KLUB SCLEROSIS MULTIPLEX v PRESOVE

Sidlo: Svabska 53, 08005 Presov, Reg. na MVSR VVS/1-900/90-L5712

1C0: 377968 61, DIC: 2021624330

Vyrocna sprdva o ¢innosti klubu vr. 2023

schvalena na Vyroénej ¢lenskej schodzi Klubu SM v PO, konanej diia 29.6.2023 na Borkute v Haniske pri
Predove. VS zarok 2023 predniesla predsednicka Klubu SM v PO - Mgr. Juliana Ilen¢ikova.

Sclerosis multiplex /d'alej len SM/ je zdvazné demyelinizacné ochorenie centralnej nervovej stistavy, na ktoré zatial' nepoznaja
liek nikde na svete.

- SM postihuje najm4 mladych I'udi v najproduktivnejsom ¢ase ich Zivota — v priemere od 18 — 36 rokov, pricom postupne
moézu ochrnut’ koncatiny i celé telo.Casto nasleduje odkdzanost’ na invalidny vozik a uplna bezvladnost'.

Sclerosis multiplex /SM/ alebo roztrisena skler6za nema ni¢ spoloéné so zabtidanim. Je to choroba, pri ktorej dochadza k
poskodeniu obalu nervu a naslednému slabnutiu organov.

SM je choroba nevylieciteI’na ale je LIECITEINA: priznaky sa daji ovplyvnit’. D4 sa s fiou
zit’ do pomerne vysokého veku, pomerne aktivne a aj bez invalidného vozika, len sa treba
naucit’ — ako.

Klub SM v Presove je dobrovol'nou, samostatnou, apolitickou organizaciou, s plnou pravnou subjektivitou. ZdruZuje ob¢anov s
diagn6zou SM a ich rodinnych prislusnikov,ako aj inych ob&anov bez ohladu na politickti prislusnost', rasu, svetonazor,
narodnost' a nabozenské vyznanie, ktori shcti osobdm SM poméhat' a podporovat' ¢innost' klubu SM v PreSove.

Klub SM v Pre3ove sa vo svojej ¢innosti opiera 0 pomoc Slovenského zvizu sclerosis multiplex, Statnych organov, politickych
stran a hnuti, spolo¢enskych organizécii, spolkov, cirkvi, podnikatel'skych subjektov aj jednotlivcov s ciel'om sustredit” ich
charitativnu aktivitu na pomoc osobam s SM, najmé tym, ktori si pre svoj dlhodobo a trvale nepriaznivy zdravotny stav
odkézani na pomoc inych.

Klub SM v PreSove sa snaZi viestranne poméhat' svojim ¢lenom pri prekondvani t'azkosti a pri zmierfiovani zdravotnych a
socialnych dosledkov choroby, vyvija usilie v smere celospolodenskej ochrany a presadzovania opravnenych poziadaviek
obc¢anov s diagnézou SM.

~Moralmou povinnostou kazdého ¢loveka je starat' sa o svoje zdravie. Povinnost'ou chorych 'udi_je bojovat’ proti chorobe
vSetkymi svojimi silami a to najmé vtedy, ak su lekari bezmocni. (Musime zmenit stanovy kvéli podskrinutému textu vyssie.)

Klub sclerosis multiplex v PreSove /d'alej len Klub SM v PO/ - vznikol na pomoc osobdm s diagnézou SM, na podporu a
povzbudenie tych pacientov, ktori SM vzdoruji a na zmiemenie utrpenia tych, ktori uz bojovat' nevladzu a st odkézani na
starostlivost'a pomoc inych l'udi.

Klub SM v PO vznikol vr. 2001 ako organizaéna zlozka Slovenského zvézu Sclerosis multiplex. Dna 10.
februara 2006 Klub SM v Presove bol zaregistrovany ako ob¢&ianske zdruZenie s plnou pravnou subjektivitou na
MV SR pod ¢islom: VVS/1-900/90-L5712.

Ekonomicka situdcia Klubu v r. 2023 pozostavala z ¢lenskych prispevkov, z darov, z 2 % z dani FO a PO.
SOCIALNE SLUZBY:




Klub je registrovanym poskytovatelom zdkladnych socidlnych sluZieb v Registri poskytovatel'ov
socidlnych sluzieb PreSovského samospravneho kraja.. Klub mal v r. 2023 registrovanych 123 Clenov a
dobrovolnikov z celého Prefovského regionu. Mame ¢lenov nie len z PreSova a PreSovského kraja ale aj z
Kogického, Trnavského aj Bratislavského. Pre svojich ¢lenov organizujeme cvitenia na Fakulte fyzioterapie
Presovskej univerzity, organizujeme rehabilitatné pobyty, besedy a stretnutia s odbornikmi zo socialnej,
zdravotnej, rehabilitatnej a inych oblasti, poskytujeme socidlne poradenstvo a informacie o lie¢be a Zivote I'udi
s SM doma aj v zahranici.

Organizujeme kultirno — osvetové akcie, $portové a spolodenské podujatia pre svojich ¢lenov, ale v tychto
oblastiach spolupracujeme aj s inymi organizaciami podobného zamerania / Zviz telesne postihnutych, ZOM
Pre$ov, Kluby Sclerosis multiplex v SR.

Poskytovanie zakladnych socidlnych sluzieb - socidlne poradenstvo: ambulantne: 7 - navstevy klientov v
priestoroch klubu na Dumbierskej 40, 25 telefonatov, 32 cez socidlne siete individudlne aj cez SM skupiny..
Pozi¢ali sme jeden invalidny vozik.

2 &lenom sme pomohli vybavit kompenza¢ny prispevok na osobného asistenta, 1 osobe na kipu motorového
vozidla (na odvolanie po zamietnuti z UPSVaR -u v SB !!! - vel’ky uspech!!!)

Telefonicky sme v kontakte cely rok hlavne s tymi ¢lenmi, ktori sa z rdznych dovodov nemo6zu dostavit’ na nase
akcie. /socialne poradenstvo/.

Navstevy v domécnosti: 6
Osobné stretnutia v r. 2023 sa znova zalali rozbiehat' v priestoroch klubu aj NCSM.

SPOLUPRACA:

Spoluprica s 2 Studentami fyzioterapie - dotazniky a vyskum k diplomovej préci.

Spoluprica s Fakultou oSetrovatel’stva PU na medzinarodnom projekte Hodnotenie kvality Zivota pacientov
so Sclerosis multiplex. Vystup: VYDANIE PRVYCH vysokoskolskych ucebnic o Skleréze multiplex na
Slovensku :

- SPECIFIKA POTRIEB PACIENTA S OCHORENIM SCLEROSIS MULTIPLEX, LCudmila
Majernikova a kol.

- KVALITA ZIVOTA PACIENTOV S NEUROLOGICKYMI OCHORENIAMI
PROSTREDNICTVOM VYSKUMNEHO SETRENIA V PODMIENKACH KLINICKEJ
PRAXE, AUTORI: Dagmar Magurov4,Anna Huddkova, Cudmila Majernikové, Cubomira Tkacova.

- Clenovia Klubu SM v PO sa zacastnili na tomto projekte formou vypliiovania 2 etdp dotaznikov o

kvalite svojho zivota, a to pred cvi¢enim resp. pred rehabiliticiou a po.

V roku 2023 sme aktivne spolupracovali s 2 $tudentkami Socidlnej prace a Fyzioterapie na PreSovskej




Univerzite pri ich zavereénych pracach / dotazniky a vyskum k diplomovej praci o kvalite Zivota 'udi s SM.
Clenstvo / spoluprica:

] Klub SM v Presove je lenom Partnerstva socialnej inkluzie subregionu Saris,

(] spolupracuje s inymi organizaciami SM v SR aj v zahranici,

[J NaSe centrum Sclerosis multiplex

0 Rotary klub Presov - Sari§

Domov Svatého Josefa, Zire¢, CR:

1V rémci projektu cezhrani¢nej spoluprace zorganizoval Domov sv. Josefa v Zirgi CR navstevu Rehabilitatného
centra v Dabku v PL. Za Slovensko sa zudéastnila Juliana llenéikova. Videli a zazili sme nieCo fantasticke, ¢o nam
nas stat stale odopiera. Taku starostlivost o pacientov s SM nemaju ani v Belgicku. Nasledne sa konala v oktobri
2023 konferencia v Domove sv. Josefa v Zir¢i CR pod nazvom “O ¢em se nemluvi” za G¢asti 7 poliakov z Dabku
a J. llenéikovej s doprovodom Veroniky Semanovej z NCSM, Presov. J. llen¢ikova mala prezentaciu: “Ako si
silem s SM???". Svoju prezentaciu “Progresivni roztrousena skleréza® mala aj Prof. MUDr. Eva Kubala
Havrdova, CSc., Ceskoslovenska kapacita na SM, top vedkyna Ceska 2023.

1 Trendy v systému o nemocné s RS, Jan Stanék, Konference: O ¢em se nemluvi

" Vvznam komplexni rehabilitace v 1é&bé pacientt s RS, Jacek Olszewski. Konference: O ¢em se nemluvi

' Progresivni roztroudena skleréza. Eva Kubala Havrdové. Konference O ¢em se nemluvi

~ Ako Zijem s SM? Stale lepsie a lepsie! Juliana Ile¢inkova, Konference: O ¢em se nemluvi

' Symptomaticka 1é¢ba roztrousené sklerézy. Radomir Taldb, Konference O ¢em se nemluvi

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

1 Neni sklerdza jako skleroza: ALS vs RS, Eva Bezuchové., Konference: O ¢em se nemluvi

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

1 Prevence aspira¢ni pneumonie, Panelova diskuse. Konference O em se nemluvi

AKTIVITY:
- 3.9..-12.9.2023 - rekondicia v Bardejovskych kupel'och
- vyroba vtagich budiek a kfmitok v chranenej dielni NCSM, ich osadenie v Ekoparku, na Borkute a na
Malkovskej horke -sept. - okt. 2023 / spolu s ¢lenmi Rotary klubu Presov-Saris,
- 24.9.2023 - Presovska pol'ivka s Rotary klubom Presov Saris, - pol'ifku BORSC varil Oleksandr Hrabar,
a Irina Zadniprianska, nasi dobrovolnici z UA.
- Oktéber: “Predvianoéné posedenie” v priestoroch na Dumbierskej. Program: “sami-sebe-si” s gitarou,

ustnymi harmonikami a spevom /logopédia/

- 1.12. - 22.12. Viano¢né trhy v Eperii, predaj vyrobkov chranenej dielne NCSM - ¢lenov Klubu SM v
PO, osveta SM.

- Viano¢ny punc¢ s Rotary

- Verejna zbierka ¢. SK84 0900 0000 0051 9389 2203




od 28.8.2022 do 28.-8.2023 na vystavbu workoutového ihriska, resp. hojdacky pre dospelych
eSeMkarov, nakup rehabilitaénych pomocok. Povinnost’ pouzit’ vynos do 28.8.2025.
- Viano¢né trhy v Eperii sa konali od 1.-23.12.2022 aj za nasej ucasti.

Fyzioterapia a rehabiliticia:

...40% vietkych pacientov s SM vo svete sa lie¢i liekmi, 60% rehabiliticiou /konf. EMSP, Berlin 2004/
Fakulta zdravotnictva Preovskej univerzity umoZnila nadim ¢lenom bezplatne sa ziiCastiiovat’ na cviCeniach,
maséZach a inych procediirach v rdmci praxe $tudentov, v 2023 po Covide znova aktudlne.

Clenovia Klubu SM v PO si zvysuju kvalitu svojho Zivota aj na rekondi¢nych pobytoch, kde procedury,
cvidenie a spolo¢ne travené chvile pri kreativnych ruénych pracach ale aj pri kartich a spolo¢enskych hrach
vel'mi pozitivne vplyvaju na ich fyzicky aj psychicky stav.

Od 3.-12.9.2023 bolo 7 ¢lenov Klubu SM na rekondicii, tentoraz uz 4. krat v Bardejove, po 20 rokoch v Cizi.
Maximéalna spokojnost’ aj ked’ ndém chybal vonkajsi masazny bazén. Vnitorny - bez slnka - nie kazdému
vyhovoval. Ale najdéleZitejsiu proceduru - dychanie - sme si pravidelne zabezpecovali tentokrat pri speve s
gitarou a Gstnymi harmonikami. Rovnako bolo aj na Clenskej schddzi na Borkute v Haniske diia 29.6.2023.

Projekty klubu:
0 - Medzi najvyznamnejsie akcie klubu v minulosti patri: Medzindrodné stretnutie mladeze s SM v
Pre$ove, medzinarodny projekt Turizmus pre pacientov, Zamestnavanie 0sdb ZTP v chréanenej dielni
- Verejna zbierka pod nazvom “S ROTARY KLUBOM PRESOV - SARIS AJ PRE NAS SLNKO SVIETI”,
pod. reg. ¢. 000-2022-036829 MVSR.
- Rekondicia v Bardejovskych kupeloch.

Dohody s UP:

1.podla § 2 ods. 2 a § 6 zakona &. 406/2011 Z. z. o dobrovolnictve a o zmene a doplneni niektorych zakonov (dalej len
,zakon o dobrovolnictve") ...8 0séb, z toho 3 Slovaci, 5 odidencov z UA

Menovite - za nepretrzit a niekol’koroénti pomoc d’akujeme TomaSovi Galdunovi a Lukd3ovi Horakovi.
Samozrejme, d’akujeme vietkym dobrovolnikom za ich pomoc...Ich Einost spo¢iva v pomoci 'udom s SM a v
priprave a roznose vyhlaseni so ziadostou o 2% z dani FO.

Chrinena dielna:

Od augusta 2014 sa nasi ¢lenovia stretavaju v priestoroch klubu — na Dumbierskej 40, na Sek&ove, kam sme sa
prest'ahovali po roku a pol z Hlavnej ul. Priestory na Dumbierskej su bezbariérové, / byvala jedalen 78/, takze
teraz bez problémov k ndm chodia aj I'udia na invalidnom voziku. Za priestory vd'a¢ime Mestu PreSov.
Chranena dieliia Klubu bola k 31.12.2022 zruSen4, a to z ddvodu toho, ze 1 zamestnankyna si nasla novu
pracu /s rehabilitdciou/ a jedna zamestnankytia néhle zomrela na mozgovi prihodu. Zostavajici 2 zamestnanci
prestupili do chranenej dielne NCSM. Priestory na Dumbierskej stile slizia Klubu SM v PO na ¢innost’ a
na aktivity ¢lenov klubu za vydatnej pomoci dobrovol’'nikov ( cez UP).

FUNDRAISING a osveta SM:
- Verejna zbierka pod ndzvom “S ROTARY KLUBOM PRESOV - SARIS AJ PRE NAS SLNKO
SVIETI”, pod. reg. & 000-2022-036829 - na osobitny Ucet VZ bolo od 31. augusta 2022 do 31. augusta

2023 pripisanych € 977,32 od individualnych darcov. Ziskané finan¢né prostriedky pouZijeme na nakup
trojkolky s elektromotorom Lofty na rehabilitaciu &lenov klubu v hodnote 1200 eur. Rozdiel sme doplatiliz 2% z
dani. VSETKYM DOBROVOLNIKOM A PRISPIEVATELOM SRDECNE DAKUJEME ZA POMOC




- Kampan 2%:

V predchadzajtcich rokoch - januar az april sa niesli v roznaSani vyhléseni o poskytnuti 2% z dani pre Klub a
NCSM s dobrovolnikmi po celom Preove a v okolitych obciach. Dobrovol'nici posielali e maily do celej SR =
cca 6000 e mailov, samozrejme aj s informéaciami o SM.

V roku 2023 sme rozniesli a rozviezli 45 000 Vyhlaseni na 2% , poslali sme 420 listov naSim sympatizantom -
Vysledok:

r. 2023: € 3 371,68 povinnost’ pouzit’ do konca 2024: NEMAME povinnost’ zverenit’ pouZitie.

r. 2022: 3280,14 - povinnost’ pouzit’ do konca 2023: NEMAME povinnost’ zverenit’ pouZitie.

r. 2021: 4785,47 - povinnost’ pouzit’ do konca 2022: ZVEREJINIT pouzitie do 30.4.2023 - VYKONANE
r.2020: 1154,93 - povinnost’ pouzit’ do konca 2021, - NEMAME povinnost zverenit’ pouZitie.

r. 2019: 4481,48 - povinnost pouzit’ do konca 2020, zverenit’ pouzitie do 30.4.2021- VYKONANE

r. 2018: 5589,85 — povinnost’ pouzit’ do konca 2019, zverenit’ pouzitie do 30.4.2020 - VYKONANE

r.2017: 5143,28 — povinnost’ zaregistrovat’ sa do konca r. 2018 do Finan¢ne spravy a do 30.4.2019 zverenit’
pouzitie prijatej &iastky z 2% v roku 2017. - VYKONANE

r.2016: 2 152,75 Eur

r.2015:1277,98

r.2014: 680,47

r.2013: 659,43

r.2012: 82,13
r
r

.2011: 142,57
.2010: 845,70
r.2009: 2 015,05

spolu : 35752,91 /2009-2023/

Najom a energie Presov Real:

2014 - 2021 ...286,06 x 12 = 3432,72

2022 ...302,65 x 12 = 3631,80

(2023 ...443,05 x 3) + (9x458,14) = 5 452,41

Svetovy dein SM / WORLD MS DAY / WMSDAY

Vzdy poslednu stredu v mesiaci m4j, oslavuje cely svet ,,Svetovy deft SM*. V ten defi usporiadavaji komunity
SM rozne akcie na zvySovanie povedomia Sirokej verejnosti o skleréze multiplex. Predchddzajuce roky Klub
SM v PO pri tejto prileZitosti usporiadaval verejné zbierky — rozdavanie slne¢nic za dobrovolny prispevok.
Ked'Ze v tom obdobi su studenti SS a VS zaneprazdneni skuskami, rozhodli sa ¢lenovia klubu, Ze tento den
oslavia 31.5.2022 v priestoroch klubu ONLINE s Medzinarodnou federaciou Sclerosis multiplex na poCest
WMSDAY. ONLINE sme mohli vidiet a poduf OLGU BOBROVNIKOVU - svetovi klaviristku s SM,
ambasadorku mozgu, ktora LEN PRE NAS zahrala klavirny koncert

Medzinarodné konferencie:

EMSP, /Eurépska platforma Sclerosis multiplex/, 29.-30.4.2023 Helsinky, Finsko, (velmi drahé, ucastnik
ziadny alebo “uz sa mi nechcelo™)




2022:Madrid. Téma: A holistic approach to personalised MS care - My MS, my choice / Holisticky pristup k
personalizovanej starostlivosti o SM pacienta - Moja SM, moja volba. - Gcastnik: Mgr. Juliana Ilencikova
/spravu stale este pise/.

Rozne:

Nasledujuci text sa bude nachadzat’ v kazdej vyroénej sprave Klubu aj NCSM, kym to budem pisat’ ja.

Klub vyvijal aktivity zamerané na vystavbu Narodného centra sclerosis multiplex pre vSetkych pacientov s SM
v SR a usiloval sa o vystavbu Narodného centra Sclerosis multiplex, — zariadenia socialnych sluzieb s
rehabilitaciou $pecializovanou na SM - ktoré malo slaZit” osamelym klientom s SM v SR. Cela nasa 15 ro¢na
snaha o vybudovanie zariadenia socidlnych sluZieb - s rehabilitaciou $pecializovanou na SM / NCSM/ vysla

navnivo¢. Projekt skon€il.

0 Vr. 2020 prebehlo niekolko stretnuti s p. Onderéom v budove byvalej Obchodnej akadémie (SPTS) /NCSM/, na
péde PSK na Odb. investicnom s p. JUDr. Budziridkovou...a i. (Onderco je klamar. Sluboval, Zze budova bude
slazit tomu Gcéelu, na ktory sme ho dostali - Zariadenie soc. sl. s rehab. na SM. Postupne menil nézor... a ked
oznémil, Ze to bude hospic a Ziadne NCSM, tak sme odstupili od dohody. Chcel len lacno (za 1 Euro) ziskat
budovu a pozemok.

0 Ziadali sme o prediZenie najomnej zmiuvy z dvoch dévodov - Covid a neustale posuvanie vyhlasenie eurofondov.
Neuspesne. Spolu 4 organizécie tiez nedodrzali termin rekonStrukcie, z rovnakych dévodov Ziadali predizenie
najomnej zmluvy. 3 organizéciém PSK vyhovelo, nam nie. (Lebo to chcel Onderco) V novembri zastupitelstvo
PSK odhlasovalo zrudenie najmu k 31.12.2020. Do 31.3.2021 sme museli vyprazdnit priestory a niekde sa
prestahovat’ aj s chrénenou dielfiou - so 7 ZTP zamestnancami. Onderéovi to ponukli za 1 800 000 eur. Aj nam,
...Ze sa moZeme prihlasit do verejnej sutaze! :-))) Onderco ju nekdpil, ¢aka, kym budova spadne :-), a potom si
za lacno kipi pozemok.

0 Samozrejme PSK ném ALIBISTICKY pontkalo néhradné priestory v 8 poschodovej budove Piloimpregny
priemyselnom parku v Niznej Sebastovej v PO, o sme odmietli z dvoch dévodov: 1. Nevyhovujice okolie. 2.
Znova vrazime do toho 30 000, znova nestihneme to zrekon§truovat a znova nam to zoberi??? Koniec !!!

[ - Poziadali sme PSK o preplatenie 24 000 Eur - zamietnuté. Prévnik pise ‘pokus o zmier”. - Nelspesne.

0 Nové sidlo NCSM: Pod Kalvéariou 65, 08001 Presov. NCSM pokraéuje v svojej praci “ostatna zdravotna
starostlivost bez ubytovania”. ZATIAL :-) _/chranena dielfia, socialne poradenstvo/

g
Dakujeme Mestskému tradu v Preove, Uradu prace, soc. veci arodiny SR v PO, vietkym organizaciam,

vietkym &lenom aj neélenom klubu, ktori aktivne prispeli k ¢innosti klubu. Dobrovolnikom d’akujeme za ich
pomoc — st to hlavne naSe deti, ich priatelia, nasi pribuzni a priatelia Studenti .....Dakujeme vietkym dobrym
Fud’om, ktori nas prisli podporit’ na nasich akciach a ktori ndm pomahaji pomahat’ :-)

Za dobrovolné - bezodplatné vedenie Gétovnictva Klubu Sclerosis multiplex v Presove d’akujeme pani Marii
Bortiidkovej, profesionalnej ekonéomke.

Dakujeme vSetkym priaznivcom za podporu a te§ime sa na d’aliu spolupracu.

Vyro&na sprava Klubu Sclerosis multiplex v Preove bude uloZena do Registra Finan¢nej spravy SR.

Mgr. Juliana Ilen¢ikova
predsedni¢ka Klubu SM v PreSove V Presove 29.3.2023







