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sdruzeni mladvch sklerotikid

Vyrocni zprava
Obcanského sdruzeni SMS za rok 2016

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

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

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, umoznit sdileni individualnich
zkuSenosti a praktickych rad

3. Poradat rizné akce se sportovnim, kulturnim a spole€enskym programem, a zapojit tak
vSechny aktivni pacienty do zlepSovani kvality Zivota s RS

4. Podilet se na zlepSeni podminek a moznosti pacientl

5. Popularizovat aktivni Zivot s roztrouSenou sklerézou Siroké verejnosti

Co délame?
1. Podavame informace, publikujeme, vzdélavame a vzdélavame se
2. Poradame osvétové a spoleCenské akce, Cili setkavame se
3. Hajime zajmy pacientu
4. Poskytujeme platformu pro komunikaci

5. Realizujeme projekty, které nas bavi a pomahaji



Obcanské sdruzeni SMS - sdruzeni mladych sklerotiki (dale jen SMS) bylo zaloZeno
v roce 2005 a ke dni 31. 12. 2016 mélo 552 registrovanych ¢lenda.

Sdruzeni se zaméfuje na osvétovou ¢innost pro nové diagnostikované a jejich blizké
v podobé pfednasek odbornikll a rozvojovych projektd. Diraz je kladen na zdravy Zivotni
styl a informace tykajici se zivota s RS. Ty zahrnuji informace o nemoci, |éCbé,
diagnostice, rehabilitaci a pravech a povinnostech nejen pacientd v oblasti pracovné
pravni a v oblastech zdravotniho a socialniho pojisténi.

INTERNETOVE STRANKY a DISKUSNi FORUM NA FACEBOOKU

Jelikoz je SMS sdruzenim predevSim mladych = aktivnich lidi, probiha veskera
komunikace ¢lenl prostfednictvim internetu. VSechny organizacni zalezitosti fesi ¢lenové
vykonného vyboru mezi sebou, s Clenskou zakladnou i navenek s vefejnosti nejprve
elektronickou formou. SMS tedy nema zZadnou kancelaf a s ni spojené administrativni
naklady, nema ani Zadné placené zaméstnance.

SMS provozuje webové stranky www.mladisklerotici.cz a Facebookovou stranku Mladi
sklerotici. Zminéné internetové stranky jsou zakladnim zdrojem ovéfenych informaci o RS
a lécbé tohoto neurologického onemocnéni, seznam klinickych studii a MS centrech v CR,
ale i plan akci a konkrétni pozvanky na setkani.

Tyto stranky souCasné funguji i jako komunikaéni nastroj SMS. Jsou zde informace o
sdruzeni, zapisy z jednani vykonného vyboru, vyrocni zpravy, zapisy z valnych hromad a
aktualni stanovy.

Na Facebooku je fada diskuznich skupin, ve kterych si pacienti vyménuji zkuSenosti a
doporuceni k jednotlivym problémum vyplyvajicim ze Zivota s onemocnénim. Facebook
tak nahrazuje dfivéjsi diskuzni férum na plGvodnich webovych strankach. Aktualné
probihajici diskuzni skupiny na Facebooku jsou zcela samostatné a zapojuji u¢astniky se
zajmem a zkusenostmi z CR i zahraniéi.

AKCE SMS

DalSi z cil, které SMS svou ¢innosti naplfiuje, je organizovani rozmanitych akci, které
slouzi ke zkvalitnéni Zivota pacientd s RS.

Kazdoro¢né pofadame 2 celorepublikova setkani, jedno na jafe a druhé zaméfené na
osvétu pro nové diagnostikované na podzim. Setkani jsou spojena s odbornymi
prednaskami Iékafl, psychologl i informacemi od déle diagnostikovanych pacient,
doplnéné praktickym kognitivnim cvi¢enim a cviCenim jogy nebo taichi pod vedenim
cvicitele. Dlraz je kladen i na zdravy jidelniCek a pohyb na ¢erstvém vzduchu.

Nasi ¢lenové — pacienti RS nejsou ale jen pfijemci pomoci. V ramci projektu MS Buddy
zacalo v roce 2016 proskolovani dobrovolnikl z fad pacientd, aby mohli od roku 2017
pomahat nékterym nové diagnostikovanym pacientim vyrovnat se s diagnézou a
nastartovat novy aktivni Zivot.


https://www.facebook.com/pages/Mlad%C3%AD-sklerotici/112605568773172?fref=ts
https://www.facebook.com/pages/Mlad%C3%AD-sklerotici/112605568773172?fref=ts
http://www.klubsms.cz/

V roce 2016 jsme se aktivné angazovali i v oblasti fundraisingu:

- opét se nam podafilo ziskat dar od soukromé firmy na vybaveni rehabilitaCniho oddéleni
pro RS pacienty. V tomto roce jsme dar pfedali Fakultni nemocnici Kralovské Vinohrady
v Praze.

- zprostfedkovali jsme dar od spole¢nosti HBO Europe na rehabilitaci a zdravotni pomucky
nehrazené z vefejného zdravotniho pojiSténi pro jejich zaméstnance - pacienta s RS,
kterému tyto pomlcky umozni nadale setrvat v zaméstnani a zlepsi kvalitu jeho Zivota
s RS.

- aktivné jsme se podileli na ziskani jednotlivych darcl i firem pro grant Nadaéniho fondu
Impuls, ze kterého se financuje psychoterapie pro pacienty s RS ve VFN v Praze - opét
nehrazenda z vefejného zdravotnictvi.

Prehled akci:

Divadelni predstaveni S usmévy idiotd, v rezii Jana Borny
http:.//www.mladisklerotici.cz/probehlo/posledni-vstupenky-do-divadla-v-dlouhe-795/
Kdy: 12.1 2016

Kde: Divadlo v Dlouhé, Praha 1

Nazev: Taichi

Kdy:7.1.-3.3.2016

Kde: Télocviéna Namésti Miru, Praha 2

Pravidelna cvi¢eni Taichi pod vedenim zkuSeného lektora

Diskuzni setkani: Rodi¢ovstvi a RS
http.//www.mladisklerotici.cz/probehlo/rodicovstvi-a-rs-855/
Kdy: 29.2.2016

Husova 4A, Praha 1

MaRS 2016

http://www.multiplesclerosis.cz/aktualne/156 cvicebni-maraton-mars-2016
Kdy: prvni vikend v bfeznu

Kazdoroc¢né se tcastni SMS jako tym a pacienti individualné

Seminar pro dobrovolniky Sdruzeni mladych sklerotikti - MS Buddy
Kdy: 16. - 17. dubna 2016
Kde: Jeseniova 47, 130 00 Praha 3, Gaudia proti rakoviné, z.s.

Joga - institut IPREA
http://www.mladisklerotici.cz/soubory/akce/joga/letacek-joga-sms-od-04-05-2016.jpg
Kdy: od 4.5.2016

Kde: Politickych vézria 2, Praha 1


http://www.mladisklerotici.cz/probehlo/rodicovstvi-a-rs-855/
http://www.mladisklerotici.cz/probehlo/posledni-vstupenky-do-divadla-v-dlouhe-795/

Osvétovy vikend SMS - seznameni se s konceptem Body and mind a hippoterapii
http://www.mladisklerotici.cz/probehlo/24-6-26-6-2016-osvetovy-vikend-se-sms-
seznameni-s-mind-and-body-a-hippoterapii-931/

Kdy: 24. - 26.6 2016

Kde: farma /Y Cunkov

Joégovy vikend
Kdy: 12.-14.8.2016
Kde: Pernstejniv statek, Nova V¢elnice

Joga - institut IPREA
http://www.mladisklerotici.cz/soubory/akce/joga/letacek-joga-sms-od-04-05-2016.jpg
Kdy: od 13.10. 2016

Kde: Politickych vézrit 2, Praha 1

Vzdélavaci vikend pro nové diagnostikované
http://www.mladisklerotici.cz/soubory/sms-vikend-pro-nove-diagnostikovane-
2016.pdf

Kdy: 14.-16.10. 2016

Kde: Cerny Dul Krkonose

Joégovy vikend - podzim
Kdy: 18.-20.11. 2016
Kde: Vitalpenzion Novina, Krystofovo adoli

Roztrousena koule — ,,Prines darek, dostanes darek*
Kdy: 11.12. 2016
Kde: Victoria Bowling, Praha 3


http://www.mladisklerotici.cz/probehlo/24-6-26-6-2016-osvetovy-vikend-se-sms-seznameni-s-mind-and-body-a-hippoterapii-931/
http://www.mladisklerotici.cz/probehlo/24-6-26-6-2016-osvetovy-vikend-se-sms-seznameni-s-mind-and-body-a-hippoterapii-931/

Hospodareni SMS v roce 2016
SMS je neziskovou organizaci, ktera ziskava finanéni prostiedky na své aktivity
Z prispévku svych ¢lend, dard, grantl a dotaci.

Pfehled finanéniho hospodareni:

2016

Naklady

Vynosy

Celkem

PFispévky

48 014,00

Dotace MZ

45 000.00

Dary + granty

748 400,00

Trzby (sluzby)

85 288,00

Urok

60,70

926 762,00

Usporadané akce

158 565,00

Dary (nemocnice + Akce 93)

122 343,00

Zprostfedkovani daru od HBO
Europe s.r.o.na rehabilitaci a
zdr. pomucky

222 000,00

Mzdy

71 036,00

Ostatni naklady (cestovné,
postovné, obc&erstveni, bank.

popl.)

47 652,00

Mobily + internet + doména

22 452,00

Ucetnictvi

2 500,00

646 548,00

Koneény zlstatek

280 214,00




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

Usporadani akci v roce 2016 bylo umoznéno finanéni podporou téchto organizaci, za coz
jim patfi nas velky dik.
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Kontakty na Obéanské 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. - €. G: 503601000/2700

Kontaktni e-mail: info@mladisklerotici.cz

Webové stranky: www.mladisklerotici.cz
Facebook: Mladi sklerotici

V Praze dne 31.7.2017

Ing. Michal Karsch
mistopfedseda


https://www.facebook.com/pages/Mlad%C3%AD-sklerotici/112605568773172?fref=ts

