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Vyroéni zprava Obéanského sdruzeni SMS za rok 2009

Hlavnim cilem ob¢anského sdruzeni SMS je svépomoc pacient( s roztrousenou sklerézou

pfi zkvalitovani zivota s touto chronickou nemoci.
SMS je neziskova organizace sdruzujici mladé sklerotiky, ktera byla zalozena v roce 2005.
Mladymi rozumime lidi nejen vékem, ale hlavné duchem a aktivnim pfistupem k zivotu.

Sklerotiky rozumime lidi postizené roztrousenou sklerézou (RS, sclerosis multiplex,
anglicky multiple sclerosis, MS). Postizenymi rozumime lidi, kterych se RS néjak
dotyka a ovliviiuje jejich zivot. Jsou to predevsim pacienti s touto diagnézou, ale

i jejich blizci, pfibuzni, pratelé, rodinni prislusnici nebo pecovatelé, Iékari apod.

Postizenymi jsme v SirSim slova smyslu vSichni.

Kdyz mladému ¢lovéku (nejcastgji ve véku 20-40 let) oznami diagndzu roztrouSena
sklerdza, dozvi se, Ze ma chronickou a dosud nevylécitelnou chorobu, ktera nici jeho
vlastni nervovou tkan. Podle toho, ktera ¢ast a v jaké mife je postizena, ma pacient riizné
problémy. V dnesni dobé se zdravotni stav po véas nasazené moderni IéCbé vétSinou vraci

do pavodniho stavu, ale postizeni miZe i narfstat a postupné vést aZ k trvalé invalidité.

Neni snadné se s tim vyrovnat, kdyz ma Cloveék zZivot teprve pred sebou. Zhrouti se mu
osobni i profesni plany, zméni se zebricek hodnot a priorit.

Ale prave v tom je Sance a vyzva, kterou chce SMS postizenym ukazat na osobnich
prikladech a zkuSenostech.



CILE SMS:

e usnadnit nové diagnostikovanym vyrovnat se s chronickou nemoci a motivovat je

k aktivnimu pfistupu

e poskytovat pfistup k ovéfenym informacim o RS, a provozovanim internetového fora

umoznit sdileni individualnich zkuSenosti a praktickych rad

e poradat rizné akce se sportovnim, kulturnim a spole¢enskym programem, a zapojit tak

vSechny aktivni pacienty do zlepSovani kvality zivota s RS

e priblizit aktivni Zivot s roztrousenou sklerézou Siroké verejnosti

»-.-a pritom vSem nezblbnout a z(istat pokud mozno normalnimi sklerotiky...“ :-)



Komunikaéni prostredky ¢lenti Obéanského sdruzeni SMS

Protoze SMS je sdruzenim predevsim mladych = aktivnich lidi, probiha veSkera
komunikace ¢lenl prostrednictvim internetu. VSechny organizaéni zélezitosti fesi ¢lenové
vykonného vyboru mezi sebou, s Elenskou zékladnou i navenek s verejnosti nejprve

elektronickou formou.

SMS tedy nema zadnou kanceldr a s ni spojené administrativni naklady, nema ani zadné

placené funkcionare.

WEBOVE STRANKY

SMS provozuje webové stranky www.klubsms.cz. Béhem roku pracovala skupinka ¢len(
na priprave jejich nové formy i obsahu, spusténi se chysta zacakem roku 2010.

Tyto internetoveé stranky jsou zakladnim zdrojem ovérenych informaci o RS i komunikacnim
nastrojem SMS. Jsou zde nejen formalni informace o sdruzeni a |éCbé

RS, seznam klinickych studii a MS center v CR,

ale i plan akci a konkrétni pozvanky na setkani g_@g LR 280 ae

a kontakty na jejich organizatory. RozSifujeme - i
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sekci informaci o RS a aktivnim Zivoté s ni. et
Webové stranky a jejich forum jsou vyteénym

prostfedkem k vyhledavani spriznénych postizenych

dusi v nejblizSim misté a prispivaji tak k aktivaci

¢lenl a organizaci lokélnich setkant.
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DISKUSNI FORUM

Soucasti webovych stranek je diskusni férum www.klubsms.cz/forum/. Zde mize kazdy
registrovany ¢len ¢i host zalozit diskusni skupinu a napsat svij dotaz nebo zkuSenost.
Kazdy ucastnik pak mdze na toto téma reagovat a tim déle zpfistupnit své vlastni
zku$enosti. Vyména téchto osobnich poznatkd a nazorl se jevi jako neocenitelny zdroj
konkrétnich informaci a praktickych rad. Poméha i nové diagnostikovanym pacientdm
vytvorit si pfedstavu o nemoci a kazdodennim zivoté s ni. Diskusni forum ma jmenovaného
spravce, ktery tfidi pfispévky podle témat.

Navstévnost tohoto fora (v fadu nékolika set pristupl denng) presvéddila SMS
0 potfebnosti provozovat ho i v dalSich letech.




EDUKACE SMS

Jednim z hlavnich cill SMS je informovat pacienty i verejnost o zivoté s RS.

Proto SMS vydava moderni edukacni materialy pro pacienty, které nazornou formou
doporucuji vhodné navyky pro zlepSeni nebo udrzeni kondice, nutné pro plnohodnotny
zivot s RS. VSeobecné je znam pozitivni vliv zdravé vyzivy a zejména pohybu na celou

populaci, a tim spi$ to plati pro pacienty.

Lékari vSak nemaiji Gas ani prostor pacientdim v ordinaci vysvétlovat detaily spravného
provedeni cvik( nebo poradit s vhodnou skladbu stravy. Z viastni zkuSenosti vime, Ze
v klidu doma se tyto potrfebné informace Iépe vstiebavaji a pacient se k nim mdze kdykoliv

vratit.

Stravovéni SMS vydalo v roce 2009 brozuru ,Stravovani pfi

Pfi roztrousens roztrousené skleréze" a druhy dil DVD s brozurou

skleréze ,Cviceni pfi roztrou$ené skleroze Il.“




Brozura o stravovani vznikla ve spolupraci s odborniky na nutricni terapii a obsahuje
cenné informace o jednotlivych slozkéch stravy a jejim vlivu na zdravi pacient’. Pomaha
orientaci v neprehlednych radach a doporucenich rdznych potravinovych doplnikd, zaplavé
,zaruCenych” diet, které vSak mohou byt pro zdravi pacienta s RS i Skodlivé, apod.

V brozufe jsou cenné informace o zdrojich prospésnych latek a nechybi ani vyzkouSené

recepty.
Podle pokynd na webovych strankach ji SMS zasila na dobirku.

BroZura o stravovani byla symbolicky pokiténa za Ucasti sponzort pfi prilezitosti vainé
hromady ¢lenl SMS. Po dvou mésicich navazala akce s ndzvem ,Co jsme si navarili, to si

taky snime*, ktera byla soutézi v pripravé jidel podle zasad brozury a ochutnavkou vytvord.

oz
Cviceni pfi
raztrouiené sklerdze 1l

Vydani 2. dilu DVD a brozury s cviCenim vhodnym
pro pacienty s RS navazuje na zajem o predesly dil. Obé
publikace maji Uspéch i u lékart a fyzioterapeutl. Tentokréat bylo

DVD spolu s brozurou, ktera podrobné popisuje jednotlivé cviky, zaméfeno na ,domaci
posilovnu®, kterou si kazdy mdize sam vytvorit ve svém prostredi a cviéit podle moznosti.

| druhy dil byl natoCen , svépomoci Ucinkujicich® - cvicili sami pacienti, clenové SMS

ve svém volném Gase. Opét dékujeme laskavému vedeni nasich dvornich fyzioterapeutd.



AKCE SMS

Dal$im z hlavnich cil, které SMS svou ¢innosti naplfiuje, je organizovani nejrliznéjsich

akci, které slouzi ke zkvalitnéni Zivota s RS.

Akce, kterych by si pacienti jinak netroufli zuCastnit, tak napomahaji osobnimu

kontaktu ¢lenl sdruzeni a odstrafiovani komunikacnich bariér, které si mnozi z pacient(
s chronickou nemoci vytvareji. V kolektivu stejné postizenych je vétsinou snazsi oprostit
se od mnohdy nutného predstirani a timto uvolnénim Ize dosahnout osobniho rozvoje.
Psychologicky efekt pocitu rovnosti s ostatnimi je dostatecné znam a odbornici ho
Uspésne uplatriuji tfeba ve skupinovych terapiich. VzruSeni z neobvyklé aktivity, moznost
sdilet tyto zazitky a nasledna kolektivni pohoda dava tcastnikdm silu k prekonavani
kazdodennich tézkosti.

SMS v roce 2009 organizovalo osvédcené aktivity, o které je mezi Cleny zéjem - sjezd
Fek na raftech i kanoich, hiporehabilitaci, cyklisticko-p&si vylet v Ceském rdji a vanocni
turnaj v bowlingu. Jako kazdy rok se uskutecnilo celonarodni setkani na Moninci, spojené

s odbornymi prednaskami lékard.



Nazev: Kfest brozury o stravovani pfi RS + Valna hromada SMS
Kdy: 7.-8. brfezna 2009
Kde: Hotel Kavka — Mala Skala

Pocet ucastnikl: 57

Nazev: Sklerotici na raftech — Otava 2009
Kdy: 24.-26. dubna 2009

Kde: Rejstéjn, okr Klatovy, feka Otava
Pocet ucastnikl: 25

Nazev: Co jsme si navarili, to si taky snime
Kdy: 8.-70. kvétna 2009

Kde: Hotel Kavka — Mala Skala

Pocet ucastnika: 35

Nazev: Sklerotici na konich
Kdy: 30.-317. kvétna 2009
Kde: farma /Y Cunkov
Pocet ucastniku: 27

Nazev: Sklerotici v Raji — cyklistika, turistika. ..
Kdy: 24.-26. cervence 2009

Kde: Sobotka

Pocet ucastnikui: 22




Nazev: Sklerotici na Vodé — Luznice 2009
Kdy: 28.-30. srpna 2009
Kde: Suchdol-kemp Majdalena

Pocet ucastnikl: 20

Nazev: Dvoudenni seminar pro RS pacienty — Moninec .
Kdy: 3.4 . fijna 2009

Kde: Chata Moninec — Ceské Sibif

Pocet ucastnikl: 73

Nazev: Roztrousena koule 2009

— Vanoc¢ni turnaj SMS v bowlingu
Kdy: 74. prosince 2009
Kde: Praha nakupni centrum Novy Smichov

Pocet Gcastnikl: 23

Celkem se téchto akci zuiGastnilo 276 ¢lend SMS.

V prdbéhu roku byla na fadé mist (Praha, Brno, Rumburk, Klasterec, Olomouc, Jihlava, aj.)
usporadana jesté neformalni lokalni setkani uzivatel( diskusniho fora. Schéazi se na nich
podle konkrétni lokality obvykle 10-40 Ucastniky, ktefi si vymeénuiji konkrétni zkugenosti

a rady z praktického Zivota s RS.



HOSPODARENI SMS V ROCE 2009

SMS je neziskovou organizaci, ktera ziskava finanéni prostredky na své aktivity
z prispévkl svych ¢lend, grantd a dard.

ynosy:

Prispévky ¢lend sdruzeni 14900 K&
Dotace 55000 K&
Dary 26500 K&
Prodej DVD 36301 K&
Ostatni vynosy z prodeje sluzeb 30000 K&
Celkem: 162701 Ké
Naklady:

Jednotlivé usporadané akce 150897 K¢
Provoz WEBU Klub SMS 2282 K&
Telefonni poplatky, a dalsi... 49459 K&
Nakup tiskarny 2564 K&
Prlkazky pro ¢leny SMS Sponzorsky dar
Celkem: 205202 Ké

Rozdil prijm0 a vydaj( -42501,- K&

Rozdily byly pokryty z prijmd organizace za minuld obdobi.



°
SPONZORI

Usporadani akci v roce 2009 bylo umoznéno finan¢ni podporou téchto organizaci
a jednotlivel, za coz jim patii nas velky dik.

2\ Bayer HealthCare
Bayer Schering Pharma

Nadaéni fond HUCUL

I MUDr. Roskotova

fbiogen idecJ

PRA|HA
PRA|GUE

Ales a Jitka Pecovi

PRA|GA Lenka Matouskova
PRA|G

Pokud chcete prispét na ¢innost Obéanského sdruzeni SMS,
radi uvitame jakykoliv prispévek nebo nabidku spoluprace. Dékujeme.



KONTAKTY NA OBCANSKE SDRUZENI SMS:

ICO: 26997177

DIC: CZ26997177

registrace MV dne 19. 4. 2005 pod ¢.j.. VS/1-1/60591/05-R
Bankovni spojeni: UniCredit Bank - ¢u: 503601000/2700
Kontaktni telefon: 606 463 714 (Marie Chvatalova)
Kontaktni e-mail: majka@klubsms.cz

Webové stranky: www.klubsms.cz

V Praze dne 2. dubna 2010

Marek Tomazic, v.r.
predseda Obcanského sdruzeni SMS






