SNS

sdruzeni mladych sklerotiki

Vyro¢éni zprava

Obdanského sdruzeni SMS za rok 2010

SMS

je registrovand neziskova organizace sdruzujici mladé sklerotiky.

Mladymi

rozumime lidi nejen vékem, ale hlavné duchem a aktivnim pfistupem k Zivotu.
Sklerotiky

rozumime lidi postizené roztrouSenou sklerézou (RS, sclerosis multiplex).
Postizenymi

rozumime lidi, kterych se RS néjak dotyka a ovliviiuje jejich Zivot. Jsou to
pfedevSim pacienti s touto diagnozou, ale i jejich blizci, pfibuzni, pfatelé, rodinni
pFislusnici nebo pecovatelé, |1ékafi apod. Postizenymi jsme v SirS§im slova smyslu
vSichni.

Cile SMS:

1. usnadnit nové diagnostikovanym vyrovnat se s chronickou nemoci a
motivovat je k aktivnimu pfistupu

2. poskytovat pfistup k ovéfenym informacim o RS, a provozovanim
internetového féra umoznit sdileni individualnich zkuSenosti a praktickych
rad

3. poradat rtzné akce se sportovnim, kulturnim a spole¢enskym programem, a
zapojit tak vSechny aktivni pacienty do zlepSovani kvality Zivota s RS

4. popularizovat aktivni Zivot s roztrouSenou skler6zou Siroké verejnosti

.-..a p Fitom vS8em nezblbnout a z Gstat pokud mozno normalnimi sklerotiky*:-)



Obé&anské sdruzeni SMS - sdruZeni mladych sklerotikd (dale jen SMS)
bylo zaloZeno v roce 2005 a ke dni 31.12. 2010 mélo 456 registrovanych ¢&lend.

Rok 2010 byl pro SMS vyznamnym rokem - rokem 5. vyroCi zaloZeni a tedy
pfilezitosti k oslavam i bilanci. Vykonny vybor jednal o stavu a vyvoji SMS od
zalozeni po soucasnost a diskutoval plany do budoucnosti. Zda se, Ze nastanou
zmény, které budou odraZet posun situace - jak osobni, ve zménach ¢lenu vedeni,
tak celospoleCenské a finan¢ni. SMS je mladou organizaci a je tedy potfeba projit
rznymi vyvojovymi fazemi.

ProtoZze SMS je sdruZzenim pfedevsim mladych = aktivnich lidi, probiha veskera
komunikace ¢lenu prostfednictvim internetu. VSechny organizacni zaleZzitosti fesi
Clenové vykonného vyboru mezi sebou, s ¢lenskou zakladnou i navenek s
vefejnosti nejprve elektronickou formou.

SMS tedy neméa zadnou kanceléf a s ni spojené administrativni naklady, nema ani
Zadné placené funkcionére.

INTERNETOVE STRANKY a DISKUSNI FORUM

SMS provozuje webové stranky www.klubsms.cz.

Tyto internetové stranky jsou zakladnim zdrojem ovéfenych informaci o RS i
komunika¢nim nastrojem SMS. Jsou zde nejen formalni informace o sdruzeni a
lé¢b& RS, seznam klinickych studii a MS center v CR, ale i plan akci a konkrétni
pozvanky na setkani a kontakty na jejich organizatory.

Béhem roku pracovala skupinka &lend na pfipravé nové formy diskusniho féra
www.klubsms.cz/forum/, jehoz spusténi probéhlo zacdkem roku 2011.

Na foru muze kazdy registrovany €len &i host zaloZit diskusni skupinu a napsat svj
dotaz nebo zkuSenost. Kazdy uc€astnik pak mdzZze na toto téma reagovat a pfidat
svyj vlastni nadzor. Vymeéna téchto osobnich zkuSenosti a poznatkd se jevi jako
neocenitelny zdroj konkrétnich informaci a praktickych rad. Pomaha i nové
diagnostikovanym pacientim vytvofit si pfedstavu o nemoci a kazdodennim Zivoté
s ni. Diskusni forum ma jmenovaného spravce, ktery ma pravomoce k zajisténi
fadného provozu féra podle jeho G&elu.

Webové stranky a diskusni férum jsou vyte€nym prostfedkem k vyhledavani
spfiznénych postizenych dusi v nejblizSim misté a pfispivaji tak k aktivaci ¢lenu a
organizaci lokalnich setkani.

Navstévnost tohoto fora nas presvédCila o potfebnosti provozovat stranky i
v dalSich letech.



EDUKACE SMS

Jednim z hlavnich cild SMS je informovat pacienty i vefejnost o Zivoté s RS.

Tento cil v roce 2010 SMS naplnilo usporadanim velké propagacni akce
KONCERT ,... A TAKY dobra party“ ve Zlutych laznich v Praze.

Byl to nejenom koncert na podporu lidi s roztrouSenou skler6zou pro vefejnost, ale
»- A TAKY dobré party“ na oslavu 5. narozenin sdruzeni pro samotné cleny.

Medialnim partnerem koncertu bylo Radio Impuls. Generalnim partnerem byly
Zluté lazné, kde akce probihala a profesionalni zajisténi poskytla PR agentura
Ahou. Oficialni zastitu prevzal radni hl.m. Prahy PhDr. Milan PeSak.

Vystoupeni popularnich hudebnich skupin (Mandrage, Eddie Stoilow, No Panic,
Wave, Sunset BLVD) stfidaly moderované vstupy rozhovortd s odborniky z fad
|ékaru i samotnych pacientl a zastupci spratelenych RS subjektu.

Po celou dobu koncertu mohli navstévnici sledovat informaéni video-panel vedle
pddia, na kterém bézel sestfih z akci SMS a hlavné to nejdulezitéjSi - informace pro
blizké RS pacientll o existenci 15 MS center, kde jediné lze ziskat nejucinné;jsi
lé€¢bu RS. Jejich seznam i s kontakty si navstévnici odnaseli i domu, protoZze byl

soucasti slosovatelnych listkl na koncert, na ktery byl vstup ZDARMA.

Pripravili jsme nékolik stdnkd s propagacnimi materialy a letaky jak pro laickou
verejnost, tak pro pacienty, ktefi si mohli zakoupit moderni edukacni materialy
(napf. DVD Cviceni pfi RS a broZuru Stravovani pfi RS)

Pocasi sice nevyslo, ale koncert se vydafil a akce splnila svudj Ucel - popularizaci
aktivniho Zivota s roztrouSenou skler6zou. Uk4zali jsme, Ze s RS Zivot nekonéi, ale
naopak zacina s jinou kvalitou, a jeSté jsme se u toho dobre bauvili.



AKCE SMS

Dalsi z hlavnich cill, které SMS svou ¢innosti napliuje, je organizovani
nejriznéjsich akci, které slouzi ke zkvalitnéni Zivota s RS.

Mg viiv s

jehoz pfiprava a organizace zabrala hodné ¢asu a energie.

Proto bylo z kapacitnich dlvod( upusténo od dalSich aktivit a uskute¢nilo se pouze
tradicni celonarodni setkani na Moninci, spojené s odbornymi pfednaskami |ékaru
a fyzioterapeuty a také oblibeny pfedvanoéni turnaj v bowlingu.

Prehled akci:

Nazev: Koncert ,... A TAKY dobra party*

Kdy: 15. kvétna 2010
Kde: Praha, Zluté lazné

Nazev: Celonarodni setkani nejen pacient G s RS — Moninec
Kdy: 2 - 3. fijna 2010
Kde: Chata Moninec — Ceska Sibif

Nazev: RoztrouSené koule 2010 - Vanoéni turnaj SMS v bowlingu
Kdy: 9. prosince 2010
Kde: Praha nadkupni centrum Novy Smichov

V prabéhu roku byla na fadé mist uspofadana razna lokalni neformalni setkani
uzivatelt diskusniho féra. Schazi se na nich podle daného mista obvykle 5-20
UCastnikd, ktefi si vyménuji konkrétni zkuSenosti a rady z praktického Zivota s RS.



Hospoda rfeni SMS v roce 2010

SMS je neziskovou organizaci, ktera ziskava financni prostfedky na své aktivity

Z pFispévku svych ¢lend, daru a dotaci.

Vynosy Naklady Celkem

Frispsvky 16285

Dary (soukromé osoby) 70000

Dotace (pravnické osoby) 406830

Prodej DVD 14709

Urok 109 + 507933

Uspdadané akce —bowling 3120

Ahou Public Relation 86000

Publikace-StravovanipRS 109896

Naklady na DVD-cuieni 214060

Reklamni pedméty s logem 13560

Unisex vesta 3750

Mobily + internet 49210

Poplatky bance + poStovné 5070

Pojistné 1206 -485872
Koneény zistatek +199571
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Usporadani akci v roce 2010 bylo umoznéno finan¢ni podporou téchto organizaci a
jednotlivcll, za coz jim patfi nas velky dik.
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Novartis s.r.o

Bayer s.r.o.

Biogen Idec (Czech Republic) s.r.o.
Hlavni mésto Praha

Alena Z\&finova

Marek Matousek

Marta Podhrazska

MUDr. RoSkotova

Hewlett-Packard

Rhino - sleva na reklamntgxmeéty

Pokud chcete p fispét na €innost Ob €anského sdruzeni SMS, radi uvitame
jakykoliv p Fispévek nebo nabidku spoluprace. D ékujeme.



Kontakty na Ob éanskeé sdruzeni SMS:

ICO: 26997177
DIC: CZ26997177
registrace MV dne 19.4.2005 pod ¢.j.: VS/1-1/60591/05-R

Bankovni spojeni: UniCredit Bank Czech republic a.s. - €.0: 503601000/2700

Kontaktni telefon: 606 463 714 (Marie Chvatalova)

Konrtaktni e-mail: majka@klubsms.cz

Webové stranky: www.klubsms.cz

V Praze dne 2.8. 2011

Marek Tomazig, v.r.

pfedseda ObCanského sdruzeni SMS



