) na ktorej sa zucastnila naSa prezidentka Jarmila Fajnorova a Ing. Emilia Ko-
vacsova.

V prvy den sa konalo Valné zhromazdenie, na ktorom by sa mali ziCastiiovat’ vSetci plnopravni
¢lenovia EMSP. Tento rok sa mnohi delegati ospravedlnili a VZ bolo pravoplatné len tesnou nadpo-
loviénou viacsinou. Stretnutie otvorila prezidentka EMSP Anne Winslow. Zhodnotila uplynuly rok,
uspesne proj ekty a vysledky platformy. Tak ako minuly rok, aj tento rok doslo k personalnyrn zme-
nam. Na poziciu viceprezidenta bol zvoleny Pedro Carrascal zo Spanielska. A na p021c11 managing
director (riaditel’ka manazmentu) nastipila Elisabeth Kasilingam. Za najdodlezitejSie projekty,
v ktorych chce EMSP pokracovat’ je program pre zdravotné sestry pre SM ,,NursePro®, d’alej prog-
ram na podporu Sirenia povedomia o SM ,,Believe and Achieve™ a projekty na podporu zamestna-
nosti. Pozitivhou spravou bola informécia o priprave samostatnej konferencie pre mladych SM-
kéarov z celej Eurdpy, ktora sa uskutocni 24.-26. Novembra 2017 v Prahe. Konferencia sa zacala na
druhy den ich pobytu v Aténach.

Odborné prednasky zatala Dr. Jaume Sastre-Garriga zo Spanielska, ktora hovorila o diagnostike
SM. Zdoraznila, Ze kritéria pri urovani diagnozy by mali byt pre kazdého pacienta rovnaké bez
ohl'adu na to z akej krajiny pochadza. O projekte ,,NursePro* pre zdravotné sestry hovorila Vicki
Matthews, ktord sa Specializuje na poradenstvo a vzdelavanie. Zdoraznila ale aj, Ze sa zdravotnym
sestram nedostava takej podpory, aku by si zasluzili. Coskoro by mala uzriet’ svetlo sveta Eurépska
asocidcia pre SM sestry, ¢im by sa pristup aj ndhl'ad k tomu povolaniu mal zlepSit. Viac o programe
NursePro, ktory vzdelava SM sestry sa dozviete na stranke http://www.msnursepro.org/ a je dostup-
ny aj v ¢eskom jazyku.

Dojimavy Zivotny pribeh porozpravala pani Florenta Cernescu z Rumunska, ktora bola diagnos-
tikovana ako 19-ro¢na. V stcasnosti Studuje psychologiu, venuje sa poradenstvu a piSe blog
o svojom zivote s SM. Ako sama hovori: ,,Tancovat’ sa d4 aj s SM-kou. Zivot nema byt’ len o boji
a odmietani.“Odbornu prednasSku o obnove Centralnej nervovej sustavy podal prof. Klaus-Armin
Nave z Nemecka. Ich institat pracuje na vyskume vzniku ochorenia SM. Pokusy realizujii na my-
Siach a zatial’ vel'mi uspes$ne.Vel'mi zaujimavou bola aj prednaska o liecbe SM S$pecialne pre Zeny
od MUDr. Kerstin Hellwig takisto z Nemecka. Hovorila najmé o antikoncepcii a SM a tehotenstve
a lieCbe pred, pocCas a po tehotenstve. Grécka organizacia pre SM (GMSS) oslavuje v tomto roku
svoje 25. Vyrocie. Prezident GMSS prof. Anastasios Orologas predstavil tuto organizaciu, jej aktivi-
ty aj uspechy. Prezident RIMS (Rehabilitdcia v SM) dr. Peter Feys mal vel'mi podnetnti a fundovanu
prednasku o rehabilitacii a nutnosti uplatinovat’ pri nej multidisciplindrny pristup. Nemala by to byt’
len terapia symptomov a fyzickych porach, ale aj emocionalne a mentalne cvicenie. A kazdy symp-
tom by mal byt posudzovany individudlne. Na§ mozog potrebuje rovnako vyzivni mentalnu stravu,
ako naSe svaly potrebuju vel'a vitaminov.

Velmi podnetnym bol aj seminar o inave a kognitivnej rehabilitacii. Tento viedla prof Daphne
Kos, viceprezidentka RIMS. Hovori: ,,Unava Ta bude menej Vycerpavat ak j ju prijmes ako fakt. Je
normalne nezvladat’ niektoré veci. Ale musis si to priznat. A to aj pred 'ud'mi v Tvojom okoli. Ako
Ti m6zu pomoct’, ak nebuda vediet, co Ti je?* Profesorka dala aj niekol’ko dobrych rad, ako po-
moct’ predchadzat’ inave, resp. ju eliminovat.

Na zaver tohto ¢lanku pridali vyrok jedného z organizatorov celej konferencie a vyjadruje pod-
statu aj nasej spoluprace a aktivit v Slovenskom zvéze:When ,,I* is replaced with ,,we*, even illness
become a wellness.*

Vol’'ny preklad:
Ak ,,ja“ nahradiS ,,my*“, z ochorenia sa moéze stat’ nieCo prijemné a dobré.

SZSM Vyrocnd sprava 2017
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Zahranic¢né aktivity

V dioch 13.-16. septembra 2017 prezidentka Jarmila Fajnorova a Ing. Emilia Kovacsova, ako jedini
delegati zo Slovenska sa zlc¢astnili konferencie a oslav 50. vyrocia zalozenia Medzinarodnej federa-
cie sclerosis multiplex, ktorej je Slovensky Zvéz od roku 2004 plnopravnym ¢lenom. Celé podujatie
sa uskutocnilo v Londyne, UK, ked’ze MSIF tu ma svoje sidlo a tu boli podpisané aj zakladacie lis-
tiny. MSIF bola zalozena v roku 1967 na pode britského parlamentu a dodnes je jedinou globalnou
organizaciu zdruzujacou 49 SM organizacii z celého sveta. Spaja pacientov, odbornikov i dobrovol-
nikov prostrednictvom vymeny sktisenosti a informécii cez viaceré svoje projekty. Medzi tie najvy-
znamnejSie patri Svetovy den SM, Atlas (najvédcsia celosvetova databaza o ochoreni SMa mnohé
d’alSie. Viziou organizacie je inSpirovat, mobilizovat’ a spajat’ svet tak, aby sa zlepSovala kvalita
zivota pre kazdého, kto je ovplyvneny ochorenim Skler6zy. A aby jedného dna mohol byt nés svet
bez tohto ochorenia. PocCas slavnostnej Gala vecere sucasné vedenie MSIF vzdalo hold zakladaju-
cim ¢lenom organizécie a ich usilovnej praci. Ako uviedol sucasny prezident MSIF Weyman Joh-
nson, v roku 1967 odvazne snivali o veciach, ktoré su dnes pre nas uz realitou. V ziadnom inom
ochoreni CNS sa za uplynulych 50 rokov neurobil vacsi pokrok vo vyskume, liecbe aj kvalite zivota
pacientov ako prave pri SM-ke. Pocas viacerych rozhovor s delegatmi z r6znych krajin boli s Jarkou
neraz v uzase nad tym, za ¢o vSetko my na Slovensku moZeme byt vd’a¢ni a kde sa naSe zdravotnic-
tvo nachadza oproti inym krajinam. Napriklad v Sudane SM nie je ani registrovanym ochorenim.
To znamenad, Ze neexistuje ani diagnostika a uz vobec nie liecba. V Maroku maju liecbu preplacant
len ti obcania, ktori pracuju v Statnej sprave. Program konferencie pozostaval z viacerych worksho-
pov a prednasok. Predstavili sa mnohi odbornici z Eurdpy aj Ameriky. Organizaciu Health Action
International (HAI) zastupoval TimReed, prezident. Tato inStiticia uzko spolupracuje so Svetovou
zdravotnickou organizaciou v posilneni zdravotnej politiky a verejného zdravia. Ich hlavnou tlohou
je zbieranie Udajov o liekoch, ich producentoch a pristupu k liecbe. Snazia sa o to, aby sa
k pacientom dostavali generované lieky (rovnaké uc¢inna latka), ktoré s Casto aj o 2/3 lacnejSie ako
patentované lieky. Prezidentka MS spolocnosti Velkej Britanie Cyndi Zagieboylo pokracovala
v téme efektivnej liecby a kvality zivota. ,,Lieky mézu zmenit’ Zivoty jedine ak k nim maja l'udia
pristup,* uviedla. Vykonny riaditel MSIF pan Peer Baneke predstavil nové ciele organizacie na ob-
dobie nasledujucich 10-15 rokov. St nimi: 1. Pristup k informaciam. Na neustale zlepSovanie Sire-
nia informadcii, ich efektivnost’ a pozitivny dopad je okrem menSich celoro¢nych projektov zamera-
na aj celosvetova konferencia SM v Rime v roku 2018.MSIF je stdle pripravené prijimat’ novych
¢lenov. Za vel'mi prinosné povaZovali aj poradensky semindr ako rokovat’ so sponzormi, akymi su
napr. farmaceutické spolo¢nosti. Vzhl'adom na aktivity Slovenského Zvézu pre deti a mladez s SM-
kou boli vel'mi prinosné aj predndsky o praci inych organizécii prave pre mladych pacientov a ich
rodiny. Stcastou podujatia bolo samozrejme aj pravidelné Valné zhromaZzdenie MSIF, ktorého sa
ako riadny ¢len mame povinnost,, ale aj zdujem zucastnit’. Predniesli sa informéacie o d’alSom smero-
vani, vizii, rozpocte a organizacnom zabezpeceni celej Federacie. Prebehli aj voI'by do jednotlivych
organov MSIF. Prezidentom ostdva nad’alej pan Weyman Johnson z USA a vykonnym riaditelom
Peer Baneke z Holandska.Vyvrcholenim na zéver bolo odovzdanie tzv. Ceny James D. Wolfensohn
za hodnotny medzinarodny prinos pre I'udi s ochorenim SM. Tento rok ocenenie podl'a odborne;j
poroty ziskala a priSla si do Londyna prevziat’ pani Kyoko Nakata z Japonska. Kyoko bola diagnos-
tikovana v roku 1993, ked’ Studovala za zdravotnl sestru na univerzite.ZaloZila vlastny portal
a s dovolenim MS organizéacie USA prekladala informécie z ich stranok o SM-ke.. Zalozila MS Ca-
bin, neziskovu organizéciu pre pacientov SM v Japonsku. Ocenenie jej bolo udelené za jej celkové
odhodlanie a inSpirativnost. Odmenu 500 libier za toto prestizne ocenenie sa rozhodla darovat’ pra-
ve tejto organizacii MS Cabin. My sa pripajame ku gratulacii a prajeme vela tspechov v d’alSej pra-
ci. Na zaver? Sme sucast’ou silného medzinarodného hnutia, ktoré za 50 rokov urobilo neuveritel'ne
vel'a pre SM-karov na celom svete. Za pracu celej Federacie d’akujeme a je nam ct'ou byt sucast’ou
vizie ,,svet bez sklerdzy multiplex.”“ A v suvislosti s teroristickymi ttokmi, ktoré sa zial' v ¢ase ich
pobytu v Londyne odohrali, ostdva len vyjadrit’ nadej, Zze si my sami budeme viac vazit’ vlastné
zdravie 1 zivot a doprajeme i1 naSim blizkym ten (dnes uz skoro) luxus zit' pekny obycajny zivot
v takej kvalite ako je to len mozné.
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Zahranic¢né aktivity

V piatok 24.11. 2017 autobusom a vlakom i8li z Bratislavy , z KoS$ic nasi mladi esemkari do
Prahy, kde bola akcia, ktoru organizovala EMSP—ms sessions Praha 2017. Program viken-
du ,ktory ich ¢akal — prednasky, zoznamovacie akcie a samozrejme, spoznavanie Prahy. Po prijaz-
de nadobudli dojem, ze toto podujatie ma ,,Smrnc*, organizaciu a jednoznacne zaziji mnoho nové-
ho.

Cely vikend sa niesol vo vel'mi prijemnom a pozitivhom duchu. Pocas prednasok sa dozve-
deli nové informacie o skler6ze multiplex, ako toto ochorenie v nasom zivote prijat’ a zit' d’alej. Je
¢il. To im bolo potvrdené, pretoze poculi vel'a inSpirativnych pribehov od l'udi so skler6zou multi-
plex, ktory sa nevzdali, vo svojom Zivote pokracovali a pokracuju.

Novy pohl'ad im vSak ukdazali prednasky, ktorych ucelom bolo povedat’ im nieco o tom, ako sa
o seba a svoj mozog starat’ ¢i aké nové formy liecby pripravuje do buducnosti.. Lekéar sa stava na-
$im poradcom a preto je nevyhnutné nebat’ sa hovorit’ o vSetkom, ¢o v suvislosti zdravotnym je.

Pokracovat’ v zivote znamend aj byt pravoplatnym ¢lenom spolo¢nosti. Cudia so skler6zou
multiplex nechct po diagnostikovani zostat’ doma a ni¢ nerobit’. Skler6za multiplex tiez nezname-
na dat’ vypoved v praci — znamena to prehodnotit’ ju a ¢i je vhodnd. Ak nie, tak existuju zamestna-
nia, ktoré vhodné su.

Po nedelnych ranajkach sa zacastnili prednasky o tom, ako by sa mohli (mozno aj mali)
stravovat. Tato prednaska bola hned’ po
jedle pretoze naplanovat’ ju pre hladnych
sklerotikov by bolo asi trosku kruté. Vy-
zdvihol sa vyznam Swankovej diéty, ktora
sa ukazala byt prospesnou ,no nie vela l'u-
di si na fiu trafne. Okrem spravneho stravo-
vania sa tiez dozvedeli, aké dolezité je zos-
tat’ v pohybe. Laska, sex a skler6za multi-
plex — téma kazdodenného Zivota, ktord sa
vSetkych tyka. Mimo iné je tiez dodlezité,
aby pomadhali 'udom s problémami, ktoré
maji — s tym rozdielom, Ze su uZ troSku
skusenejsi. Bol im predstaveny projekt MS
buddy, ktorého cielom je prave pomahat
novo diagnostikovanym kolegom a aj ta-
kymto sposobom pomahat' ulahcit’ Zivot
Pud’om so sklerdzou multiplex. :

Vikend v Prahe sa nerovnal len pred- =
nasSkam, kvoli ktorym by nemali Sancu na-
sat’ atmosféru Prahy. V sobotu vecer neve-
cerali v hotely, ale o par ulic d’alej kde vSe-
tci spolu sedeli a debatovali.

Po veceri sa rozdelili do skupin a i8li
objavovat’ Prahu a hlavne Prazsky Hrad a
Viclavské namestie.

SM vikend splnil ich ocakavania —
spoznala Tudi, ktory sa v Zivote stretavaju
s podobnymi situaciami, dozvedeli sa mno-
ho nového, no hlavne to, ako zvladat SM
s ismevom.

"~

S .
rgr('esswns

Prague17 *

If
Jot yourse
Pon tKe map!
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Zahranic¢né aktivity

Diia 6. decembra 2017 Prezidentka SZSM Jarmila Fajnorovéa a ¢lenka VR SZSM Bc. Mo-
nika Valkova sa na pozvanie europoslankyne Anny Zaborskej zacastnili Stvrtého Eurdpskeho par-
lamentu 0sdb so zdravotnym postihnutim (EPPD). Viac ako 600 0sob so zdravotnym postihnutim z
celej Europy sa stretlo v Europskom parlamente, aby sa zapojili do dialégu s europskymi lidrami o
ich pravach.

Stvrty Europsky parlament 0s6b so zdravotnym postihnutim (EPPD) bol medznikom na
Medzinarodny deii 0s06b so zdravotnym postihnutim (3. december) a 20. vyroc¢ie EDF. EDF bol vy-
tvoreny v roku 1997 s cielom zabezpecit’, aby sa rozhodnutia tykajuce sa 0sob so zdravotnym pos-
tihnutim prijimali s osobami so zdravotnym postihnutim prostrednictvom ich aktivnej ucasti na poli-
tike a rozhodovani: Toto bol zaklad motta : "Ni¢ o nds bez nas".

Diskusie, ktoré sa konali na EPPD, sa zameriavali najmi na pravo osob so zdravotnym postihnutim
volit’ a zacCastiovat sa na politickom a verejnom zivote.

Predseda Eur6pskeho parlamentu Antonio Tajani a predseda EDF Yannis Vardakastanis otvorili
EPPD.

Pocas celého obdobia existencie EDF bol Eurdpsky parlament vzdy silnym a hlasnym
ochrancom l'udskych prav oséb so zdravotnym postihnutim. Pocas poslednych dvoch legislativnych
obdobi Eurdpsky parlament presadzoval a chranil prava osdb so zdravotnym postihnutim pocas le-
gislativnych rokovani o prave na rovnaky pristup
k internetu, na dopravu alebo na samostatny Zi-
vot, ako aj na Strukturalne fondy - v sulade s
ustanovenia Dohovoru OSN o pravach osob so *
zdravotnym postihnutim (UNCRPD).

Pocas EPPD bol delegatmi prijaty mani-
fest o europskych vol'bach v roku 2019, v ktorom
vyzyvaju veducich predstavitelov EU, aby za-
bezpecili, Ze budice vol'by do Eurdpskeho parla-
mentu buda plne pristupné osobam so zdravot-
nym postihnutim. Pravo na politicka ucast’ a pra-
vo volit’ st zakotven¢ v CRPD, ktort EU a vSet-
ky jej Clenské Staty - s vynimkou Irska - ratifiko-
vali. V skutocnosti vSak stovky tisic I'udi so zdra-
votnym postihnutim v Eurdpe su zbaveni uplat-
fovania tohto zakladného prava. Cudia s duSev-
nym alebo psychosocidlnym postihnutim maja ] 4th European Parliament 0
este vyssie riziko vyli¢enia. y of Persons with -

Podpredsednicka EDF Ana Pelaez Narva- PN m—
ez uviedla, Ze ziadna osoba so zdravotnym pos- B
tihnutim by nemala byt’ zabudnutd, vratane tych,

;o . Pyt Y v .2017 10:00-174
ktori su v zranitel'nejSich situdciach, ako su zeny, O R et anussls

HEMICYCLE

deti a utecenci so zdravotnym postihnutim.

Nakoniec delegati prijali mimoriadne uzne-
senie o eurdpskom zékone o pristupnosti.

Uznesenie vyzyva Radu EU, aby splnila
svoje zavazky tykajice sa vykonévania Dohovo-
ru o pravach osob so zdravotnym postihnutim a
prijalo ambicidzny a perspektivny vseobecny pri-
stup k eurdpskemu aktu o pristupe na zasadnuti
Rady pre zamestnanost, socidlnu politiku, zdra-
vie a spotrebitel’ské zalezitosti .

SZSM Vyrocna sprava 2017

17



Spolupraca s inymi organizaciami

Prva narodna konferencia AOPP

Asocidcia na ochranu prav pacientov SR pod vedenim prezidentky PhDr. Marie Lévyovej zorganizova-
la svoju prvua celoslovensku konferenciu, na ktorej sa stretli zastupcovia pacientskych zdruzeni s repre-
zentantmi Statu, zdravotnych poistovni, farmaceutického priemyslu i stavovskych zdravotnickych or-
ganizacii. Nazory a postoje jednotlivych pacientov na aktudlne témy tak predstavitelia tychto institucii
dost’ zretel'ne a konkrétne poculi. Na tejto konferencii sa zi€astnil aj naS SZSM v zastapeni nasej ¢len-
ky Heleny Bottkovej. Konferencia, kde sa predovSetkym prednésalo a diskutovalo o témach suvisia-
cich s novelou zékona ¢. 363/2011 o uhrade liekov, zdravotnickych pomoécok a dietetickych potravin,
sa konala v ditoch 24. — 25. novembra 2017.Pocas prvého dia predstavili svoj pohl'ad, prinosy a rizika
suvisiace so zmenou zakona, zastupcovia ministerstva zdravotnictva, jednotlivych zdravotnych pois-
tovni, zdruzeni farmaceutického priemyslu. Ako sa zhodli viaceri prednasatelia, spominana novela za-
kona by od buduceho roka mala pre slovenskych pacientov zlepsit' dostupnost’ inovativnej liecby. Na
rizik4 spojené s ndvrhom 5 % spoluti¢asti pacienta a poskytovatela lie€by na platbe za lieky, ktory by
mal vstupit’ do platnosti v roku 2019, vSak upozornovali nielen pacienti, ale aj predstavitelia lekarov.
Viaceri ucastnici pacientov vyzyvali k tomu, aby sa o svoju potrebu aktivne zaujimali, pytali si ndzor
na svoju farmakoterapiu nielen u lekarov, ale aj u kvalifikovanych farmaceutov. Napokon, prave tato
myslienka je jednou z nosnych tém projektu Lieky s rozumom. Na konferencii vystapili aj zastupcovia
farmaceutického priemyslu. Pacientom predstavili nielen svoj pohl'ad na prerokovavant novela zdko-
na, ale napriklad aj postup pri uvedeni nového lieku na trh, ¢i vyhody uZivania generickych liekov pri
liecbe chronickych ochoreni. Pocas popoludiajsieho bloku prebiehal odborny seminar Slovenskej
zdravotnickej univerzity Pacient a Liek, kde sa najvicsia pozornost’ venovala téme biologickych a bio-
logicky podobnych liekov. Pocas sobotiajSieho diia diskutovali o ¢innosti jednotlivych ¢lenskych or-
ganizacii, ich aktivitach a poZiadavkach. Vymienali si navzajom skusenosti, dobre priklady z praxe a
hl'adali moznosti zintenzivnenia vzajomnej spoluprace. Zaverom sa Ucastnici konferencie pod’akovali
spoluorganizatorom akcie, Slovenskej zdravotnickej univerzite, Narodnej platforme EUPATI Sloven-
sko a OZ Pacientsky hlas, ako aj vSetkym partnerom, ktori podporili a vd’aka nim sa mohli zorganizo-
vat’ tak vyznamné vzdelavacie podujatie pre pacientov. Dakujeme a teSime sa na d’al$i ro¢nik nasej ce-
loslovenskej konferencie.

Pacientske organizacie

V diioch 06.-07.10.2017 sa zastupkyne SZSM Marta AntoSova a Veronika Frndova (Clenky VR
SZSM) zucastnili na workshope pripravenom Specialne pre pacientske organizacie ,,UspesSna pacient-
ska organizacia = silnej$i hlas pacienta®. Okrem zéastupcov SZSM sa akcie zcastnili aj d’alSie pacient-
ske organizacie zastupujlice reumatické ochorenia, diabetologiu, chronické koZné ochorenia, zriedkavé
ochorenia, ochorenia krvi a krvotvornych buniek, neurogenerativne a duSevné ochorenia, ochorenia
pecene a onkologické ochorenia. Diia 06.10.2017 bolo neoficidlne uvitanie v restauracii Kitchin, kde
nas privitala Katarina Podrackéd a d’alsi organizatori workshopu. Nové kontakty sa nadviazovali aj pri
spolocnej veCeri. Na druhy defi v Apollo klube zacala oficidlna Cast, ktorti po cely Cas viedli Mgr. Ka-
tarina Podracka a Ing. Lenka Il'anovskd, hlavného sponzora SANOFI zastupovala Stefania Cickova.
Bol ndm predstaveny projekt ,,Partneri pacientskych organizécii“.Z tvodnych tém nds zaujali: Web-
stranka a sociadlne médid ako spojenci pacientskej organizacie, Komunikacia na kameru, Generacia Y a
Z — aki su a ako pracovat’ s mladymi l'ud'mi v organizécii, Eurépsky prieskum a Slovensko. V poobed-
najsich hodinach so zaujimavymi témami vystupili: PharmDr. Dominik Tomek, MPH, PhD. - Pacient a
liek, Zdravie mladeze Slovenska, MUDr. Viera Lesakova - odpovedala na otdzky, napr. ako zdravotna
poistoviia preplaca lieky zakipené v zahranic¢i, ak ich odporuci lekar. JUDr. Katarina Fedorova, PhD.
predstavila knihu ,,Pacient v prave* a odpovedala na otdzky pritomnych. Na zaver zaujimavého stret-
nutia sa ndm organizatori pod’akovali za Gcast’. My s Veronikou sme — v naozaj priatel'skej atmosfére -
nacerpali nové poznatky a ziskali nové kontakty so zastupcami inych pacientskych organizacii.

SZSM Vyrocna sprava 2017

18



Edukacny seminar

,LLie€it’, cviit’, stravovat’ sa pri SM (esemke)*

V mesiaci oktober sa v centre mesta Ruzomberok, v krdsnom prostredi Hotela KULTURA, ko-
nal pod vedenim SZSM dvojdnovy seminar pre 'udi so zdravotnym postihnutim sclerosis multiplex.
Nakol’ko hotel Kultura je plne bezbariérovy, mohli sa na seminari ztacastnit’ aj zdujemcovia na inva-
lidnych vozikoch. VSetci sa poctivo a so zaujmom zucastiiovali celého programu semindra, vratane
jogy a ostatnych cviceni, zarovno s tymi ,,lepSie chodiacimi

Vsetci zG€astneni sme boli plni ocakavania, ako to SZSM, pod vedenim prezidentky Jarky Faj-
norovej, pre nas pripravil. Nesklamali, celé podujatie bolo tak, ako sme uz zvyknuti, uskuto¢nené na
vel'mi vysokej urovni. Podujatie prebiehalo presne podl'a vopred stanoveného ¢asového harmonogra-
mu. Po prezentacii, uvitani a chutnom obede sme absolvovali prednasky z oblasti vedy, mediciny,
stravovania, zvladania stresu a terapie cvi¢enim. Lekari a terapeuti sa nam plne venovali a na naSe
otazky trpezlivo a vystizne odpovedali Vd'aka organizatorom, prednasajucim lekdrom, terapeutom

Vzdy dobre naladenému a milému personalu Hotela KULTURA sme sa citili na tomto podujati vel-
mi prijemne v celkovej psychickej pohode.

To dolezitejSie nas ¢akalo na druhy deii. Workshopy - lie¢it,, cvicit’, stravovat’ sa pri SM. Boli
rozdeleni do troch skupin. O novych trendoch v liecbe SM - sucasnej aj buducej - nam prednasala
MUDr. Jana Rohal'ova.

Doktor Jan Grossmann, klinicky psycholég z Martinskej nemocnice, svojou prednasSkou "Ako
zvladat’ stres u SM" nds tak zaujal, Ze sme ho pocuvali takmer bez dychu.

O zdravej vyzive im porozpravala MUDr. Zuzana Dean. Kazdy si v jej jedalni¢ku nasiel to
chutné jedlo, maskrtu. No a takt jednu &okoladovii im pripravili na obed hotelovi kuchari. Dalsim
prednaSajiicim bol MUDr. Tomas Frgon, ktory im porozpraval o srdcovom zlyhavani. Tato téma im
otvorila oci a naucila ich vazit’ si svoj zivot a dodrziavat’ spravnu Zivotospravu.

Treti workschop patril cviceniu. Prezleeni v pohodlnom Sportovom oblec¢eni zaujali miesta na
koberci v priestrannej miestnosti. V ramci svojich moZznosti a svojej sily, rozcvi€ili svoje stuhnuté
telo, neposlusné nohy, ruky.
Taz$im orieskom pre nich
bolo nasledne pokracovanie .
- cviGenie jogy. Mnohé cvi- |
ky nezvladli a niektori sa
iba prizerali, ako to ma fun-
govat. Ich cvicitelmi boli |
Marcela BaloSékova, Erika |
KubesSova a Michal Sedek.
Bol to velmi zaujimavy
den, plny priatel'stva, har- [%
monie, novych poznatkov. |
Ukon¢ili sme ho spoloénym
fotenim.

Vdaka patri nasej mi-
lej prezidentke a jej timu, za
tak vel'ké srdce plné lasky k
svojim priatefom, za ta
ochotu a tsilie dopriat’ nam

ziskat’" tak potrebné vedo- - e ————
mosti o naSom ochoreni a hlavne moznost’ stretnit’ sa a najst’ si novych prlatel’ov

VEIKA VDAKA patri vietkym , Ze to zvladli.
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Eduka¢ny seminar pre novodiagnostikovanych a
Sekciu deti ich rodi¢ov a mladeze

V dioch 17.-19.11.2017 sa konal v Piestanoch v hoteli Alegro Edukacny semindr pre novo diagnostiko-
vanych pacientov a Sekciu deti, ich rodi¢ov, a mladeze na ktorom sa zucastnili pacienti, ktorym bola dia-
gnostikovand SM v neddvnej dobe, deti, mladez, ich rodifia a pribuzni. Seminar otvorila prezidentka
SZSM Jarmila Fajnorova, privitala vSetkych ucastnikov a popriala im prijemny pobyt, ktory im prospeje.
Prvou prednésajiicou bola Ing. Helena Surinova, ktord informovala o projekte “Spolu mézeme” — Ambi-
ciou tohto projektu je spojit’ vSetkych, ktorych sa tyka ochorenie skler6za multiplex (SM). Spolu moézeme
zlepsit’ informovanost’ o ochoreni, zdiel'at’ pocity a ndzory Vas, pacientov. Spolu s nami sa buda pytat’
odbornikov a prinaSat’ najnovsie poznatky o ochoreni a liecbe. Nasledujucu prednasku s ndzvom
“Tehotenstvo a SM” od prezentovala MUDr. Marianna Vitkova, PhD. Informovala o vplyve SM a DMT
liecby na plodnost’, asistovanej reprodukcii, riziku vzniku SM u potomka, vplyv tehotenstva na ochorenie,
kedy sa mé liecba vysadit’ pri jednotlivych preparatoch, ak planujeme tehotenstvo, priebehu gravidity, ata-
koch v gravidite, sposobu vedenia pdrodu a riziku atakov po porode. Mgr.Tatiana Lorencova vystupila s
prednaskou “Pribeh MBSR” — MSBR (Mindfulness-based stress reduction) - je to metdda - program pre
skupiny l'udi, ktori maja za ciel’ postupne naucit Gcastnikov rozvijat’ v§imavost’ — plné preZivanie pritom-
ného okamziku. VS§imavost’ je rozvijand pomocou roéznych meditaénych cviéeni (napr. zameranych na
dych, telo, pohyb, nehodnotiace pozorovanie myslienok a predstdv).V d’alSich dvoch prednaskach
»Nedodrziavanie lieCby moze byt zradné* a ,,Ako moze pomdct aktivna komunikécia medzi pacientom a
lekarom* od pana Mgr. Jozefa Husku,Csc. sme sa dozvedeli o vplyva na adherenciu k lieCbe, aky je vyz-
nam vcasnej liecby, vplyv adherencie lieCby na progresiu ochorenia, ako by pacient mal spolupracovat’
s lekarom — spolurozhodovanie o lieCbe a aké kroky dodrziavat k dobrému vztahu s lekarom. O
,Uskaliach lie¢by v domacom prostredi informovali Specializované sestry SM Mgr.Viera Priesolova,
Alena Margetiakova, Maria MolCanova a Katarina Téthova. Preberali sa témy ako komunikacia s pacien-
tom, praktické rieSenia koznych reakcii a inych neziaducich ucinkov pri injekénej liecbe. Na zaver dia
sme si spoloc¢ne zacvi€ili s ¢lenmi zdruZenia Taoistického zdruzenia v SR kde nas po ukazke cvicenia
umenia ,,Taoistickho Tai Chi” vyzvali, aby sme sa pripojili k cviceniu. Nasledujice rano a dopoludnie
bolo venované fyzickym aktivitdim a to s aktivitami “Cvicenie je moj priatel” s Erikou KubiSovou a
“Rannou jogou”. Pred obedom sme si vypoculi prednasku od PharmDr. Dominika Tomeka
MPH,PhD., Msc. “Biologicky podobné lieky a ich vyznam pre pacienta” a “Informovany suhlas s liecbou
a jeho vyznam”. MUDr. Darina Petrlenicova PhD mala prednasku s ndzvom “Nové trendy v liecbe v SM
“, kde sme sa dozvedeli aké preparaty na trhu st pre koho vhodné, v ¢om st lepSie ako predchadzajuce
preparaty, a naopak, aké su ich rizika. Pred vecCerou sme sa eSte zucastnili Worshopov pana PhDr.Jana
Grossmanna “Ako zvladnut’ stres pri SM*, kde sme si prakticky vyskusali branicové dychanie, ¢i progre-
sivnu svalovl relaxaciu. Dalsi Worshop 4 s
viedla pani Mgr. Tatiana Lorencovd “
Pribeh MBSR”, kde sme takisto praktic-
ky vysktSali tato metéodu — preZivanie .
pritomného okamZziku.Zaver tohto stret-
nutia ukoncila MUDr. Zuzana Dean v
nedel'n dopoludnia svojou prednéaskou
“Ako sa spravne stravovat pri SM”.
Podcenovat’ netreba podla nej ani stra-
vu. Vysvetlila, Zze mnohym sa modze
zdat, ze ide o banalitu, zdrava strava j
vSak moéze v lieCebnom procese zohra-
vat’ kI"ic¢ov ulohu a fyzicky stav zlepSu-
je pacientom i pohyb. Myslim si, ze
prednésky a worshopy boli vel'mi zauji-
mavé a kazdy z UcCastnikov si odniesol
mnozstvo uzitocnych informacii a energie. =
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Fond na poskytnutie finan¢ného prispevku na kipu
zdravotnickych a kompenzacnych pomocok

Na ul'ah¢enie situacie nasich SM-kérov pri kiipe potrebnych zdravotnickych a kompenza¢nych pomo-
cok. VZ SZSM schvalilo pre ¢lenov SZSM Fond na poskytnutie finanéného prispevku na kupu zdra-
votnych a kompenzacnych pomdcok na rok 2017 v celkovej vyske 500 €.

Tento rok nebolo poziadané o tento prispevok

Tlacivo ziadosti o finan¢ny prispevok je dostupny na www.szsm.sk.

2% z dane z prijmu fyzickych a pravnickych osob

2% z dane z prijmu fyzickych a pravnickych osob

Moznost’ uchadzat’ sa o 2% dane z prijmov fyzickych os6b sme vyuzili aj tento rok. Usilovali sme sa
oslovit’ ¢o najvicsi pocet daniovnikov, aby 2% zo svojej dane poslali na nas ucet.

Vsetkym odberatelom casopisu Nadej a priaznivcom sme rozdali, rozposlali informa¢né materialy
a tlaciva potrebné k poskytnutiu 2% z dane s prosbou, aby aj oni oslovovali vo svojom okoli rodinu,
priatel'ov a zndmych s ciel'om poskytnut’ 2% naSmu zvézu.

Platné tlaciva su vzdy k dispozicii aj na www.szsm. sk.

Spravu o vyuziti finanénych prostriedkov ziskanych za rok 2014 prijatych v roku 2015 sme zverejnili
v Obchodnom vestniku. Sme vd’a¢ni vSetkym, ktori ndm takouto formou poskytli pomoc. Pomohli
tym naSej organizacii zvladnut’ neustale sa zvySujice naklady.

Clenska zakladiia a kluby SM

K 31.12.2017 sme evidovali 550 ¢lenov

Z toho:

POStINNULT: e 381
VOZICKATT e ae e e e eeeees 80
Rodinni prislusnici a sympatizanti:..........c.cccccveeerenneee. 89
ZRINY: oevieeeeiee e et e ettt e e et e e e et e e e abae e e etreeeennes 381
MIUZI: oo 169
Clenovia zo zapadného Slovenska:...........ccceveeienneene 197
Clenovia zo stredného Slovenska:.........cccccveveeeeennl. 222
Clenovia z vychodného Slovenska:.........cc.ccceeveneenee. 131
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Kontaktné adresy klubov SM na Slovensku

Banska Bystrica - Klub SM pri SZSM
Maros§ Turiansky
Limbova 15, 974 09 Banska Bystrica
Kontakt.0905 746 259
e-mail:m.turiansky@gmail.com

Bardejov - Klub SM pri SZSM
Marcela Novakova

086 01Rokytov 114

Kontakt: 0902 331 232

e-mail: marcela74@centrum.sk

Bratislava-Klub SM Dunaj
Dagmar Foltynova

Osadna 2, 831 03 Bratislava
Kontakt: , 0902 263 946

e-mail: v.krchniakova@gmail.com

Humenné - Klub SM pri SZSM
Ing. Jan Kohut

DIhé nad Cirochou 265

067 82 Humenné

Kontakt: 0917 734 782, 057/7624402
e-mail: j.kohut54@gmail.com

Kysucké N. Mesto -Klub SM pri SZSM
Or'ga Belkova

CSA 1306/21

024 01 Kysucké N. Mesto

Kontakt: 0950 610 153, 0902 785 900
e-mail: knm.olga@gmail.com

Levice - Klub SM pri SZSM
Angela Wieslova

Agatova 33, 936 01 Sahy

Kontakt: 0902 742 887

e-mail: angela.wieslova@gmail.com

Liptovsky Mikulas - Klub SM pri SZSM
Milena Slobodova

Ul. Zahradna 281/9

032 02 Zavazna Poruba

Kontakt: 0944 905 304

e-mail: aneli@azet.sk

Lucéenec - Klub SM

Ivana Gazova

Zvolenska 134, 985 53 Mytna
Kontakt: 0908 852 916
e-mail:gazova.ivana70@gmail.com

Michalovce - Klub SM pri SZSM
Ing. Stefan Macik

072 54 Bajany 128

Kontakt: 0904 123 593
e-mail:pista82@azet.sk

Nitra - Klub SM

Anton Suchan

Novomeského 3/5, 949 11 Nitra
Kontakt: 0904 547 106

e-mail: suchan@ksmnr.sk

www.ksmnr.sk

Nové ZamKy - Klub SM pri SZSM
Révaiova Marta

Andovska 25/b

940 53 Nové Zamky

Kontakt: 0948 625 111

e-mail: klubsmnz@centrum.sk

Piest’any - Klub SM pri SZSM
Daniela Valova

Stefanika 208/ 922 03 Vrbové
Kontakt:033/779 28 17, 0902 155 383
e-mail:danielavaloval303@gmail.com

Povazska Bystrica - Klub SM pri SZSM
Daniel Kimlicka

Sturova 43 /21-9, 017 01 Povazska Bystrica
Kontakt: 0904 487 594

e-mail: klubsmpb@gmail.com
www.klubsmpb.blogspot.com

Partizanske - Klub SM pri SZSM
Anna Ocenasova

Cigel’ 323,971 01 Prievidza

Kontakt: 0907 752 860

e-mail: annaocenasoval l @gmail.com

Poprad - Klub SM pri SZSM

Jana Rusnakova

Levocska 1766/7

060 01 Kezmarok

kontakt: 0908 026 283

e-mail: janarusnakova68@gmail.com

Reviica - Klub SM pri SZSM
Vojtech LoSonci

S. Chaltupku 202/6, 050 01 Revuca
Kontakt: 0908 252 977

e-mail: klubsmra@centrum.sk

Rimavska Sobota - Klub SM pri SZSM
Darina Kovacsova

Hlavna 5, 980 01 Rimavska Janovce
Kontakt: 047/567 72 16, 0904 946 778
e-mail: darinkakovacsova@gmail.com
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RuZomberok - Klub SM pri SZSM
Mgr. Maria Puchovska

Riadok 3, 034 01 Ruzomberok
Kontakt: 0908 576 973

e-mail: maria.puchovska@gmail.com

TrebiSov -Klub SM

Irena Pastorova

076 01 Zemplinske HradiSte 284
Kontakt: 056/672 62 48, 0910 262 403
e-mail: pastorovairena@azet.sk

Tren¢in — Klub SM pri SZSM
Jaroslava Michalechova

913 23 Dubodiel 373

Kontakt: 0918 039 510

e-mail: jamichalechova@post.sk

Trnava - Klub SM
Bc. Milo§ Zambokréthy,
VVancurova 1,917 01 Trnava
tel. Kontakt: 0911 141 581, 0908 575 166
E- e-mail:klubsmtrnava@gmail.com
www.klubsmtrnava.webnode.sk
Postova adresa: 5
Trnavska 540/45, 919 51 Spacince

Vranov nad Topl'ou -Klub SM Slne¢nica
Valéria Sivuli¢ova

094 15 Zamutov 7

Kontakt: 057/448 60 17, 0918 526 548
e-mail: valeriasivulicova@gmail.com

Vritky — Klub SM

Emilia Hostakova

S. Furdeka 10, 036 01 Martin

Kontakt: 0949 217 978

e-mail: hostakova.emilia@gmail.com

Zvolen - Klub SM pri SZSM

Juraj Hanak,

Jedloval364/1, 960 01 Zvolen
Kontakt:0907 806171, 0911 355 144
e-mail: zvklubsm@gmail.com

Zilina - Klub SM

Mgr. Katarina Schiitzova
Heckova 26, 010 01 Zilina
Kontakt: 0907 155 892
e-mail: zaklubsm@centrum.sk

Kontaktna adresa predsednicky Sekcie deti
ich rodi¢ov a mladeze

PhDr. Katarina Koniarova, PhD.

e-mail koniarova.kat@gmail.com
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Pod’akovanie sponzorom a darcom

V roku 2017 nas podporili:

MINISTERSTVO PRACE
> SOCIALNYCH VECI ,
~ Biogen

S FINANCNOU PODPOROU
MINISTERSTVA KULTURY
SLOVENSKEJ REPUBLIKY

SANOFI )
') NOVARTIS

MERRUTK
VELcon

wzostante slobodni

0 wntlwre  O-3PIGsro

o M3j

Hoee! W

| Hotel Maj Piestany |

R &
A Hotel Magnolia

———— cOlopIqst Kupele Dudince Piestany

WELLNESS

— HOTEL CHEMES

MIPA Vranov nad Toplou, RWE , AUTOTIP spol. s.r.o. pobocka Michalovce, Cukraren
HASAN TrebiSov, AddArt Vranov N/T.

Dakujeme prispievatelov 2% dani FO a PO, dobrovolnikom, rodinnym prislu§nikom v nepo-
slednom rade lekarom, sestrickim. Nezabudame pod’akovat’ aj prispievatePom, ktory niam
finanénymi darmi pomahajui organizovat® akcie a aktivity pre nase deti ich rodi¢ov a mladez.

SZSM Vyrocna sprava 2017
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Roc¢na
uctovna zavierka

2017
Nazov uctovnej jednotky: Slovensky zviz sclerosis multiplex
Sidlo: Konstantina Culena 12, 917 01 Trnava
Identifikacné ¢islo: 00896900
Pravna forma tc¢tovnej jednotky: Obc¢ianske zdruZenie
Den, ku ktorému sa u¢tovna zavierka zostavila: 31.12.2017
Den zostavenia uctovnej zavierky: 16.02.2018

Obdobie, za ktoré sa uctovna zavierka zostavila:  01.01.2017 — 31.12.2017

Slovensky zviz sclerosis multiplex je ob¢ianske zdruzenie s plnou pravnou subjektivitou,
zaregistrované na Ministerstve vnutra Slovenskej republiky pod ¢islom: VVS/1-900/90-367-7
diia 29.06.1990.

Ako pravny subjekt je samostatnou uctovnou jednotkou a od 1.1.2008 vedie Gctovnictvo
v stistave podvojného ucétovnictva. Utovné metddy a vieobecné wctovné zasady boli
aplikované v ramci platného zakona ¢. 431/2002 Z.z. o Gctovnictve v zneni neskorSich
predpisov, v zmysle Opatrenia MF SR zo 14. novembra 2007 ¢. MF/24342/2007-74, ktorym
sa ustanovuju podrobnosti o postupoch uctovania a uctovnej osnove pre uctovné jednotky,
ktoré nie su zalozené alebo zriadené na ucel podnikania v zneni opatrenia z 27. novembra
2008 ¢. MF/24485/2008-74, opatrenia z 12. marca 2009 ¢. MF/10294/2009-74, opatrenia z 3.
decembra 2009 ¢. MF/25238/2009-74, opatrenia z 26. novembra 2010 ¢. MF/25000/2010-74,
opatrenia  z 13. decembra 2011 ¢&. MF/26582/2011-74, opatrenia z 20. novembra ¢.
MF/17613/2013-74, opatrenia z 3. decembra 2014 ¢. MF/22612/2014-74, v zmysle
Opatrenia MF SR z30. oktobra 2013 ¢. MF/17616/2013-74, ktorym sa ustanovuju
podrobnosti 0 usporiadani, oznaCovani a obsahovom vymedzeni poloziek individualnej
uctovnej zavierky, terminy a miesto ukladania individualnej Gétovnej zavierky a vyroénej
spravy pre uctovné jednotky uctujiice v sustave podvojného uctovnictva, ktoré nie su zalozené
alebo zriadené na ucely podnikania, v zmysle platnych danovych zikonov, dota¢nych
zakonov a vV zmysle Internych predpisov SZSM.
Uttovna jednotka nemenila podas uétovného obdobia G&tovné zasady a metody. Udtovna
jednotka vedie vo svojom uctovnictve oddelene vynosy a ndklady a pri uctovani bola
dodrzan u¢tova osnova pre neziskové organizacie. Uétovnictvo bolo vedené spravne, tplne,
preukazatel'ne a zrozumitelne a spdsobom zarucujucim trvalost’ i€tovnych zaznamov. Boli
vystavené a zauctované vSetky uctovné doklady preukazujuce uctovné pripady uskutocnené
do 31.12.2017 (prijaté a vystavené faktary, interné doklady, pokladni¢né doklady, bankové
vypisy, kurzové rozdiely) a vykonand inventarizacia majetku a zavizkov k tomuto datumu.



Suvaha

(tdaje v eurach zaokrahlene na dve desatinné miesta)

Strana aktiv C.r. 31.12.2016 | 31.12.17
A. NeobeZny majetok spolu: 1 16871,8 14304,8
2. Dlhodoby hmotny majetok 009 16871,80 14304,8
Samostatné hnutel'né veci a subory hnutel'nych veci 013 16871,8 14304,8
B. ObeZny majetok spolu: 029 21790,51 | 21738,94
Kratkodobé pohladavky 037 2972,00 1925,02
Pohl'adavky z obchodného styku 038 2972,00 1925,02
Financné ucty: 051 18818,51 19813,92
Pokladnica: 052 317,15 387,3
Bankové ucty: 053 18501,36 19426,62
C. Casové rozlisenie spolu: 057 0,0 0,00
Majetok spolu: 060 38662,31 | 36043,74
Strana pasiv
A. Vlastné zdroje krytia majetku spolu: 061 21978,68 | 18879,85
Nevysporiadany vysledok hospodarenia minulych rokov 072 25706,80 | 21978,68
Vysledok hospodarenia za i¢tovné obdobie: 073 -3728,12 -3098,83
B. Cudzie zdroje spolu: 074 7594,20 7125,77
Dlhodobé zavizky 07 7064,62 4240,83
Kratkodobé zavizky: 087 529,58 2884,94
Zaviazky z obchodného styku: 088 150,00 2363,5
Zavizky voci zamestnancom 089 280,00 395
Zuctovanie so SP a ZP 090 89,58 126,44
Zavizky z dovodu financnych vzt'ahov k SR: 092 10,00 0,00
C. Casové rozlisenie spolu: 101 9089,43 10038,12
vynosy buducich obdobi: 103 9089,43 10038,12
Vlastné zdroje a cudzie zdroje spolu: 104 38662,31 | 36043,74
Vykaz ziskov a strat
(tdaje v eurdch zaokrahlene na dve desatinné miesta)
Cislo
uctu Naklady ¢.r. | 31.12.2016 | 31.12.17
501 Spotreba materidlu 01 29288,44 19356,35
511 Opravy a udrziavanie 04 104,91 1578,36
512 Cestovné 05 4179,73 3931,36
513 Néklady na reprezentdciu 06 1796,05 464.,9
518 Ostatné sluzby 07 58099,05 | 81746,65
521 Mzdové naklady 08 4451,16 4725,51
524 Zakonné, socialne poistenie a zdravotné poistenie | 09 1013,46 1076,19
538 Ostatné dane a poplatky 15 165,16 105
544 Uroky 224,82 279,41
545 Kurzové straty 20 29,30 73,44
547 Osobitné néklady 22 260,00 380
549 Iné ostatné naklady 24 1157,24 984,3
551 Odpisy DNM 25 1220,00 4103
556 Tvorba fondov 30 6496,05 0




561 Poskytnuté prispevky organizacnym zlozkdm 33 1406,78 289,45
562 Poskytnuté prispevky inym uctovnym jednotkdm 34 1074,73 983,93
563 Poskytnuté prispevky fyzickym osobam 35 240,05 0,00
U&tovna trieda 5 spolu: 38 111206,93 | 120077,75
Vynosy
644 Uroky 53 3,45 2
645 Kurzové zisky 54 0,00 0
647 Osobitné vynosy 56 17218,00 28988
649 Iné ostatné vynosy 58 156,62 337
651 Trzby z predaja dlh. hmot. majetku 650,00 0,00
656 Vynosy z pouzitie fondov 64 6496,05 0
662 Prijaté prispevky od inych organizacii 68 12120,00 15700
663 Prijaté prispevky od fyzickych osdb 69 22856,84 | 20365,04
664 Prijaté Clenské prispevky 70 2320,00 2200
665 Prispevky z podielu zaplatenej dane 71 15707,80 | 24870,46
667 Prijaté prispevky z verejnych zbierok 72 6496,05 7089,17
691 Dotacie 73 23454,00 | 16927,51
Uétovna trieda 6 spolu: 74 107478,81 | 116979,18
Vysledok hospodarenia pred zdanenim: 75 -3728,12 -3098,57
591 Dan z prijmov: 76 0,00 0,26
Vysledok hospodarenia po zdaneni: 78 -3728,12 -3098,83
Vydavky a prijmy
podl’a jednotlivych druhov ¢innosti
Vydavky
(Gdaje v eurach zaokrihlene na dve desatinné miesta)
Cislo Suma v €
uctu Popis 2016 2017
501 Spotreba materialu 29288,44 19356,35
501001 | Tla¢ - Nadej 10814,34 | 13600,42
501001 | Brozura, kalendare, diplomy, plagaty, poukazky 14359,57 891
501002 | PHM 1223,82 1799,92
501003 | Kancelarske potreby 882,93 824,08
Ostatny spotrebny materidl (spotrebny material na
501004 | sutaze ABI, ceny pre vitazov) 2007,78 2240,93
511 Opravy a udrZiavanie 104,91 1578,36
512 Cestovné 4179,73 3931,36
513 Niklady na reprezentaciu 1796,05 464,9
518 Sluzby 58099,05 | 81746,65
Ostatné sluzby (Skolenia, kurzy, seminare, notarsky
poplatok, audit, prendjom kancelérie, zdkaznicka
podpora uctovného programu, letenky, ved. uct.,
518000 | beneficia, baner) 6454,46 2576,31
518001 | Telefon, internet 761,47 1152,91




518002 | Postovné, doposielanie poSty 432,46 475,8
518003 | Uhrada platieb za RP 31306,30 | 46191,50
518003 | Vykonna rada, Valné zhromazdenie, 1350,08 6663,50
518003 | Abilympiada — ubytovanie, strava, prenajom priestorov 1434474 | 11552,50
518003 | Ubytovanie — pracovné cesty (aj zahrani¢né) 741,65 920,50
518003 | Edukacny seminar 490,12 7814,00
518003 | Tlacoviny na kongres 0,00 2263,00
518004 Distribucia ¢asopisu Nadej 945,47 1015,59
518004 | Mailing — kampane + postovné (L.K Permanent) 1272,30 1180,00
521 Mzdové naklady 4451,16 4725,51
524 Zakonné socidlne a zdravotné poistenie 1013,46 1076,19
538 Ostatné dane a poplatky (kolky, dial'ni¢né znamky) 165,16 105,00
544-545 Uroky +Kurzové straty 254,12 14,48
547 Osobitné naklady (icastnicke a registraéné poplatky) 260,00 380,00

Iné ostatné naklady (poplatky za vedenie uctu, za vyber
549 kartou a poplatky za cezhrani¢ny prevod, hav. poistenie) 1157,24 984,30
551 Odpisy 1220,00 4103,00
551001 | Odpisy DHM a DNM 1239,60 4103,00
551002 | Rozdiel uctovnych a danovych odpisov -19,60
556 Tvorba fondov 6496,05

Poskytnuté prispevky organizaénym zloZkam
561 (klubom z vynosu z verejnej zbierky) 1406,78 289,35
562 Poskytnuté prispevky inym tétovnym jednotkam

(Clenské prispevky MSIF, EMSP, NROZP) 1074,73 983,93
563 Poskytnuté prispevky fyzickym osobam (z Fondu na

uhradu zdravotnych pomdcok) 240,05 0,00
591 Daii z prijmov (z Grokov z Gctov) 0,00 0,26

Vydavky spolu 111206,93 | 120078,01
Prijmy
(tdaje v eurdch zaokrahlene na dve desatinné miesta)
Cislo | Popis Sumav €
uctu 2016 |2017
644 Uroky 3,45 2,00
645 Kurzové zisky 0,00 0,00
647 Osobitné vynosy 17218,00 29488,00
647000 Prezenticia firiem v ¢asopise Nadej 12888,00 8788,00
647001 | Iné vynosy — prispevky farmaceutickych firiem na akcie 1800,00 | 19700,00
647002 | Ucastnicke poplatky (Abilympiada) 2530,00 1000,00
649 Iné ostatné vynosy (plnenie poistnej udalosti) 156,62 337,00
651 Trzby z predaja HM 650,00 0,00
656 Vynosy z pouZzitia fondu 6496,05 0,00

Prispevky od inych organizacii
662 (sponzorské prispevky od organizécii) 12120,00 | 15700,00
663 Prijaté prispevky od fyzickych osob 22856,84 | 20365,94




663000 | Prispevok od FO 5110,00 693,00
663001 | Prispevok Nadej 1448,00 1400,00
663003 | Ucastnicke poplatky za rekondi¢né pobyty 10644,00 | 10155,00
663005 | Ostatné prijmy (dary od fyzickych osob) 6,00 80,00
663006 | Prijaté prispevky od FO - mailing 5648,84 8036,94
664 Prijaté ¢lenské prispevky 2320,00 2 200,00
665 Prispevky z podielu zaplatenej dane 15707,80 | 24870,46
665000 | Prijem 2% v danom roku 17756,22 | 25807,15
665001 Presun z predchadzajiceho roku + 7017,01 9065,43
665001 Presun do nasledujuceho roku - -9065,43 | -10002,12
667 Prijaté prispevky z verejnych zbierok 6496,05 7089,17
691 Dotacie 23454,00 | 16927,51
691000 | Prijem dotacie 23464,00 | 16927,51
691000 | Vratenie nespotrebovanej dotacie 10,00 0,00

Prijmy spolu 107478,81 | 116979,18

Vyuctovanie
akcii SZSM za rok 2017
Vydavky
AKCIA SUMAYV €
2016 2017

Abilympiada 15943,63 13717,86
Tlac¢ casopisu Nadej 11759,81 14615,59
Mailing (kampane + poStovné) 1272,30 1180,00
Rekondi¢né pobyty 31306,3 46191,50
Zahranicné pracovné cesty 741,65 1685,00
Brozura 12250,00 0,00
Vykonna rada, Valné zhromazdenie, Kongres
a Beneficia v ramci Svetového diia SM / (ubytovanie, 1350,08 6663,50
strava + preplatenie cestovného)




Zaver:

Uttovna jednotka v hospodarskom roku 2017 ma rozdiel medzi prijmami a vydavkami vo
vyske -3 098,83 €. K zaveru roka doslo, oproti roku 2016, k miernemu narastu
disponibilnych zdrojov 0 5 %. Obstaravanie hmotného majetku v priebehu roka predstavuje
obstaranie troch kusov notebookov .

Disponibilné zdroje (finan¢na hotovost”: pokladnica a bankové ucty) dosiahli k 31.12.2017
sumu 19 813,92 €.

V porovnani s rokom 2016 doslo k narastu vydavkov o 7 %, a kK narastu prijmov o0 9,2 %.

Najviacsi podiel na celkovych prijmoch tvorili prijmy od pravnickych osob za prezentaciu
a na akcie (38 %), potom nasledovali prijmy z podielu zaplatenej dane (22 %), prijmy od FO a
ucastnicke poplatky za RP (19 %) a nasleduje prijem z dotacii (14 %) .

Pri vydavkoch tvorili najvacsi podiel z celkovych vydavkov naklady na rekondi¢né pobyty
(38 %), naklady na Abilympiadu (11 %) a naklady na vydavanie a distribuciu ¢asopisu Nade;j
(12 %).

Prijem z podielu zaplatenej dane, prijaty v roku 2017, nebol plne vyuzity a do roku 2018
sa presuvaju nevyuzité prostriedky vo vyske 10 002,12 €.

Finan¢né prostriedky prijaté z podielu zaplatenej dane a dotacii boli vyuzité hospodarne,
efektivne, ucelne a ucinne a ich pouzitie bolo riadne vyuctované a zdokladované.

Uttovné pripady boli zau¢tované a vykazovali sa v obdobi, sktorym ¢asovo a vecne
suviseli.

Z predlozenych udajov je preukazatelné, Ze ziskané financné prostriedky boli vyuZité
efektivne a ndklady boli primerané rozsahu ¢innosti.

Jarmila Fajnorova
prezident SZSM

Vypracovala: Ing. Jana Cackova



