SIS

sdruZeni mladych sklerotiki

Vyro éni zprava

Obcanského sdruzeni SMS za rok 2011

SMS

je registrovana neziskova organizace sdruzujici mladé sklerotiky.

Mladymi

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

rozumime lidi postizené roztrouSenou skler6zou (RS, sclerosis multiplex).

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, Iékafi apod. Postizenymi jsme v SirSim 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 rizné 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 sklerdzou Siroké vefejnosti

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

Obcanské sdruzeni SMS - sdruzeni mladych sklerotikli (dale jen SMS)

bylo zaloZzeno v roce 2005 a ke dni 31. 12. 2011 mélo 480 registrovanych ¢len(.



Rok 2011 byl pro SMS rokem préce, ktera nebyla navenek vidét, ale je citelnym pfinosem
pro RS pacienty. Vzhledem k ekonomické situaci celé spole¢nosti se aktivita SMS
zaméfila na prosazovani prav pacientll na véasné zahajeni adekvatni |éCby.

Usili predstaviteld Ob&anského sdruzeni SMS pfineslo zejména na pfelomu &ervna a
¢ervence 2011 praktické vysledky v podobé domluvy s predstaviteli zdravotnickych
zafizeni a zdravotnich pojistoven. PredevSim diky spolupréci s nékterymi novinafi se
podafilo pfesvédcit manazery téchto zdravotnickych zafizeni i pojiStoven, Zze pro né neni
vyhodné, kdyz jsou praveé jejich zdravotnicka zafizeni nebo pojistovaci Ustavy spojovany
s timto poruSovanim platnych pravnich norem. Vysledkem této mnoha mésiéni prace je,
Ze uvolnily potfebné penize na lé€bu RS pacientd.

V prabéhu roku valnd hromada také schvdlila navrhované persondlni zmény ve vedeni.
Novy vykonny vybor jednal o stavu a vyvoji SMS od zalozeni po sou¢asnost a diskutoval
plany do budoucna.

INTERNETOVE STRANKY a DISKUSNI FORUM

Protoze SMS je sdruzenim pfedevSim mladych = aktivnich lidi, probiha veSkera
komunikace &lenu prostfednictvim internetu. VSechny organizaéni zaleZitosti feSi ¢lenové
vykonného vyboru mezi sebou, s &lenskou zékladnou i navenek s vefejnosti nejprve
elektronickou formou. SMS tedy nema zadnou kancelaf a s ni spojené administrativni
naklady, nema ani zadné placené funkcionare.

SMS provozuje webové stranky www.klubsms.cz. Tyto internetové stranky jsou zakladnim
zdrojem ovéfenych informaci o0 RS i komunikaé¢nim nastrojem SMS. Jsou zde nejen
formalni informace o sdruZeni a 16&b& RS, seznam klinickych studii a MS center v CR, ale
i plan akci a konkrétni pozvanky na setkani.

Zacakem roku 2011 byla spusténa nova forma diskusniho féra www.klubsms.cz/forum/.
Na féru mlze kazdy registrovany uzivatel zalozit diskusni skupinu a napsat svuj dotaz
nebo zkuSenost a také reagovat na jiné pfispévky. Vymeéna téchto osobnich zkuSenosti a
poznatku se jevi jako neocenitelny zdroj konkrétnich informaci a praktickych rad. Pomaha i
nové diagnostikovanym pacientim vytvofit si pfedstavu o nemoci a kazdodennim Zzivoté
s ni. Diskusni forum ma jmenovaného spravce, ktery zajisStuje fadny provoz fora.

Navstévnost tohoto féra nads presvédcila o potfebnosti provozovat stranky iv dalSich
letech. K 31. 12. 2012 bylo na diskusnim féru 443 registrovanych uzivatelu, ktefi zaloZili
celkem 521 témat, a vlozili 5 440 prispévkd. A protoZe je potfeba jit s dobou, na
Facebooku byla zaloZzena nova stranka ,portalklubsms*. Timto komunika¢nim prostfedkem
se snazime oslovit dalsi okruh lidi, ktefi informace o RS vyhledavaiji.



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

Tento cil v roce 2011 SMS naplfiovalo napfiklad podilem na vydavani pacientského
¢asopisu Fénix bulletin, ktery je dalezitym zdrojem informaci pro pacienty s RS a poskytuje
potfebnou zpétnou vazbu i zdravotnickym pracovnikim v MS centrech.

Vtomto roce se 6 predstaviteld SMS aktivhé zlc€astnilo vzdélavaciho programu
Stakeholders Educational Programme on MS, ktery porfadala Academy of Health Care
Management. Absolutorium pfineslo cenné informace pro praxi, které sdruzeni vyuzije
v praci ve prospéch RS pacientd v pfistich letech.

AKCE SMS

DalSi z cila, které SMS svou ¢innosti naplfiuje, je organizovani nejriznéjsich akci, které
slouzi ke zkvalitnéni Zivota pacientll s RS.

Jednou z nejvyznamnéjSich akci roku 2011 bylo tradiéni celorepublikové setkani, spojené
s odbornymi pfednaskami Iékard a dopInéné cvi¢enim s fyzioterapeuty.

Prehled akci:

Néazev: Voda Luznice
Kdy: 27-28. srpna 2011
Kde: kemp Majdalena

Nazev: Kon é na Cunkov é
Kdy: 25. zafi 2011
Kde: Cunkov

Nazev: Celonarodni setkani nejen pacient @ s RS — Moninec
Kdy: 8. - 9. fijna 2011
Kde: Chata Moninec — Ceska Sibif

Nazev: RoztrouSena koule
Kdy: 8. prosinec 2011
Kde: OC Smichov, Praha

V prabéhu roku byla na fadé mist uspofadana razné lokalni neformalini setkani uzivatel(
diskusniho féra. Schazi se na nich podle daného mista obvykle 5-10 G¢astniku, ktefi si
vymeénuji konkrétni zkuSenosti a rady z praktického Zivota s RS.



Hospodareni SMS v roce 2011

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

z pfispévkl svych ¢&len(, dar(, grantd a dotaci.

Na rozSifeni naSi cinnosti ve prospéch RS pacientll jsme pfipravili rozsahly
celorepublikovy projekt, ktery mél pfiznivou odezvu u odbornik(. Na projekt jsme zadali
penize z fondd Evropské Unie, bohuzel neziskal dostate¢ny pocet bodu. Jelikoz tomuto

projektu véfime, déle ho rozpracujeme a pokusime se na néj ziskat finance v dalSich
letech.

Prehled finan¢niho hospodareni:

Naklady Vynosy Celkem
PFispévky 29 369,00
Dary 98 300,00
Trzby 22 500,00
Urok 201,57
150 370,57
Usporadané akce 39 087,00
Propagace, cestovné a ostatni 28 337,00
Spotfebni material 2 274,00
Mobily + internet 36 251,33
Poplatky bance + poStovné 3 940,50
Pojistné 3 686,00
-113 575,83
Kone €ény z Gistatek 36 794,74




Usporadani akci vroce 2011 bylo umoZnéno finanéni podporou téchto organizaci a
jednotlived, za coz jim patfi nds velky dik.

_' biogen idec ;

Bayer s.r.o. Biogen ldec (Czech Republic) s.r.o.

Nadacéni fond Hucul MUDr. RoSkotova

JwL Jewellery

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



Kontakty na Obcanské 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. - ¢. 4: 503601000/2700

Kontaktni telefon: 606 463 714 (Marie Chvatalova)

Kontaktni e-mail: majka@klubsms.cz

Webové stranky: www.klubsms.cz

V Praze dne 11. 8. 2012

Majka Chvatalova, v.r.

predsedkyné Obcanského sdruzeni SMS



