NASE CENTRUM SCLEROSIS MULTIPLEX, n.o.,

Sidlo: Pod Kalvariou 65, 08001 PreSov
REG.: OU MVSR v Presove, &.: OVVS-241/2008-NO 1CO: 42092175 DIC: 202268062

VYROCNA SPRAVA
o ¢innosti NCSM za r. 2023.
Narodné centrum Sclerosis multiplex, n.o. registrované Obvodnym Gradom v PreSove diia 22.8.2008 pod &islom OVVS-
241/2008-NO bolo zalozené za Gicelom vybudovania zariadenia socialnych sluzieb s lieéebnou rehabilitaciou

Specializovanou na sklerézu multiplex, ¢o sa nam ale uz nepodari, lebo PSK nam v decembri 2021 zrusilo najom
budovy v Sabinove. A my uz nemame viac sil...

Sclerosis multiplex /d'alej len SM/ je zavazné demyelinizaéné ochorenie centralnej nervovej sustavy, na ktoré zatial'
nepoznaju liek nikde na svete. SM postihuje najma mladych fudi v najproduktivnej$om obdobi ich Zivota — v priemere od
18 — 36 rokov. Sclerosis multiplex /SM/ alebo roztrusena skleréza nie je nakazliva, ani dediéna, ani nema ni¢ spoloéné so
zabudanim. Je to choroba, pri ktorej dochadza k poskodeniu obalu nervu kdekolvek v organizme &lovek straca silu v
koncatinach, straca rovnovahu a nezriedka je uz v mladom veku odkézany na pouzivanie barli alebo invalidného vozika.
Je to choroba zatial nevyliecitelna, ale nie je smrtelna. SM JE LIECITELNA — to znamena — daju sa zmiernit priznaky,
progresia choroby sa da spomalit' ale aj zastavit'.
Starostlivost o pacientov s SM na Slovensku je len 5% oproti inym krajinam EU /Eurépska platforma SM/
V SR je viac ako 15 000 os6b s SM /tdaj zo Zdravotnickej rogenky r.2015/
v PreSovskom kraji viac ako 2800.
Kazdy rok pribida cca 1500 novodiagnostikovanych /idaj zo Zdravotnickej rogenky r.2015/, z toho vyplyva, Ze by to malo
byt &islo 27 000.

Specializovana rehabilitacia je pre klientov s SM Zivotne délezita a nevyhnutna v kazdom $tadiu choroby, lebo len
rehabiltacia ma 100% ucinok v liebe SM. S SM sa da Zit do pomerne vysokého veku, pomerne aktivne a aj bez
invalidného vozika, len sa treba naucit — ako. Na druhej strane, klienti v tazkych stadiach si vyzaduju $pecialnu

starostlivost' v Specializovanom zariadeni.
KedZe pacient s SM v tazSom $tadiu sa nedostane do kupelov z réznych dévodov, kedze mladi pacienti s SM su
odkazani na starostlivost' inych ako svojich pribuznych, kedze pribuzni uz nevladzu sa starat o svojich leziacich ...a
kedZe na Slovensku NEEXISTUJE Ziadne pracovisko, ktoré by poskytovalo primeranu a nevyhnutni komplexnu
starostlivost’ pacientom so Sklerézou multiplex, je Zivotne doélezité "vybudovat™ Zariadenie socialnych sluzieb s
rehabilitaciou $pecializovanou na SM.

Spravna rada NCSM:

1. Ing. Peter llencik, predseda Spravnej rady na zaklade rozhodnutia spravne rady zo dna 17.3.2017
2. Veronika Semanova

3. Stefan Seman

Dozorna rada:
1. Mgr. Tetana Ustohalova

2. RNDr. Juraj Daniel — Carny
3. Mgr. Filip Hvizdo$
étatutérny zastupca: Mgr. Juliana llenéikova

\ kalendarnom roku 2023 nedoslo k personalnym zmenam v zlozeni Spravnej rady.



V kalendarnom roku 2023 nedos$lo k Ziadnym personalnym zmenam v zloZeni Dozornej rady.
Vsetci Clenovia Spravnej aj Dozornej rady pracuji bez naroku na odmenu, na baze dobrovolnosti.

CINNOST NASHO CENTRA SCLEROSIS MULTIPLEX

Tato vyrocna spréava bude ,popreplietané” &innostou pacientov s SM — &enov klubu SM v Preove, pretoze sa
Jednoducho nedé oddelit ginnost NCSM od &innosti &lenov klubu. Ginnost Clenov klubu je zamerana predovsetkym na
rehabilitaciu a na fundraising pre dal$ie zvysovanie kvality Zivota pacientov s SM.

‘ NCSM - je registrovany poskytovatel Terénnej socialnej sluzby krizovej intervencie v Registri poskytovatelov
socialnych sluzieb na VUC Presovského samospravneho kraja.

. Nové sidlo NCSM: Pod Kalvariou 65, 08001 Presov, od 1.2.2021
@® Zmena nazvu: NASE CENTRUM SCLEROSIS MULTIPLEX, n.o., od 4.10.2023

Socialne sluzby: Terénna socialna sluzba krizovej intervencie, socialne poradenstvo, socialna rehabilitacia,
sprostredkovanie rehabilitatnych sluZieb, kompenzagnych prispevkov / osobnej asistencie,

@ Chranena dieliia: 3 pracovni asistenti, 6 zZTP zamestnanci, z toho 4 s dg. Sclerosis multiplex,
- Vyroba dekorativnych predmetov z papiera a dreva
- UCast na remeselnych jarmokoch, predaj vyrobkov cez internet. ..

CLENSTVO:

RIMS — REHABILITATION IN MULTIPLE SCLEROSIS, Www.eurims.org

SPOLUPRACA:

EMSP - Eurépska platforma Sclerosis multiplex, Brusel, BE,

MSIF - Medzinarodna federacia Sclerosis multiplex, Londyn, UK,
Narodné centrum Sclerosis multiplex Melsbroek, Haakadal, Norsko,
Narodné centrum Sclerosis multiplex Melsbroek, Belgicko,
Rehabilitaéné centrum Sclerosis multiplex, Dabek, PL,

Domov Svatého Josefa dvér Kralové- Zireg

Kluby a iné organizacie s SM v SR aj v zahraniéi.

Rotary klub Pregov - Sarig

V ramci projektu cezhrani¢nej spoluprace zorganizoval Domov sv. Josefa v Zir¢i CR navstevu Rehabilitadného centra v
Dabku v PL. Za Slovensko sa zt&astnila Juliana llen&ikova. Videli a zazili sme nie¢o fantastické, ¢o nam nas &tat stale
odopiera. Taku starostlivost o pacientov s SM nemaju ani v Belgicku. Nasledne sa konala v oktobri 2023 konferencia v
Domove sv. Josefa v Zirgi CR pod nazvom “O &em se nemluvi” za Uéasti 7 poliakov z Dabku a J. llengikovej s
doprovodom Veroniky Semanovej z NCSM, Presov. J. llenéikova mala prezentaciu: “Ako si Zijem s SM???”. Svoju
prezentaciu “Progresivni roztrousena skleréza” mala aj Prof. MUDr. Eva Kubala Havrdova, CSc., éeskoslovenska
kapacita na SM, top vedkyiia Ceska 2023.



Trendy v systému o nemocné s RS, Jan Stan&k, Konference: O ¢em se nemluvi

Vyznam komplexni rehabilitace v 16¢bé pacientti s RS, Jacek Olszewski, Konference: O ¢em se nemluvi

Progresivni roztrousend sklerdza, Eva Kubala Havrdové, Konference O ¢em se nemluvi

Ako zijem s SM? Stéle lepsie a lepsie! Juliana lle¢inkova, Konference: O ¢em se nemluvi

Symptomaticka 1é¢ba roztrousené sklerozy, Radomir Talab, Konference O ¢em se nemluvi

CITAK alternativni komunikace, Kolmanova, Tintéra, Konference: O ¢em se nemluvi

Nenfi sklerdza jako skleroza: ALS vs RS, Eva Bezuchovd, Konference: O ¢em se nemluvi

ChytrePomucky.cz. moderni technologie v praxi. P. Uli¢ny, J. Jambor, Konference: O ¢em se nemluvi

Prevence aspiraéni pneumonie, Panelova diskuse. Konference O &em se nemluvi

’ AKO ZIJEM s SM?
- STALE LEPSIE A LEPSIE =)
Juliana llenéikova, r. Tomkova

TAK, AKO SA SL
TAK SAMY OTAC

SM = SKLEROZA MULTIPLEX = ROZTRUSENA SKLEROZA =
SCLEROSIS MULTIPLEX = dg. G 35

Dalsie AKTIVITY:

FUNDRAISING:

2%.z dane.FO.a PO,

V roku 2022 NCSM bolo zaregistrované v Notarskej komore na prijem 2% z dani FO a PO v r. 2023. Prijem z 2% z dani
vr. 2023 = 3 031,71 eur /neméame povinnost zapisu do Obchodného vestnika/



Marec - zaslanie Vykazu o poskytovani soc. sl. na PSK - Odbor socialnych veci.
jun - vklad Vyro¢nej spravy NCSM za rok 2023 a finanénej spravy NCSM do Registra tu¢tovnych zavierok .

- Statisticky drad - uz 5. rok - na zaklade nahodného vyberu nas Stat. Grad SR vyzyva na $tvrtrodné zasielanie vykazov
0 vydavkoch NCSM - zodpovedny Ing. Peter llengik.

CHRANENA DIELNA:

V zriadenej chranenej dielni NCSM /4.9.2018, projekt realizovany vdaka podpore z Eurépskeho socialneho fondu v ramci
Operacného programu Ludské zdroje/ v r. 2023 v NCSM pracovalo 10 zamestnancov, z toho v chranenej dielni 6 TZP, z
toho 2 v administrative NCSM a traja pracovni asistenti. V chranenej dielni poskytujeme socalne poradenstvo
ambulantne, po teleféne, e mailom, soc. sietami fludom s SM nielen z presovskeho okresu ale z celej republiky (Mgr.
Juliana llencikova - $pecidlny pedagég s SM) a “‘vyrabame” dekorativne predmety z dreva, papiera, - koniky, hodiny,
obrazy - srdcia v rame, viano¢né ozdoby, betlehémy, vtacie budky, kfmidla, Sijeme platené srdiecka pinené levandulou
(aj s viano¢nym motivom). Osvetu SM sme S$irili a $ikovnost eSeMkarov sme prezentovali na Viano¢nych trhoch v Eperii
v Presove cely december. Pocas tychto trhov sa k nam prihlasili 2 novi eSeMkari a porozpravali sme sa s x fludmi - s
rodi¢mi, pribuznymi a priatelmi eSeMkarov.

POSKYTOVANIE SLUZIEB:

NCSM bolo 29.12.2015 zapisané do Registra poskytovatelov sluzieb ako poskytovatel Terénnej sociélnej sluzby krizovej
intervencie. Ulohou terénnych pracovnikov je vyhladavat fudi s SM a poskytovat im socialne poradenstvo a pomoc.
Sluzby sa poskytuju v okrese Pre$ov a Sabinov, telefonicky a internetom v celej SR. Zodpovedny: Ing. Peter llengik. V
roku 2023 sme v rdmci TSS pomahali 9 klientom s SM / dobr. sl.

If)akujeme Ing. Petrovi llen&ikovi za bezplatné zriadenie a vedenie webovej stranky NCSM. Tiez srdeéne d’akujeme
pani Marii Botfiakovej, profesionalnej ekonomke, za jej bezplatné vedenie Uctovnictva pre NCSM /aj pre Klub SM v POY.

5akujeme vsetkym organizaciam, vSetkym &lenom aj ne¢lenom klubu, ktori aktivne prispeli k &innosti NCSM, aj
dobrovolnikom d’akujeme za ich pomoc - st to hlavne nase deti, ich priatelia, nasi pribuzni a priatelia $tudenti .

Dakujeme vSetkym dobrym Pud’om, ktori nas prisli podporit’ na nasich akciach.

Dakujeme Vam za Vasu podporu a tesime sa na dal$iu spolupracu.
Mgr. Juliana lleng&ikova, riaditelka NCSM V PreSove 29.3.2024

Chranena dielia NCSM

CHRANENADIELRA
S MULTIPLEX U PRESOVE



Prveé vysokoskolské u¢ebnice o SM, vydané Fakultou zdravotnickych odborov Presovskej
univerzity. Na vydani sa podielali eSeMkari z Klubu SM v Presove a z celého Slovenska formou vypliania
dotaznikov. Dakujeme: Ludmila Majernikova a kol., Dagmar Magurova, Anna Hudakova, Lubomira Tkacova




