Národné centrum Sclerosis multiplex, 
n.o., - špecializované zariadenie                                   IČO: 420 921 75                                                         
Sídlo: Jarková 63, 083 01 Sabinov,                 www.ncsm.szm.com     smpresov@yahoo.com                                                 www.ncsm.sk

             VÝROČNÁ SPRÁVA   

                                                o činnosti NCSM za r. 2013.

Národné centrum Sclerosis multiplex, n.o. – špecializované zariadenie, registrované Obvodným úradom v Prešove dňa 22.8.2008 pod číslom OVVS-241/2008-NO.

Členovia správnej rady NCSM:

1.    MUDr. Vít Orlický,                              

2. Ing. Arch. Tomáš Fisher                         

3.  Ing. Peter Molčan                                   

4.  Ing. Arch. František Matia                 

5. MUDr. Ľubica Procházková                     

Dozorná rada:
1.   Mgr. Teťana Ustohalová                 
2.   RNDr. Juraj Daniel – Čarný             

 3. Mgr. Filip Hvizdoš                                                                                                                                                         


V tomto kalendárnom roku nedošlo k žiadnym personálnym zmenám v zložení správnej rady, ani v zložení dozornej rady.

Mgr. Juliana Ilenčíková vykonáva svoje druhé štvorročné funkčné obdobie riaditeľky / 2.obd. od r. 2012/
Finančná správa:

Príjmy v roku 2013 boli tvorené z :

Dary FO:                                                                                                    220,-
Dary PO:                                                                                                     - 0 -

úroky:                                                                                                             2,54 Eur

2% z daní:                                                                                                 1986,85
Refundácie cest. nákladov na konferencie:                                                195,00
Príjmy spolu:                                                                                          2404,39,- Eur

VÝDAJE: 
Mzdy:                                                                                                                0,-

bankové poplatky:                                                                                          48,36 Eur

Daň z úroku:                                                                                                     0,36 Eur

nájomné                                                                                                            1,-

členské PSI Šariš                                                                                             10,-

členské RIMS                                                                                                  400,-

Konferencia RIMS                                                                                           180,-

Konferencia EMSP                                                                                         195,-

Doména ncsm                                                                                                  50,-

Tlačoviny, propagačný materiál, poštovné, kolky, notár. Popl.                       170,-   
Elektrická prípojka- /projekt 80,-, zavedenie  898,- poplatok VSE – 120,-    1098,-                               
Odpisy hmotného majetku:                                       - 0 –                            - 0 –

Výdaje spolu:                                                                                               2152,72,- Eur

Finančnú správu vypracovala Mária Bortňáková, ekonómka NCSM, dobrovoľníčka.


Činnosť Národného centra Sclerosis multiplex:
Národné centrum Sclerosis multiplex je registrovaná organizácia od  r. 2008, ktorej primárne aktivity smerujú k vybudovaniu centra špecializovaných sociálno – rehabilitačných služieb pre klientov s SM z celej SR.
Táto výročná správa NCSM bude „popreplietaná“  činnosťou pacientov s SM – členov klubu SM v Prešove. Jednoducho sa nedá odčleniť činnosť  NCSM od činnosti  klubu, pretože činnosť členov klubu je zameraná predovšetkým na rehabilitáciu a na fundraising pre vybudovanie NCSM, čo je nevyhnutné pre ďalšie zvyšovanie kvality života pacientov s SM – nie len členov Klubu SM v Prešove, ale všetkých, žijúcich na Slovensku. 

Celé uplynulé obdobie bolo poznamenané fundraisingom pre NCSM. Fundraising vykonávali členovia Klubu SM v Prešove za pomoci dobrovoľníkov a ďalších pacientov s SM na Slovensku.

V prospech NCSM sa v r. 2012 konala Verejná zbierka povolená Ministerstvom vnútra SR 

prostredníctvom získavania darov cez darcovskú SMS: DMS SCLEROSIS, pričom sme získali 346,20 Eur – čistý výnos. Tieto financie sme použili na zavedenie elektrickej prípojky k starej budove ZŠ /december 2013/, aby sme mohli začať s rekonštrukciou budovy na denný stacionár pri NCSM /1. Etapa výstavby NCSM/.
Nustále získavame informácie o SM, o rehabilitácii, za čo vďačíme Európskej platforme SM, RIMS – Rehabilitation In Multiple Sclerosis a Medzinárodnej federácii SM.

Od apríla 2011  NCSM je členom Partnerstva sociálnej inklúzie subregiónu Šariš a pravidelne sa zúčastňujeme na zasadnutiach tejto organizácie.
4. - 6. mája 2013 sa konala konferencia Európskej platformy Sclerosis multiplex v Bruseli, kde sa zúčastnila Mgr. Juliana Ilenčíková. 

5.- 7. Júna sa Mgr. Juliana Ilenčíková spolu s p. Ivetou Gálikovou z TT /zdravotná sestra, cvičiteľka na rekondíciach, bývalá predsedníčka SZSM/ zúčastnila na konferencii RIMS v Limericku v Írsku. Správa na FB /NcSm Sabinov, Národné centrum SM, Podporujem Národné centrum SM, Klub SM v PO, SM, SM, sm, Priatelia s SM/
V decembri 2013 – EMA - Juliana Ilenčíková sa zúčastnila na stretnutí pacientskych poradcov Európskej agentúry zdravia v Londýne, na ktoré ju vyslala Európska platforma SM ako svojho zástupcu za východnú a strednú Európu. Druhý zástupca EMSP reprezentoval pacientov s SM za Západnú Európu. 35 európskych pacientskych organizacii reprezentovalo 60 pacientov /odborníkov. Okrem J.I. tam nebol žiadny iný Slovák.

Právnik v EMA: Žiadosti o pomoc štátu pre NCSM podporiť Deklaráciou OSN za ľudské práva. 

Okrem iného, nadhodila som aj debatu o novom systéme fungovania eurofondov na Slovensku – zmena v tom, že teraz už nemusia n.o. preukázať 5% spoluúčasť vo financovaní svojich projektov, ale 100%, pričom štát z eurofondov refunduje 85% sumy investovanej za posledných 7 rokov do projektu. Je to likvidačný systém, pretože zohnať investora na 3 mil. eur alebo 3 mil. eur je ..................... veľmi ťažké, ak nie nemožné.

V Európskom parlamente nepoznajú takýto „likvidačný“ systém.

Ale.... nás neodradí ani nový systém, my sa prispôsobíme. Preto sme ako klub založili chránenú dielňu s podporou Úradu práce, soc vecí a rodiny v Prešove a Fondu Sociálneho rozvoja a prostredníctvom 4 zamestnancov – členov Klubu SM v PO poskytujeme informácie o SM, nepretržite celý rok oslovujeme sponzorov,darcov a organizujeme rôzne osvetové a fundraisingové aktivity kvôli NCSM, kvôli našej rehabke, lebo NA SKLERÓZU MULTIPLEX SA NEUMIERA, AK MÁ ČLOVEK PRIMERANÚ, ODBORNÚ STAROSTLIVOSŤ – V OBLASTI REHABILITÁCIE.

V novembri sa konala „jesenná“ konferencia EMSP v Prahe, na ktorú bola J. Ilenčíková znovu pozvaná Európskou platformou. Na konferencii mali svoju prezentáciu zástupcovia RIMS – organizácia zaoberajúca sa rehabilitáciou pacientov s SM na základe vedeckých poznatkov. Christoph Thalheim – riaditeľ EMSP pre medzinárodné vzťahy odporúčal NCSM stať sa plnoprávnym členom RIMS, čo bude viesť len k napredovaniu.

NCSM sa stalo plnoprávnym členom RIMS v januári 2013.

V decembri 2013 bolo NCSM zaregistrované v Notárskej komore ako prijímateľ 2% z daní.
Stojan s informáciami o NCSM sme inštalovali v kúpeľnom dome Rimava v Číži.

Na viacerých výstaviskách, jarmokoch a trhoch robíme osvetu SM a NCSM. /Prešov, Sabinov, Bardejov, Levoča/


Všetci členovia správnej rady pracujú bez nároku na odmenu, na báze dobrovoľnosti.
Ďakujeme Ing. Markovi Daniel- Čarnému za jeho neúnavnú dobrovoľnú prácu nad webovou stránkou Klubu SM v Prešove, ktorá obsahuje prvé informácie o „rehabilitačnom centre SM“ rôzne preklady o liečbe SM vo svete a odkaz na NCSM, 

a tiež ďakujeme Bc. Petrovi Ilenčíkovi za bezplatné zriadenie a vedenie webovej stránky NCSM. 
Tiež srdečne ďakujeme pani Márii Botňákovej, profesionálnej ekonómke, za jej bezplatné vedenie účtovníctva pre NCSM.
Ďakujeme všetkým organizáciám, všetkým členom aj nečlenom klubu, ktorí aktívne prispeli k činnosti NCSM. 
Naše deti, ich priatelia, naši príbuzní a priatelia a študenti Strednej zdravotníckej školy s. Bazila Veľkého v Prešove sú naši dobrovoľníci a pomáhajú nám splniť sen všetkým pacientom s SM na Slovensku.
Ďakujeme všetkým dobrým ľuďom, ktorí nás prišli podporiť na našich akciách.

Ďakujeme Vám za Vašu pomoc a podporu a tešíme sa na ďalšiu spoluprácu.
Mgr. Juliana Ilenčíková
riaditeľka NCSM

V Prešove, 5.5.2014
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