SIS

sdruzeni mladych sklerotiki

Vyro éni zprava

Obcanského sdruzeni SMS za rok 2012

SMS

je registrovana neziskova organizace sdruzujici mladé sklerotiky.

Mladymi

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

rozumime lidi postizené roztrouSenou skler6zou (RS, sclerosis multiplex). Postizenymi RS
pfitom rozumime ty, kterych se RS néjak dotyka a ovliviuje jejich zivot. Jsou to predevsim
pacienti s touto diagnézou, ale i jejich blizci, pfibuzni, pratelé, rodinni pfisluSnici nebo
pecovatelé, Iékafi apod. Postizenymi jsme v Sir§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 r(izné akce se sportovnim, kulturnim a spoleéenskym programem, a zapaijit
tak vSechny aktivni pacienty do zlepSovani kvality zivota s RS

4. popularizovat aktivni zivot s roztrouSenou sklerézou Siroké vefejnosti

»-..a p Fitom v8em nezblbnout a z Gstat pokud mozno normalnimi sklerotiky*:-)

Obeé&anské sdruzeni SMS - sdruzeni mladych sklerotik( (dale jen SMS)

bylo zalozeno v roce 2005 a ke dni 31. 12. 2012 meélo 504 registrovanych ¢lend.



V roce 2012 se ob&anské sdruzeni SMS zaméfilo pfevdzné na publikacni a osvétovou
¢innost. Zacali jsme vydavat a distribuovat ¢asopis SYNAPSE Magazin. SMS vydalo také
broZuru s nazvem Tucet klich k RS. Tato broZura je uréena jako privodce pro nové
diagnostikovaného pacienta s RS. BroZura je aZz do vyc€erpani 1. vydani distribuovana
prostfednictvim MS center vramci pacientského programu spole€nosti Novartis, nové
diagnostikovani RS pacienti, ktefi nejsou soucasti tohoto programu, ji mohou ziskat za
symbolicky pFispévek pro SMS.

Synapse Magazin

V pribéhu roku vysla celkem &tyfi &isla. Casopis by zaméfen na problémy a informace,
které se tykaly béZného Zivota sklerotikd.

Uverejnény byly rozhovory s Iékafi, odborniky i pacienty, ktefi se Ié¢i s touto diagndzou v
zahranici. Prof. Havrdova tak pacienty seznamila napfiklad s problematikou koufeni pfi
roztrouSené skler6ze a aspekty vztahu pacient-lékaf, doktorka Kévari pak hovofila o
pfinosu rehabilitace jiz od po¢atku nemoci.

Casopis prinesl také fadu praktickych informaci - seznam v8ech RS center s kontakty ¢&i
informace o poradné nazvané Sestry v akci. DalSimi cennymi radami pacientim pfispély
také sestficky z RS center.

S cilem pfinést informace o aktivnim zivoté s RS meéli ¢tenafi moznost predist si
inspirativni pfibéhy pacientll ze zahrani¢i a informace o probéhlych zajimavych akcich
spolupofddanych SMS. V Zadném Ccisle nechybéla odbornd poradna, recepty zdravé
vyZzivy, prakticka cvieni pro trénink kognitivnich schopnosti, spocivajici v FeSeni logickych
tloh, a v neposledni Fadé oblibena kfizovka..

Tucet KIi ¢a

Nova brozura vydana SMS srozumitelné seznamuje nové diagnostikované pacienty
s nemoci, [é¢bou a dalSimi aspekty, které s roztrouSenou sklerézou souviseji.

Jedna se o prvni brozuru, kterou pfipravili pacienti s RS vyhradné pro nové
diagnostikované pacienty. V této publikaci, kterou po odborné strance pfipominkovala
MUDr. Ivana Kovafovd z MS centra na Karlové nameésti v Praze, najde nové
diagnostikovany pacient odpovédi na zakladni otazky tykajici se toho, co se mize v jeho
Zivoté zménit, co mlZze oCekavat a co pro sebe mlize sam udélat.

INTERNETOVE STRANKY a DISKUSNi FORUM

Jelikoz je SMS sdruzenim predevSsim mladych = aktivnich lidi, probihd veSkera
komunikace ¢€len( prostfednictvim internetu. V8echny organizaéni zalezitosti fesi ¢lenové
vykonného vyboru mezi sebou, s ¢lenskou zakladnou i navenek s vefejnosti nejprve
elektronickou formou. SMS tedy nema zadnou kancelar a s ni spojené administrativni
néklady, nema ani Zadné placené zaméstnance.



SMS provozuje webové stranky www.klubsms.cz. Tyto internetové stranky jsou zakladnim
zdrojem oveéfenych informaci o RS i komunikacnim nastrojem SMS. Jsou zde nejen
formalni informace o sdruzeni a IéEbé tohoto neurologického onemocnéni, seznam véetné
klinickych studii a MS centrech v CR, ale i plan akci a konkrétni pozvanky na setkan.

Nadale provozujeme a spravujeme na nasich webovych strankach diskusni forum, kde se
mohou pacienti podélit o své zkuSenosti a ziskat mnoho zajimavych informaci.

V soucasné dobé& ma diskusni férum vice nez 10 000 pvh'spévkﬁ, éita 700 témat, do diskusi
se zapojuje na 700 registrovanych navstévniku z celé Ceské republiky i ze zahranici.

AKCE SMS

DalSi z cila, které SMS svou ¢innosti naplfiuje, je organizovani rozmanitych akci, které
slouZi ke zkvalitnéni Zivota pacientl s RS.

Jednou z nejvyznamnéjSich akci roku 2012 bylo tradiéni celorepublikové setkani, spojené
s odbornymi prednasSkami Iékard, budoucich psychologl i pacient(i, doplnéné praktickym
kognitivnim cvi¢enim a cvi¢enim jogy pod vedenim odbornika..

V prabéhu roku byla na fadé mist usporadana r@izna lokalni neformalni setkani uzivateld
diskusniho féra. Schazi se na nich podle daného mista obvykle 5-30 U¢astniku, ktefi si
vymeénuji konkrétni zkuSenosti a rady z praktického Zivota s roztrouSenou sklerézou.

Prehled akci:

Nazev: Kon & na Cunkov é
Kdy: 9.-10. ¢ervna 2012
Kde: Cunkov

Nazev: Celonarodni setkani nejen pacient s RS
Kdy: 27. - 28. fijna 2012
Kde: Hotel Kavka — Mala skala

Nazev: RoztrouSena koule —,To bude nad éleni*
Kdy: 13. prosinec 2012
Kde: OC Smichov, Praha

Nazev: Program psychoterapie
Kdy: zafi 2012 — anor 2013
Kde: Opatstvi Emauzy, Praha

SMS také pfipravilo ve spolupraci s budoucim psychoterapeutem Pavlem Oulovskym,
program individuélni psychoterapie pro nové diagnostikované pacienty. Srovnani se
ktery feSi vétSina nové diagnostikovanych RS pacientl. Psychicka pohoda podporuje
harmonicky Zivot a pozitivné ovliviiuje prabéh této nemoci, psychoterapie by proto méla
patfit mezi nedilné soucéasti l1eChy.



Hospoda feni SMS v roce 2012
SMS je neziskovou organizaci, ktera ziskavé financni prostfedky na své aktivity

z pfispévkl svych €lend, darud, grantd a dotaci.

Prehled finanéniho hospodareni:

Naklady Vynosy Celkem

Prispévky 15.000
Dary 501.450
Trzby 17.299
Urok 355
Usporadané akce 9.098

Propagace, cestovné a ostatni 10.229

Néklady na vydavatelskou 252.317

ginnost

Mobily + internet 38.993

Poplatky bance + poStovné 3.760

Pojistné 2.000

Nakup PC 15.327




Usporadani akci vroce 2012 bylo umoZnéno finanéni podporou téchto organizaci a
jednotliveu, za coz jim patfi nds velky dik.

 biogen idec

Sunny Canadian International School — ZS, s.r.o.

Tomas Bohow

MUDr. Roskotova

Marek Matousek

Ing. Radek Musil

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



Kontakty na Ob €anské 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. - €. i: 503601000/2700

Kontaktni telefon: 606 463 714 (Marie Chvatalova)

Kontaktni e-mail: majka@klubsms.cz

Webové stranky: www.klubsms.cz

V Praze dne 14.7. 2013

Majka Chvatalova, v.r.

predsedkyné Obc&anského sdruzeni SMS



