SIS
sdruZeni mladvch sklerotiki
Vyroc€ni zprava

Obcanského sdruzeni SMS za rok 2015

REKLI VAM, ZE MATE ROZTROUSENOU SKLEROZU A VY NEVITE, CO DAL? NEZOUFEJTE! NEJSTE SAMI, NAM BYLO TAKY
TAK.

Sdruzeni mladych sklerotikil (SMS) je pacientska organizace, jejiz ¢innost ma za cil
zkvalitnéni zivota lidi s roztrouSenou sklerézou. Je zaméfena predevSim na nové
diagnostikované pacienty, mladé, a to nejen vékem, ale hlavné duchem a pfistupem k Zivotu.



Cile SMS:

Usnadnit nové diagnostikovanym vyrovnat se s chronickou nemoci a motivovat je k
aktivnimu pfistupu

Poskytovat pfistup k ovéfenym informacim o RS, umoznit sdileni individualnich zkusenosti
a praktickych rad

Poradat riizné akce se sportovnim, kulturnim a spole¢enskym programem, a zapojit tak
vSechny aktivni pacienty do zlepSovani kvality zivota s RS

Podilet se na zlep$eni podminek a moznosti pacientt

Popularizovat aktivni zivot s roztrouSenou sklerézou Siroké verejnosti

Co délame?
Podavame informace, publikujeme, vzdélavame a vzdélavame se
Pofadame osvétové a spoleCenské akce, setkdvame se
Hajime zajmy pacientd
Poskytujeme platformu pro komunikaci

Realizujeme projekty, které nas bavi a pomahaji

Obcanské sdruzeni SMS - sdruzeni mladych sklerotikd (dale jen SMS)
bylo zaloZeno v roce 2005 a ke dni 31. 12. 2015 mélo 545 registrovanych ¢lend.

V roce 2015 se v obCanském sdruzeni SMS obménilo personalné vedeni. V Cele stanula
mgr. Jana Hlavadova s mistopfedsedy ing. Michalem Karschem a mgr. Alexandrou
Seredinovou.

Sdruzeni se zaméfuje na osvétovou c&innost pro nové diagnostikované a jejich blizkych
v podobé pfednasek odbornikl a rozvojovych projektd. Duraz je kladen na zdravy Zivotni styl
a informace tykajici se Zivota s RS. Ty zahrnuji informace o nemoci, IéCbé&, diagnostice,
rehabilitaci a pravech a povinnostech nejen pacientl v oblasti pracovné pravni a v oblastech
zdravotniho a socialniho pojisténi.

INTERNETOVE STRANKY a DISKUSNi FORUM NA FACEBOOKU

JelikoZ je SMS sdruZenim pfedevSim mladych = aktivnich lidi, probiha veSkera komunikace
¢lenu prostfednictvim internetu. VSechny organizaéni zalezitosti fe$i ¢lenové vykonného
vyboru mezi sebou, s Clenskou zakladnou i navenek s vefejnosti nejprve elektronickou
formou. SMS tedy nema Zadnou kancelafr a s ni spojené administrativni naklady, nema ani
zadné placené zaméstnance.

SMS provozuje webové stranky www,mladisklerotici.cz a Facebookovou stranku Miadi
sklerotici. Zminéné internetové stranky jsou zakladnim zdrojem ovéfenych informaci o RS i



http://www.klubsms.cz/
https://www.facebook.com/pages/Mladí-sklerotici/112605568773172?fref=ts
https://www.facebook.com/pages/Mladí-sklerotici/112605568773172?fref=ts

komunikaénim nastrojem SMS. Jsou zde informace o sdruzeni, zapisy z jednani vykonného
vyboru, vyroCni zpravy, zapis z valnych hromad a aktualni stanovy.

Na Facebooku je fada diskuznich skupin, ve kterych si pacienti vyménuji zkusenosti a
doporuceni k jednotlivym problémim vyplyvajicim z Zivota s onemocnénim. Facebook tak
diskuzni skupiny na Facebooku jsou zcela samostatné a zapojuji ucastniky se zajmem a
zkusenostmi z CR i zahranic¢i.

AKCE SMS

Dalsi z cilu, které SMS svou Cinnosti naplfiuje, je organizovani rozmanitych akci, které slouzi
ke zkvalitnéni Zivota pacientl s RS.

Kazdorocné pofadame 2 celorepublikova setkani, jedno na jafe a druhé na podzim
zaméfené na osvétu pro stavajici pacienty a nové diagnostikované. Setkani jsou spojena s
odbornymi prednaskami Iékaru, psychologll i informacemi od déle diagnostikovanych
pacientu, dopInéné praktickym kognitivnim cviéenim a cvi¢enim jogy nebo taichi pod
vedenim cvicitele. Daraz je kladen i na zdravy jidelni¢ek a pohyb na &erstvém vzduchu.

V pribéhu roku byla také na Ffadé mist uspofadana rdzna lokalni neformalni setkani
ucastnik( diskuznich for. Schazi se na nich podle daného mista obvykle 5-30 ucastnikd,
ktefi si vyméniuji konkrétni zkuSenosti a rady z praktického Zivota s roztrousenou skler6zou.



Prehled akci:

Nazev: MaRS 2015
https://www.facebook.com/MaratonCviceniRoztrousenaSkleroza

Kdy: 6.-7.3.2015

KazZdoroéné se ucastni SMS jako partner, jako tym a pacienti individualné

Nazev:Jéga v Bindu Joga Studio
http://www.mladisklerotici.cz/aktuality/hodina-jogy-v-bindu-yoga-studio-drtinova-11-praha-
560/

Kdy: kazdé pondéli od 20 h

Kde: Praha, Drtinova 11

Nézev:Vikend SMS - pohyb v pfirodé a cvi¢eni na konich
http://www.mladisklerotici.cz/akce-na-webu/20-21-6-2015-vikend-sms-pohyb-v-prirode-a-
cviceni-na-konich-581/

Kdy: 20. - 21.6.2015
Kde: Farma /Y Cunkov

Nazev: APO letni Skola — u€ast na vzdélavani Asociace pacientskych organizaci
http://www.mladisklerotici.cz/akce-na-webu/dne-25-8-2015-se-uskutecnila-apo-letni-skola-
627/

Kdy: 25.8.2015

Kde: Praha

Nazev: Zahradni_slavnost v_Kunraticich 13.9.2015 od 14 h, 10. vyro€i vzniku SMS
http://www.mladisklerotici.cz/akce-na-webu/10-vyroci-sms-aneb-zahradni-slavnost-v-
kunraticich-13-9-2015-0d-14-h-621/

Kdy: 13.9.2015

Kde: Praha - Kunratice

Nazev: Hleda se 16 000 — 16 dni, 16 zastavek, 16 set kilometr(, 16 tisic kroku, podpora
SMS, akce NF Impuls

http://www.mladisklerotici.cz/soubory/akce/pozvanka hleda-se praha.pdf

Kdy: finale 13.10.2015 v Praze

Nazev: Osvétovy vikend pro nové diagnostikované
http://www.mladisklerotici.cz/akce-na-webu/23-25-10-2015-osvetovy-vikend-hlavne-pro-
nove-diagnostikovane-693/

Kdy: 23.-25.10. 2015

Kde: Mala Skala

Nazev: klip ke kampani_Dej (si) Sanci, na které se naSe sdruzeni podili.
https://youtu.be/37TrPJKean8
Kdy: 30.10.2015

Nazev: MS Buddy - Skoleni pro dobrovolniky
Kdy: prosinec 2015
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Nazev: Skoleni koordinatora dobrovolniku
Kdy: listopad + prosinec 2015
Kde: Praha

Nazev: Karta pro novacky
Karty byla postupn$ distibuovana do vSech MS center

Nazev: Tradi¢ni pfedvanocni bowling RoztrouSena koule —,Pfines darek, dostanes
darek*
http://www.mladisklerotici.cz/akce-na-webu/10-12-2015-tradicni-predvanocni-bowling-757/
Kdy: 10.prosinec 2015

Kde: EQUINOXE BOWLING CENTRE OC Novy Smichov, Praha




Hospodaireni SMS v roce 2015
SMS je neziskovou organizaci, ktera ziskava finanéni prostfedky na své aktivity

z prispévku svych ¢lend, dard, grantd a dotaci.

Prehled finanéniho hospodareni:

2015 Naklady Vynosy Celkem
Prispévky 4 100,00
Dotace MZ 73 800.00
Dary + granty 414 400,00
Trzby ( sluzby) 96 544,00
Urok 179,88
589 024,00

Uspofadané akce 97 412,00

Tvorba webovych stranek 90 750,00

Naklady na tisk “Karta pro 55 352,00

nové diagnostikované*

Zprostfedkovani daru od HBO 222 000,00
Europe s.r.o.na rehabilitaci a
zdr. pomucky

Skoleni 30 000,00
Mobily + internet + doména 23 451,00
Provozni naklady 74 182,00

593 147,00

Konecény zlstatek - 4123,00




Pokud chcete prispét na ¢innost Obéanského sdruzeni SMS, radi uvitame prispévek
na libovolnou aktivitu nebo nabidku spoluprace. Dékujeme.



Uspofadani akci vroce 2015 bylo umoznéno finanéni podporou téchto organizaci a
jednotlived, za coz jim patfi nas velky dik.
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Internetové stranky vznikly za podpory spolecnosti Biogen (Czech Republic) s.r.o., Novartis
Ceska republika a Teva Pharmaceuticals s.r.o. Za realizaci stranek dékujeme spoleénosti
Digital Communications.


http://www.jwl.cz/
http://www.oxalis.cz/cs
http://www.novartis.cz/
http://www.teva.cz/
http://www.hbo.cz/

Kontakty na Ob€éanské 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. - &. u: 503601000/2700

Kontaktni e-mail: info@mladisklerotici.cz

Webové stranky: www.mladisklerotici.cz

Facebook: Mladi sklerotici

V Praze dne 15.7.2016

mgr. Jana Hlavacova
predsedkyné SMS


https://www.facebook.com/pages/Mladí-sklerotici/112605568773172?fref=ts

