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Slovensky zvaz sclerosis multiplex
(SZSM)
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Clenska zikladiia SZSM a Kluby SM k 31.12.2021

K 31.12.2021 sme evidovali
531 ¢lenov.

Muzi
32%
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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
Anna Spikové

Lesnicka 14, 080 05 PreSov
Kontakt: 0917 572 581

e-mail: ankaspikova@gmail.com

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

Kosice Klub SM pri SZSM
Jarmila Fajnorova

Kontakt: 0918 636 623

e-mail: szsm.slovakia@gmail.com

Kysucké N. Mesto -Klub SM pri SZSM
Orlga Belkova

CSA 1306/21, 024 01 Kysucké Nové Mesto
Kontakt: 0950 610 153

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
Ing. Iveta Janotkova

VavriSovo 127, 032 42 Pribylina

Kontakt: 0905 550 259

e-mail: iveta2105@gmail.com

Lucéenec - Klub SM pri SZSM
Ivana Gazova

Rubanisko II/11, 984 03 Lucenec
Kontakt: 0908 852 916

e-mail: gazova.ivana70@gmail.com
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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 ZSM

Marta Révaiova

S. H. Vajanského 58, 940 53 Nové Zamky
Kontakt: 0903 133 645

e-mail: mrevaiov@gmail.com

Piestany - Klub SM pri SZSM
Daniela Valova

Stefanika 208, 922 03 Vrbové

Kontakt: 033/779 28 17, 0902 155 383
e-mail: danielavaloval303@gmail.com
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Kontaktné adresy Klubov SM na Slovensku

Povazska Bystrica — Klub SM pri SZSM
Mgr. Daniel Kimlicka

Starova 43/21-9, 017 01 Povazska Bystrica Rimavskd Sobota - Klub SM pri SZSM

Vranov nad Toplou - Klub SM Slnecnica

Kontakt: 0904 487 594
e-mail: klubsmpb@gmail.com
www.klubsmpb.blogspot.com

Partizanske - Klub SM pri SZSM
Anna Oc¢enasova

Cigel’ 323, 971 01 Prievidza

Kontakt: 0907 752 860

e-mail: annaocenasovall@gmail.com

Poprad - Klub SM pri SZSM

Jana Rusnakova

Levocska 1766/7, 060 01 KeZzmarok
kontakt: 0908 026 283

e-mail; szsm.poprad@gmail.come-mail:

janarusnakova68@gmail.com

Reviica - Klub SM pri SZSM
Lucia Belicova

I. Krasku 1122/9, 050 01 Revtica
Kontakt: 0905 786 571

e-mail: lucinka05001@centrum.sk

Darina Kovacsova

Hlavna 5, 980 01 Rimavska Janovce
Kontakt: 047/567 72 16, 0904 946 778
e-mail: darinkakovacsova@gmail.com

RuZomberok - Klub SM pri SZSM
Mgr. Maria Puchovska

Riadok 3, 034 01 RuZzomberok
Kontakt: 0908 576 973

e-mail: maria.puchovska@gmail.com

Tren¢in — Klub SM pri SZSM
Jaroslava Michalechova

913 23 Dubodiel 373

Kontakt: 0918 039 510

e-mail: jamichalechova@gmail.com

Trnava - Klub SM

Bc. Milo§ Zambokréthy

Vancurova 1, 917 01 Trnava

Kontakt: 0911 141 581, 0908 575 166
e-mail: klubsmtrnava@gmail.com
www.klubsmtrnava.webnode.sk
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Valéria Sivuli¢ova

094 15 Zamutov 7

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

Vritky — Klub SM pri SZSM
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

Jedlova1364/1,960 01 Zvolen
Kontakt:0907 806171, 0911 355 144
e-mail: zvklubsm@gmail.com

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

Sclerosis multiplex — pre niekoho dve obycajné slova, ale pre diagnostikovant osobu je to diagnoza
na cely zivot, ktora vzdy vazne zasiahne nielen do jej osobného, rodinného, spolocenského a pracovného
zivota, ale tiez do zivota partnerov, deti, pribuznych a priatel'ov. Preto je celkom normalne, ze vSetci maju
obavy z buducnosti.

Slovensky zviz sclerosis multiplex (SZSM), ktory bol v roku 1990 zalozeny na pomoc pacientom
s diagn6zou SM a uz skoro 30 rokov sa vSestranne snazi pomahat’ svojim ¢lenom pri prekonavani tazkosti a
zmiernovani zdravotnych a socialnych dosledkov tohto ochorenia. Bezprostredne po vzniku zvizu sa zacali
zakladat’ Kluby SM po celom Slovensku. Momentalne existuje 24 klubov SM, z toho 20 klubov SM pri
SZSM a 4 kluby SM s plnou pravnou subjektivitou, ktoré na zaklade zmluvy zastreSuje SZSM. Tieto kluby
SM maju rovnaké prava a povinnosti. V kluboch sa stretavaju l'udia S podobnymi problémami, a preto sa
vedia aj lepsie pochopit’ a podporit. Vyzdvihnut treba aj ta skuto¢nost’, ze Vo vedeni jednotlivych Klubov (aj
SZSM) pracuju sami pacienti s diagnozou SM, ktori napriek vlastnym zdravotnym problémom pomahaju
ostatnym I'ud’'om so SM v prislusnych regiéonoch po celom Slovensku.

Zial’, diagndza SM neobchadza ani mladsie roéniky, preto bola v roku 2011 pri SZSM za tuéelom pomoci

rodinam, ktorych deti bojuju so sklerozou multiplex zalozena - Sekcia deti, ich rodi¢ov a mladeze, aby sa
aj mladi ,,esemkari“ a ich rodi¢ia navzajom poznali, stretavali a vzajomne povzbudzovali.
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Slnecénice

sa v roku 2003 stali symbolom pacientov so SM
a ¢lenov SZSM. Dnes su symbolom vSetkych Pudi

so SM na Slovensku.

Uzitocné jadierka slnec¢nice predstavuju jednotlivcov, pretoze kazdy je jedinecny vo svojom
boji so zakernou chorobou. Listky slne¢nic pripominaji zoskupenia v kluboch a cely kvet
znazoriuje Slovensky zviz sclerosis multiplex, teda vsetkych ¢lenov zvdzu spolo¢ne. Stonka
to je zdrava populacia, 0 ktora sa potrebuju l'udia so SM opriet’ a listy na stonkach
znazornuju podavané pomocné ruky. Zatvorené sklopené hlavky nocénych slnecnic
znamenaju problémy prichadzajice so SM. Kazdé rano otaca slnecnica hlavku za sinkom,
ide v ustrety novej nadeji, tak ako pacienti s vaznou diagndézou SM. Aby slne¢nica mala vela
uzitocnych semienok, potrebuje kvalitni podu a dobru starostlivost. Aby narastla pekna
vysoka, musi byt jej stonka pevna, musi byt jej oporou.
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Organy SZSM

Na celoslovenskej tirovni

a) Narodny zjazd SZSM
b) Valné zhromazdenie (VZ SZSM)

Slovensky zviz sclerosis multiplex (SZSM) |::> ¢) Vykonna rada SZSM (VR SZSM)
d) Prezident SZSM

e) Revizna komisia SZSM (RK SZSM)

Na regionalnej Grovni

a) Vyrocna ¢lenska schodza klubu SM (VCS klubu SM)

. b) Vykonny vybor klubu SM ( VV klubu SM)
Regionilne kluby SM ¢) Predseda klubu SM

d) Revizna komisia klubu SM (RK klubu SM)

Statutarnym zastupcom SZSM je jeho Prezident, ktory zastupuje zvdz navonok a rokuje v jeho mene.
K zavizkom SZSM potrebuje predchadzajuci stihlas VZ SZSM.
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Organy SZSM

Prezident SZSM:
Viceprezident SZSM:

Vvkonna rada SZSM:
Predseda VR:
Podpredseda VR SZSM:
Clenovia VR SZSM:

Uétovnik: Ing. Jana Cackova

Revizna komisia SZSM:
Predseda: Peter Zeman
Clenovia: Ing. Jan Putera
Marta Sedlakova
Nahradnik: Lubomir Kuracina

Jarmila Fajnorova
Helena Bottkova

Jarmila Fajnorova
Helena Bottkova

Marta AntoSova

MUDr. Branislav Brezny
Ing. Jana Cackova

Mgr. Barbora Strasikova
Bc. Monika Valkova
Valéria Sivulicova

Mgr. Bianka Sucha
Angela Wieslova
Jaroslava Michalechova
Ol'ga Belkova

Cestny prezident SZSM:

Cestni &lenovia SZSM:
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Prof. MUDr. Pavel Traubner, PhD.
MUDr. Lubica Prochazkova, PhD.
MUDr. Branislav Brezny
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CaSOplS SZSM Sloyensvky zviiz sclergsys multlplex_ je Jedl?ym dezen}m na Slqvensku, ktory
vydava Casopis, zaoberajuci sa problematikou a Zivotom ludi s diagnézou sclerosis

NADEJ 2020 multiplex uz 27 rokov. Aj v dobe internetu, ktory ponuka mnozstvo (nie vzdy pravdivych)
informacii 0 tejto diagnoze, je jeho vydavanie opodstatnené. Vo svojich prispevkoch si
Redakéna rada: pacienti so skler6zou multiplex vzajomne vymienaju skusenosti a rady. V casopise
uverejiiujeme informacie, ako si zvySovat’ svoje znalosti o0 liecbe, rehabilitaciach,
Odborna: rehabilitacnych pomockach, ale aj 0 beznom zivote esemkarov. Velkému zaujmu sa teSia aj
H&fbw Bgﬁhzas\llilzgligggngﬁgh& uverejnené nazorné rehabilitacné cviky. V Casopise Nadej pacienti nachadzaju stale nové
MUDr. Branislav Breiny’ informacie, ktoré su pre nich vel'mi dolezité. V neposlednom rade st to aj novinky zo
. zahranicia. Rubriku socialnej poradne vedie Ing. Jan Dvotacek. Stale rubriky st: odborné
Séfredaktor casopisu Nadej: prispevky lekarov, socialna poradna, okienko zdravia, medicinske ¢riepky, spravy z klubov
Jarmila Fajnorova SM, spravy (informacie) z kancelarie SZSM, oznamy, pozvanky, informécie, zdbavné
Clenovia redakénej rady za SZSM: okienko. Medzi nestale rubriky patri: vlastna tvorba, zivotosprava, rozlti¢ky, podakovania,
Helena Bottkova uvaha, spravy zo zahrani¢nych ciest a cviky pre pacientov. Nadej sa aj tento rok zasielala
Mgr. Barbora Strasikova predplatitefom nielen z radov ¢lenov SZSM, ale aj odberatelom z Ceskej republiky.
V roku 2021 sme vydali 4 &isla Neuroléggm, partnerskym_ organizéc?iém, - distributorom kompenzaénych pomocok,
v celkovom néklade 4 800Ks. farmaceutickym firmam a priaznivcom ju zasielame bezplatne.

Odoberanie ¢asopisu nespajame bt T o . QO s g et
‘ 2P e . o 7 R 2 AN e s sl

s ¢lenstvom v SZSM.

Do ¢asopisu mozno nazriet’ na:
WWW.SzSm.SK.

Casopis sme vydavali aj za
finan¢nej dotacie MPSVaR SR

Motto Casopisu Nadej: ,,Sme tu preto, aby sme si pomahali*
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SVETOVY DEN Pudi s SM - “Deii slenénic 2021
Talkie o zdravi — Ako sa zmenil manazment lieCby pacientov

so sclerosis multiplex

Dna 1.6.2021 sa konala diskusia s ndzvom Talkie o0 zdravi, ktora sa niesla v znameni Svetového dha SM. Host'ami boli MUDr.
Marianna Vitkova, PhD., Neurologicka klinika LF UPJS a UNLP Kogice, Jarmila Fajnorova, prezidentka SZSM a PharmDr.
Monika Lainczova, manazérka Oddelenia liekovej politiky, zdravotna poistoviia Dovera. Na tivod moderator Richard Fides pozrel
na SM v ¢islach, a teda kol'ko pacientov s tymto ochorenim zije. MUDr. Vitkova opisala ¢o to SM je, ako funguje a ¢o sa pri tomto
ochoreni S ¢lovekom deje. PharmDr. Lainczova zhrnula, ze medzi pacientami poistovne Dovera je zhruba 1500 pacientov, ktori
podstupuju aktivne liecbu SM a priemer ich veku je okolo 40 rokov, pricom viac ako polovicu tvoria mladé Zeny. Prezidentka
SZSM spomenula, v ramci debaty 0 ochoreni mladych I'udi, Ze SZSM ma od roku 2011 Sekciu deti ich rodi¢ov a mladeze, pre
ktorych kazdoroéne organizuje edukacné seminare. Co sa tyka SM centier hovorilo sa o ich dostupnosti pre pacientov. Aj napriek
snaham sa doposial’ nepodarilo definovat’ materialno-technické a personalne obsadenie centier a zaviest’ Standard o tom, ¢i sa jedna
0 SM centrum. Prezidentka SZSM este na margo SM centier povedala, Ze mnoho pacientov sa st'azuje na malo priestoru u lekara.

SLOVENSKY ZVAZ |
SCLERDSIS
WULTIPLEX

Minuly rok sa tieto témy riesili na Okrahlom stole, ktory
zvdz organizoval a upozoriiovalo sa tu na nutnost
vytvorenia Statitu SM centra a registra pacientov s SM.
Potrebu zmeny indika¢nych obmedzeni, za ktorych sa
moze zmenit' liecba, ¢i pristup K najmodernej$im liekom
priblizila PharmDr. Lainczova. Co sa tyka trendov v lietbe
zakladnymi piliermi sa vcasna diagnostika a vyber
spravneho lieku, potom ako sa zhodnoti zdravotny stav
pacienta, ide o princip individualizovanej alebo
personalizovanej mediciny. Na zaver sa eSte MUDr.
Vitkova vyjadrila k t¢éme ockovania proti COVID-19, kedy
odporucala toto ockovanie aj pre SM pacientov, kedze
vSetky zatial' dostupné vakciny su nezivé a prave tieto su
pre nich vhodné.
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SVETOVY DEN Pudi s SM - “Deii slenénic 2021”
Talkie o zdravi — Preco je SM chorobou mladych I'udi

Dna 28.5.2021 sa ¢lenka Vykonnej rady SZSM Mgr. Barbora Strasikova zucastnila online tlacovej konferencie, ktora sa konala
v Bratislave v Auréliu, zazitkovom centre vedy. Tlacova konferencia bola spojena so Svetovym diiom SM. Moderatorom bol pan
Richard Fides a dalsimi hostami boli prof. Zuzana Gdovinova, Csc., FESO FEAN, prezidentka Slovenskej neurologickej
spolo¢nosti a prednostka Neurologickej kliniky FNsP UPJS v Kosiciach a MUDr. Marianna Vitkova, PhD. Neurologicka klinika LF
UPJS a UNLP, Kosice. Na zagiatku moderator v skratke zhrnul kol’ko Pudi trpi ochorenim SM a spomenul aj Barometer 2020, ktory
bol realizovany v 35 krajinach sveta. Co tento Barometer ukéazal popisala prof. Gdovinova, a teda na zaklade prieskumu zistili, ze
v Eurdpe zije takmer 1,2 miliona obyvatelov s SM, v 20 krajinach nie s pacientske organizacie prizvané k rokovaniu vlady
ohl'adom zalezitosti pacientov s SM, 24 krajin nema Ziadnu politiku v oblasti chronickych a neurologickych ochoreni, existuji vel'ké
rozdiely v liekovej politike, iba 48% pacientov malo v dopytovanych krajinach pristup Kk rehabilitaciam, iba 48% pacientov je
zamestnanych a iné. Medzi tymito krajinami Slovensko bohuzial’ nebolo. Pri¢inou by mohlo byt, Ze u nas neexistuju potrebné data.
Nasledne MUDr. Vitkova priblizila zakladné informacie 0 ochoreni - ¢o je SM, aké su typické prejavy, kedy sa tieto prejavy
zatinaju objavovat’, vekové ohranicenie, diagnostika a pod.

Dalej sa pokracovalo v téme, ze SM je ochorenie mladych I'udi
a tak porozpravala Mgr. Strasikova o tom, aké je to zit' s SM,
aké priznaky mala osobne, ako sa lie¢i, ¢i chodi na rehabilitacie
a ¢i sa celkovo da s SM zit' plnohodnotny Zzivot mladého
¢loveka. Co sa tyka SM centier u nas na Slovensku, rozpradila
sa debata o tom, ze neexistuje statat SM centra, skor sa jedna
0 S$pecializovanu ambulanciu, ktoré su velmi personalne
poddimenzované. Ohl'adne modernej liecby maju pacienti na
Slovensku pristup ku vsetkym liekom, ktoré boli schvalené
Eurépskou liekovou agenturou, a tieto su hradené z poistenia.
Zavere¢né slovo dostala prof. Gdovinova, ktora dodala, ze
najviac potrebné je aby lekari vedeli ¢o robia dobre ¢i zle, mali
by mat’ informacie 0 tom ako sa staraju 0 pacientov s ochorenim
SM, a preto je hlavnym cielom vytvorenie registra SM, ktory by
ukazal, kde je potrebné zlepSenie.
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Svetovy den SM - kampan

SM %..0 worldMSday

STEREOTYPY A SCLEROSIS MULTIPLEX

Partner projektu

U, NOVARTIS

VSetky videa a prispevky zo Svetového dia
SM si mézZete pozriet’ na Facebooku a
Instagrame Slovenského zvizu sclerosis
multiplex.

Tak, ako kazdy rok, aj teraz sme si pripomenuli a spolo¢ne oslavili
Svetovy denn SM, alebo World MS Day, ktory kazdoro¢ne pripada na 30.
maja, NO pripominame Si ho pocas celého mesiaca maj. Tento rok sa niesol
v duchu kampane #MSConnections, kde su, okrem iného, zahrnuté aj
medziludské vztahy, teda nase ,spojenia“. S ochorenim sclerosis
multiplex sa spaja mnoho stereotypov, ale najznamejsi je asi tento:
»Skleroza, ved’ to je 0 zabudani nie?“. My pacienti, avsak aj lekari,
zdravotné sestry, I'udia, s ktorymi sa 0 naSom ochoreni rozpravame, ¢i
mnohi ini — my vieme, Ze to celkom tak nie je. Co viak ti ostatni? Vedia,
7e zabudanie nas v podstate az tak trapit’ nemusi? Preto sme si povedali,
ze by sme prave na stereotypy mohli trosku upozornit. Sme vel'mi vd’a¢ni
vSetkym, ktori nam poslali r6zne stereotypy, s ktorymi sa vo svojom
zivote stretli. Vo videach, ktoré sa jednotlivym stereotypom venovali,
stereotypom prepozicali svoj hlas Majka, Barbora, Angela a Matej. Je
vSak dolezité vysvetlit a viac priblizit, 0 ¢o Vv skuto¢nosti pri tomto
ochoreni ide a ¢o nie je Gplne pravda, na ¢o sa podujala MUDr. Darina
Slezakova, PhD. Taktiez sme chceli poukazat’ na to, ze stereotypy mozu
viest’ k pocitom osamelosti, s ktorymi sa aj tak vsetci musime z rdznych
dovodov popasovat. To sa nam podarilo za pomoci PhDr. Jana
Grossmanna. Nakol'ko sa vSak celd kampan tyka medzil'udskych vztahov,
tak sme sa opytali aj I'udi v nasich kluboch, ako im stretavanie sa pomaha
pri pocitoch osamelosti. Co dodat’? Svetovy defi SM nés vsetkych spojil
viac dokopy a pripomenul nam to, ze vSetko je lepsie, ak nie sme sami —
a ze vzdy je tu niekto, kto je tu pre nas — a ani 0 tom nemusime vediet’.
S podobnymi situaciami sa vSak nestretavaji len pacienti na Slovensku,
ale na celom svete. Preto je Svetovy den SM globalne podujatie, ktoré nas
spaja dokopy s celym svetom. Sme radi, ze m6zeme byt’ sucast'ou nie¢oho
jedine¢ného, nieCoho ¢o nam pripomina, ze Sme ¢lenmi komunity l'udi z
celého sveta.
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17. roénik Abilympiady SZSM 2021

Slovensky zviz sclerosis multiplex (SZSM) aj napriek nepriaznivej situacii ohladom covid - 19 zorganizoval uz 17. ro¢nik
Abilympiady SZSM 2021 od 03. az 06.septembra 2021 na Zemplinskej Sirave — hotel Chemes. Na akcii sa zu¢astnili uéastnici
OTP, teda ockovani a s testom. Sut'aznej prehliadky pracovnych schopnosti a zru¢nosti I'udi s diagndézou sclerosis multiplex sa
spolu zucastnilo viac ako 130 ucastnikov (spolu aj hostia, dobrovolnici a porota). Sat’aziacich esemkarov bolo pévodne
prihlasenych 78, ale nakol’ko sclerosis multiplex je chorobou tisicich tvari, k tomu este covid — 19 tak nakoniec sttazilo ,,iba“ 66
esemkarov. Sut'aziaci si mohli vybrat’ z 26 sut'aznych disciplin. Sttazilo sa v 21 sutaznych disciplinach z toho 2 discipliny boli
presunuté do MONO discipliny. Zoznam a podrobny rozpis organizator kazdoro¢ne uz zaciatkom roka uverejiiuje na webovej
stranke SZSM www.szsm.sk.

Nechybal ani kultarny program v sobotu nam zatancovali z tane¢nej Skoly Gracia so sidlom v Michalovciach, v nedel'u nam
prijemné skladby zahral KOMBOZET QUARTET z Kosic. V piatok predniesla svoju prednasku MUDr. Anna CvengroSova
S témou ,,Roztrusena skler6za v Case* a v sobotu prednasala MUDr. Miriam Fedi¢ova na tému ,,Preco je dolezita spolupraca
pacienta v centre pre lieCbu sclerosis multiplex? Aj takto chceme motivovat’ nasich esemkarov k vedomostiam, ktoré potrebuja pri
svoje diagnoze.

Ugastnikov sme &akali ,,vyzbrojeni“ meranim teploty, dezinfekciou a kazdy ucastnik mal k dispozicii raska. Nebolo Fahké
dodrziavat’ vSetky odporucané nariadenia. Zvladli sme to aj vd’aka pristupu vSetkych za¢astnenych. Do tomboly nam prispeli aj
samotni G¢astnici. Dakujem na$im milym dobrovolnikom, porote a nezabidame ani na personal hotela Chemes, ktori nam spolu
so svojimi majite’mi Kudro¢ovcami vychadzali v Gstrety, preto im patri nase VECLKE DAKUJEME.

Informacie 0 vyhercoch su uverejnené na webe www.szsm.sk a v 3. ¢isle ¢asopisu Nade;j.

Projekt sa uskutocnil aj vd’aka dotacie Ministerstva kultiry SR
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Rekondic¢ny pobyt SZSM na Zemplinskej Sirave

V roku 2021 stale pretrvavala pandémia, ale aj napriek tomu sme sa rozhodli
zorganizovat’ rekondiény pobyt OPT. Zemplinska Sirava sa stala na$mu zvizu
vel'mi blizka. Prieskum trhu nam opét ukazal, ze, rekondi¢ny pobyt (RP)
zamerany na tvorivé dielne bude na Zemplinskej Sirave — hotel Chemes.
Tvorivé dielne nas ,.chytili“. Stretnutie na Sirave v hoteli Chemes zadalo
obedom. Po fiom sme sa stretli o 14-tej hodine, aby sme si upresnili program
celého pobytu. Lektorka, pani Halandova, pripravila velmi zaujimavy
program. Vyrabali sa obaly na knihy, priania a pohl'adnice, mal'ovalo sa na
latku. Boli to tasky na rozne prilezitosti. Najskor sme si mysleli, ze to
nedokazeme a je to na nas akosi vel'a. Ale mylili sme sa. Pani Halandova bola
pozorna (ako vzdy) a radila nam nielen ¢o sa tyka pracovného postupu, ale aj
pri ladeni farieb alebo pri skraslovani nasho vytvoru, ked’ sme boli menej
Sikovni alebo bezradni. Sobota rdno bola smutna, lebo sme sa rozchadzali do
svojich domovov. Pekné chvile, pracovné i oddychové, sa skon¢ili. Ostala po
nich vyryta hlboka brazda spolupatri¢nosti, spolo¢nych aktivit a najmi chut
do novych &innosti v kluboch. Ucastnici sa uistili, ze socialny kontakt medzi
nasimi ¢lenmi v kKluboch, kontakt medzi predsedami klubov ¢i ¢lenmi VR je
nezastupitelny a nevyhnutny a prinasa svoje ovocie. Priebeh takéhoto
rekondi¢ného pobytu je dokazom vyznamu principu ergoterapie pre postihnuté
0soby a zaroven Sa postupne presviedcame 0 tom, Ze jej vedecky podloZzena
funkciu nie je mozné vycerpat. Sved¢i 0 tom sustavne premenny rozsah
¢innosti a napadov. Kazdy z nas by sa mal venovat’ tomu, ¢o ho bavi. Nemusi
to byt praca alebo ind podobna &innost, stadi, ak to ¢loveka napia a vie pri
tom relaxovat. Najmd u ludi s uréitym postihnutim je to vel'mi dolezité,
pretoze sa Castokrat uzatvarame do svojho vnutra a stracame tak podstatu
bytia.

Spolo¢ny pobyt na rekondicii sa nam javi ako vhodny spésob vymeny
skiasenosti a motivovania sa navzajom Kk dalSiemu zvladaniu
kaZdodennych problémov so svojim handicapom.
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9. Dni demyeliniza¢nych ochoreni

Slovensky zviz sclerosis multiplex prijal pozvanie v ditoch 29.9. - 2.10.2021. na 9. DNI DEMYELINIZACNYCH OCHORENI
S medzinarodnou uéastou. Vzhl'adom na pretrvavajicu epidemiologicku situaciu sa organizatori rozhodli organizovat podujatie
v OTP rezime.

Otvorenie kongresu : prof. MUDr. Peter Valkovi¢, MUDr. Marianna Vitkova, PhD., prof. MUDr. Zuzana Gdovinova, CSc

Hlavné témy kongresu:

1. Aktuélne stratégie a individualizécia liecby SM.

2. Progresivny priebeh SM — diagnostika a lie¢ba(symptomaticka,
imunomodulacnd, komplementarna).

3. MR a jej komplexny vyznam pre pacienta s SM, s akcentom na
progresiu fyzického a psychického zneschopnenia pacienta.

4. Biomarkery, recentné trendy a vyskum v oblasti SM s dérazom na
aplikovatel'nost’ v klinickej praxi.

5. NMO, NMOSD a dif. dg. SM.

6. SM u deti a adolescentov, diagnostitka, dif. dg., liecba a perspektivy.
7. Covid-19, infek¢né ochorenia s SM, vakcinacia pacientov s SM.
8. Kazuistiky.

9. Viria.

Vyrocna sprava SZSM 2021 17



Krst knihy — Zivot so sklerézou multiplex

Zivot so sklerézou multiplex - kniha, ktora pomaha

Najmid v dnesnej dobe dezinformacii je velmi dolezité, aby sa
pacienti obracali na odborné zdroje. Tvrdenia ,jedna pani
povedala® mozu niekomu poskodit’ a ¢as sa v liecbe vratit’ neda.
,Najmi v dnesnej dobe dezinformacii je velmi dolezité, aby sa
pacienti obracali na odborné zdroje. Tvrdenia ,jedna pani
povedala®“ mozu niekomu poskodit’ a ¢as sa v liecbe vratit’ neda,*
dodava Jarmila Fajnorova, prezidentka Slovenského zvizu
sclerosis multiplex, ktora bola krstnou mamou tejto vynimocne;j,
prvej knihe pre nas — esemkarov - najde citatel' vysvetlenia z
neurologickej, oftalmologickej i rehabilitacnej stranky. Rovnako
pomdze Cloveku zorientovat’ sa v tom, na aku institiciu sa obratit’
Vv pripade potreby a na ¢o mame ako pacienti narok. Nehovoriac o
psychologickom hladisku ochorenia.”“ Jarmila Fajnorova, ktora
spolu s ostatnymi zdruzeniami aj pocas pandémie podporovala
komunitu pacientov s SM-kou, publikaciu i slavnostne uviedla do
zivota. ,,Knihu sme posypali slne¢nicovymi semiackami, lebo
prave slne¢nica je symbolom boja s ochorenim skler6za multiplex.
Silna stonka predstavuje nasu spolo¢nost’, listy podané pomocné
ruky a hlavicky, kvety — to sme my. Kazdy den zdvihame hlavu aj
vd’aka podpore a pochopeniu okolia a verejnosti, v ktorej vsak
povedomia o0 tomto naro¢nom ochoreni stale nie je dost’.,,ﬁakujem
vSetkym spoluautorom, ze sa rozhodli prispiet’ k zrodu publikacie,
ktora prinasa komplexny pohl'ad na toto ochorenie. Tesi mai to, ze
kniha ,,Zivot so sklerézou multiplex* bude pacientom uz oskoro
dostupna vo vsetkych SM centrach po celom Slovensku,” hovori

MUDr. Darina Slezakova, PhD., autorka publikacie.
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Piata celoslovenska pacientka konferencia AOPP

Slovensky zvidz sclerosis multiplex je hrdym ¢lenom AOPP, preto
prijal pozvanie, kedy sa prezidentka SZSM Jarmilou Fajnorovou a
viceprezidentka Helena Bottkova zucastnili piatej celoslovenskej
pacientskej konferencie a Siestej narodnej konferencie EUPATI SK
v Bratislave v hoteli Bratislava v dnioch 19. — 20.11. 2021. O
zaujimavé informacie sa S ucastnikmi konferencie podelili
zastupcovia Ministerstva zdravotnictva SR, poskytovatelia
zdravotnej starostlivosti, zdravotné poistovne, zastupcovia
farmaceutickych spolo¢nosti, dodéavatelia zdravotnych pomocok,
lekarnici, ale aj mnohi d’alsi odbornici.

1.den konferencie otvorila prezidentka AOPP Maria Lévyova,
privitala hosti a ucastnikov na konferencii AOPP a EUPATI SK. V
kratkosti pripomenula ¢innosti AOPP pocas 20 rokov. Konferenciu
moderoval Richard Fides.

Prvy blok prednasok sa zameral na Prdva pacientov na dostupni
liecbu 7 pohladu regulatora, platcov a poskytovatelov.

Druhy den bol slavnostny vecer odovzdavania oceneni Moj lekdr a
Moja sestra. Zacal o 19.00 hod., kde sme privitali ministra
zdravotnictva MUDr. Vladimira Lengvarského, MPH a jeho
hovorkynu Mgr. Zuzana Eliasova. Z prezidentského palaca prisla
hovorkyna prezidentky. Na konferencii sa ocenovali lekari a
zdravotné sestry, ktoré do sutaze navrhovali ob¢ianske zdruzenia.
Specialnu cenu verejnosti si z rik prezidentky AOPP a ministra
zdravotnictva prevzalo desat’ lekarov a desat’ sestier. Udelena bola
tiez cena verejnosti na zaklade vysledkov hlasovania na stranke
asociacie a cena In Memoriam ako pamiatka na zakladatel'ku
novodobého vzdelavania v oSetrovatel'stve z Martina, priekopnic¢ku
v oblasti komunitnej a paliativne;j starostlivosti Doc. PhDr. Alzbetu
Hanzlikovu, PhD.
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Virtuilna konferencia Eurépskej platformy Sclerosis multiplex:

#EMSPVirtual2021

\’ _ o m 3]

N e, €22
+ WELCOME | MS CARE

Predsa len, ¢loveku sa PahSie kraca po tejto ceste
ked’ sa neciti sam. Prave vd’aka tejto virtualnej
konferencii sme sa opit’ mohli stretnut’ s P'ud’mi,
ktori sa snaZzia o to isté — o lepSi Zivot pre pacientov
so SM.

Svet sa meni vo svetle celosvetovej pandémie a starostlivost' o SM je
spochybiiovand na mnohych trovniach. Tohtoro¢né vyro¢na konferencia
EMSP to potvrdila pod mottom MS Care in a Changing World vo
virtudlnom formate so sl'ubnym mixom interaktivnych relacii a vysoko
inSpirativnych re¢nikov. Rok 2021 bol opét’ v mnohych ohl'adoch vskutku
neobvykly. Spolo¢né stretnutia ¢i zasadnutia sa presunuli do online
priestoru. Vynimkou nebola ani virtudlna konferencia Europskej platformy
Sclerosis multiplex (EMSP), ktorej témou bolo pacient-zdravotna sestra:
jedine¢ny vzt'ah, Konferencia sa zacala srde€nym privitanim prezidenta
Pedra Carrascala a byvalej prezidentky Anne Winslow, ktori zdoraznili
dolezitost’ stabilnych a spolahlivych systémov starostlivosti. Dakujua
vSetkym opatrovatel'om, zdravotnickym pracovnikom a narodnym
spolo¢nostiam SM, ktoré boli minuly rok obzvlast’ narocné. Anne oslavila s
ucastnikmi 10. vyrocie programu MS Nurse Pro a oznamila spustenie
digitalnej Skoliacej platformy zaloZenej na aktivnej a interaktivnej online
komunite. Jeho ciel'om je zlepsit’ a zosuladit’ medzindrodnu vymenu medzi
sestrami a pacientami s SM. S novou platformou bol dany prisl'ub I'udom
zijucim s SM ,,Bez ohl'adu na to, kde zijete, Casom dostanete ti najlepsiu
moznu starostlivost’.” MS Nurse PROfessional sa z ponuky niekol’kych
kurzov vyvinula na medzinarodnu platformu s viac ako 7 000
registrovanymi zdravotnymi sestrami. Nepostradate'nti podporu v stvislosti
so $pecializovanou sestrou pre SM vyjadrila britsko-azijska Donna Nahal,
ktora Zije s SM uZ 16 rokov. Uplna dovera a dostupnost’ st kIa&ové pri
rieSeni kazdodenného Zivota s SM, ktory sa pre fu stal eSte dolezitejSim
pocas posledného roka a pol. Na konferencii bolo povedané mnozstvo
dolezitych informacii.
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Pod’akovanie

Dakujeme prispievatel'om 2% z dani FO a PO, dobrovolnikom, rodinnym prisluinikom, v neposlednom rade
lekarom a zdravotnym sestram. Nezabudame pod’akovat’ aj prispievatel'om, ktori nam finanénymi darmi
pomahaju organizovat’ akcie a aktivity pre nas, nase deti ich rodi¢ov a mladez.

Spoloc¢nosti a fyzické osoby, ktoré nam darovali svoje 2% z dane za rok 2020, ktoré sme prijali v roku 2021.

LCubomir Hantak
Dévid HruSovsky
Peter Medinansky
Viliam Koc¢i$
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Adrea Bollova
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Veronika Bohusova
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Mgr. Martin Schneider
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Stefan Radi
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Peter Cacko
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Anna Babjakova

Ing. Viera Vengrinova
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Pod’akovanie

Spolo¢nosti a fyzické osoby, ktoré nam darovali svoje 2% z dane za rok 2020, ktoré sme prijali v roku 2021.

Stanislav Hlavaty
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Sprava o hospodareni za rok 2021

Kompletné Ciselné udaje, tykajuce sa hospodarenia (teda majetku, prijmov a vydavkov) st uvedené vo
Vyro¢nej sprave ako ,,Ro¢na uctovna zavierka®,

SZSM ako pravny subjekt je samostatnou uctovnou jednotkou a od 1.1.2008 vedie uctovnictvo
v sustave podvojného Uctovnictva a zmysle platného zakona 0 Uc¢tovnictve, prisluSnych opatreni
Ministerstva financii SR, tykajtcich sa postupov uctovania pre uctovné jednotky, ktoré nie su zriadené
za ucelom podnikania, v zmysle platnych danovych zakonov, dotacnych zakonov a v zmysle Internych
smernic SZSM.

Uttovna jednotka nemenila pocas uétovného obdobia Giétovné zasady a metody. Udtovna jednotka
vedie vo svojom uctovnictve oddelene vynosy a naklady a pri u¢tovani bola dodrzana uc¢tova osnova pre
neziskové organizacie. Udtovnictvo bolo vedené spravne, uplne, preukdzatelne a zrozumitelne
a sposobom zaruéujucim trvalost’ G¢tovnych zaznamov. Boli vystavené a zatcétované vsetky uctovné
doklady preukazujiace uctovné pripady uskuto¢nené do 31.12.2021 (prijaté a vystavené faktury, interné
doklady, pokladni¢né doklady, bankové vypisy) a vykonana inventarizacia majetku a zavazkov k tomuto
datumu.

Stav finanéného majetku k 31.12.2020: k 31.12.2021:
/disponibilné zdroje/ 14.440,15 € 16 628,85 €
Pokladia: 519,38 € 393,78 €
Uéty v bankach: 13.920,77 € 16 235,07 €

Tieto disponibilné zdroje su ulozené na troch bankovych uctoch , v euro-pokladni a valutovych
pokladniach.
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Prijmy za rok 2021dosiahli sumu 54 770,80 + 6 373,89 presun 2% do roku 2022 spolu 61 149,69€

prijem od FO

prijaté prispevky - mailing

prispevky na ¢asopis Nadej

¢lenské prispevky do SZSM

prezentacie v ¢asopise Nadej

prijem Statne doticie MK SR

prijem Statne dotiacie MPSVaR SR

prijem 2% dani v danom roku

prispevky od farmaceutickych spolo¢nosti

8 500,00

11 200,00

13 574,02

16 046,00
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Vydavky za rok 2021 dosiahli sumu 60 846,57€

poplatok za reg. 2%, osvedcenia a pod.

opravy a udrZiavanie auta SZSM

naklady na reprezantaciu

kancelarske potreby

preposielanie posty, poStovné

PHM

telefon, internet

poplatky banka

cestovné nahrady

¢lensky prispevok MSIF, EMSP, NROZP, AOPP
podpora klubom SM

zakonné, socialne a zdravotné poistenie

odpisy DHM a DNM

spotrebny material na Abilympiadu, ceny pre vit’azov
mzdové naklady

uhrada za rekondi¢né pobyty

ved.u¢tovnictva, zakaz...,

tla¢ Casopisu Nadej + distribiicia

Abilympiada, ubytov. stravov., prenajom priestorov

72,00
128,46
189,59
474,65
488,34
578,30
819,38
1019.29
1 079,89
1 087,13
1 338,00
1391,24
2 316,00
3246,20
7 149,84
7299,60
7310,71
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Zaver

Uttovna jednotka v hospodarskom roku 2021 vykazala uétovni stratu vo vyske 6 075,77 eur. V zavere
roka doslo, oproti roku 2020, k narastu disponibilnych zdrojov o 13 %, a zavere roka nemala organizacia
vyrazné¢ kratkodobé zadviazky ani pohl'adavky.

Prijem z podielu zaplatenej dane (vo vyske 13 574,02 €), prijaty v roku 2021, nebol plne vyuzity a do
roku 2022 sa prestivaji nevyuzité prostriedky v sume 6 373 ,89 eur.

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

Uttovné pripady boli zaudtované a vykazovali sa v obdobi, s ktorym &asovo a vecne stviseli.
Z predlozenych udajov je preukazatené, Ze ziskané finanéné prostriedky boli vyuzité efektivne
a naklady boli primerané rozsahu ¢innosti.

Jarmila Fajnorova
prezident SZSM
WWpracovala:
Ing. Jana Cackova
V Michalovciach, 25.3.2022
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