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sdruzeni mladych sklerotiki
Vyroc€ni zprava
Sdruzeni mladych sklerotiku, z.s. za rok 2017

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

Sdruzeni mladych sklerotikll, z.s. (SMS) je pacientska organizace, jejiz Cinnost ma za cil
zkvalitnéni zivota lidi s roztrouSenou skler6zou. Je zaméfena predevSim 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

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

Poradat rizné akce se sportovnim, kulturnim a spoleCenskym programem, a zapojit tak
vSechny aktivni pacienty do zlepSovani kvality zivota s RS

Podilet se na zlepSeni podminek a moznosti pacientt

Popularizovat aktivni zivot s roztrouSenou sklerézou Siroké verejnosti

Co délame?

Podavame informace, publikujeme, vzdélavame a vzdélavame se
Porfadame osvétové a spoleCenské akce, Cili setkavame se
Hajime zajmy pacientd

Poskytujeme platformu pro komunikaci

Realizujeme projekty, které nas bavi a pomahaji

Sdruzeni mladych sklerotika, z.s. (dale jen SMS)

byl zaloZen v roce 2005 a ke dni 31.12.2017 mélo 593 registrovanych ¢lend.

V roce 2017 se ve spolku SMS obmeénilo personalné vedeni. V ¢ele stanula PhDr. Martina

Navratilova, M.A. s mistopfedsedy Ing. Michalem Karschem a Ing. Klarou Grammetbauerovou,
Ph.D

Spolek se zaméfuje na osvétovou Cinnost pro nové diagnostikované a jejich blizké v podobé

prednasek odbornikli a rozvojovych projektt. Dlraz je kladen na zdravy Zivotni styl a informace

tykajici se zivota s RS. Ty zahrnuji informace o nemoci, I1é¢bé, diagnostice, rehabilitaci a pravech

a povinnostech nejen pacientu v oblasti pracovné pravni a v oblastech zdravotniho a socialniho

pojisténi.



INTERNETOVE STRANKY a DISKUSNi FORUM NA FACEBOOKU

Jelikoz je SMS spolkem predevsim mladych = aktivnich lidi, probiha veSkera komunikace ¢lenu

prostfednictvim internetu. V8echny organizacni zalezitosti feSi ¢lenové vykonného vyboru mezi

sebou, s Clenskou zakladnou i navenek s vefejnosti nejprve elektronickou formou. SMS tedy

nema Zadnou kancelalf a s ni spojené administrativni naklady, nema ani zadné placené

zaméstnance.

SMS provozuje webové stranky www.mladisklerotici.cz ]

60 pasas

a Facebookovou stranku Mladi sklerotici.

internetové stranky jsou zakladnim zdrojem ovéfenych
informaci o RS i komunikaénim nastrojem SMS. Jsou
zde informace o spolku, zapisy z jednani vykonného
vyboru, vyro¢ni zpravy, zapis z valnych hromad a
aktualni stanovy. Dale web obsahuje informace o |é¢bé
tohoto neurologického onemocnéni, seznam Kklinickych

studii, informace o MS centrech v CR, plan akci a

konkrétni pozvanky na setkani.
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Na Facebooku je fada diskuznich skupin, ve
kterych si pacienti vyménuji zkuSenosti a
doporu€eni  k  jednotlivym  problémim
vyplyvajicim z Zivota s onemocnénim.
férum na pavodnich webovych strankach.
Aktudlné probihajici diskuzni skupiny na
Facebooku jsou zcela samostatné a zapojuji
udastniky se zajmem a zkusenostmi z CR i

zahranici.


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

AKCE SMS
DalSi z cilu, které SMS svou ¢innosti napliiuje, je organizovani rozmanitych akci, které slouzi ke

zkvalitnéni zivota pacientd s RS.

KaZzdoro€né pofadame na podzim 1 celorepublikové setkani zaméfené na osvétu pro nové
diagnostikované. Setkani je spojeno s odbornymi pfednaskami lékarl, psychologl i informacemi
od déle diagnostikovanych pacientt, doplnéné napf. praktickym kognitivnim cvi¢enim a cvi¢enim

jogy pod vedenim cviCitele. Dlraz je kladen i na zdravy jidelni¢ek a pohyb na €erstvém vzduchu.

V prubéhu roku byla také na fadé mist usporadana rizna lokalni neformalni setkani ucastniku
diskuznich for. Schazi se na nich podle daného mista obvykle 5-30 uc€astnikd, ktefi si vyménuiji

konkrétni zkuSenosti a rady z praktického Zivota s roztroudenou sklerézou.

PREHLED AKCi:

MaRS 2017 - 6. roénik 24hodinového cvicebniho Maratonu s roztrousenou

léTIIE.ES.

SMS bylo jiz tradiCnim partnerem akce, kterou N qf ¢ )

pofadal Nadac¢ni fond Impuls , a zaroveri se mnoho

sklerézou pro lidi s ereskou i bez ni
Kdy: 3.-4.3.2017

¢lenu aktivné zapojilo do samotného cviceni

Neformalni setkani v Café Therapy, Praha 1
Kdy: 30.3.2017

Pravidelné nepravidelné neformalni setkani ¢lenu i pfiznivcl, pratelské setkani, sdileni osobni

zkuSenosti s nemoci i béznym radosti i starosti v zivoté.


http://www.mladisklerotici.cz/aktuality/fotky-sms-z-marsu-1108/
http://www.mladisklerotici.cz/probehlo/neformalni-setkani-30-3-2017-v-18-hodin-v-cafe-therapy-skolska-30-praha-1-1123/

Jogovy vikend étvero roénich obdobi Jaro 2017 v ramci programu Body&Mind

SIS
Kdy:  7.-9.4.2017 C‘¥%E%cg dob
; - 9.4, a0
Kde:  Ekocentrum Louti BodyeMind 207

7.-qU.207

Ekocentrum Loui
i eaNlrmEONES

S radosh Vas zvemo na dal 2 joaoviich vikand reariych
propacknlys o sklartzou Talo skco o restzovans :
vo spokprect s Obcanekipn Sdruzonim Madich Slaroles v rame /

progremu Robabitacn iy Bodf@Mind 207

Ueastics skca zaplah prispovak vo vyt 800 Ke. kiarg zahrrego
Usovart Ulokeo j09 & pinos (vogetaranskou) ponzi

Vico fcregeirace Kiara Hadlova Karasvimacz 604 275 352

Sklerotici na konich
Kdy: 26. - 28.5.2017
Kde: Farma huculskych koni /Y Cunkov

Rehabilitaéni cvi¢eni na huculskych konich, taborak,
nedélni ochutnavka hry golfu a cely vikend pohody a

relaxace.

Neformalni setkani v restauraci U Kotvy, Praha 1 ——

Kdy:  15.6.2017 L Pakumﬁiﬁj'“‘g““““'“
Pravidelné nepravidelné neformalni setkani &lent i pfiznivcu, .
pratelské setkani, sdileni osobni zkuSenosti s nemoci i béznym

radosti i starosti v zZivoté.

Prezencni listina pro verejiné ucely => (respektujeme prani
naSich ¢&lent na ochranu osobnich udaji a nespojovani na

verejnosti jejich jmen s chronickou nemoci)



http://www.mladisklerotici.cz/soubory/akce/sms_joga-jaro2017.jpg
http://www.mladisklerotici.cz/soubory/akce/sms_joga-jaro2017.jpg
http://www.mladisklerotici.cz/nase-akce/vikend-s-hipoterapii-26-28-5-2017-1149/
http://www.mladisklerotici.cz/probehlo/neformalni-setkani-30-3-2017-v-18-hodin-v-cafe-therapy-skolska-30-praha-1-1123/

Voda, lodé a my nékde mezi
Kdy: 25.-27.8 2017

Kde: Sazava, vodacka zakladna Kacov

Spluti Useku Sazavy z Kacova do Ceského
Stenberku na kanoich a raftech, élenové s RS
i jejich rodinni pFisludnici v€etné déti.

S ereskou Ci bez ni Zijeme aktivné stejné jako

ostatni.

Neformalni setkani v Café Therapy, Praha 1
Kdy: 21.9.2017
Pravidelné nepravidelné neformalni setkani ¢lend i pfiznivcl, pratelské setkani, sdileni osobni

zkusSenosti s nemoci i béznym radosti i starosti v Zivoté.

Osvétovy vikend pro nové diagnostikované
Kdy: 20.-22.10 2017
Kde:  Hotel Aurum, Cerny dal 83, Cerny dal, Krkonose

Cyklus pfednasek odborniku na téma:
e Lécba RS - zakladni informace a nové poznatky
e RS a matefstvi
e Psychoterapie pfi RS
e CviCeni a psychoterapie — aktivity Mind and Body

Pohyb:
e Joga
e Kruhovy tréning
e CviCeni ve vodé s fyzioterapeutkou
o KrkonoSské trasy malé i vétsi

Prezentace zkusenych lidi s RS
o NaSe matefstvi (pfi RS)
e Jak jsem se vyrovnaval(a) s RS

Diskuse a sdileni zkuSenosti s nové diagnostikovanym i

zkuSenymi sklerotiky.


http://www.mladisklerotici.cz/probehlo/25-27-8-2017-voda-lode-a-my-nekde-mezi-1216/
http://www.mladisklerotici.cz/probehlo/neformalni-setkani-30-3-2017-v-18-hodin-v-cafe-therapy-skolska-30-praha-1-1123/
http://www.mladisklerotici.cz/probehlo/osvetovy-vikend-pro-nove-diagnostikovane-1236/

Neformailni setkani v Café Therapy, Praha 1
Kdy: 3.11.2017
Pravidelné nepravidelné neformalni setkani ¢lenu i pfiznivcl, pratelské setkani, sdileni osobni

zkuSenosti s nemoci i béZnym radosti i starosti v Zivoté.

Joégovy vikend Etvero ro€énich obdobi Podzim 2017 v ramci programu Body&Mind
Kdy: 10.- 12.11.2017
Kde: Statek Bfezany

Cviceni j6gy pod dohledem odborné lektorky,
vytvarna dilna s tvofenim dekorace
s pfirodnin, vychazky po okoli a spoustu

dalSich aktivit a zabavy.

Kino Brouk - Pojd'te se SMS do kina!
Kdy: 6.12.2017
Kde: Kino Brouk

Setkani ¢lenu i pfiznivcd tentokrat u kultury, film ,Co jsme komu udélali®.

Tradi€ni predvanocni roztrousena koule a valna hromada spolku
Kdy: 10.12.2017
Kde: Absolutni bowling, Praha 7

Pravidelné predvanoc¢ni setkani ¢&lent spojené
s valnou hromadou a hlavné s bowlingem o hlavni
cenu — putovni Zeleny klobouk a neputovni dort.
Ani ostatni nezustali bez cen — jako jiz tradi¢né
ceny se rozdavaly stylem ,pfines darek — dostane$

darek” .



http://www.mladisklerotici.cz/probehlo/neformalni-setkani-30-3-2017-v-18-hodin-v-cafe-therapy-skolska-30-praha-1-1123/
http://www.mladisklerotici.cz/soubory/akce/sms_joga-jaro2017.jpg
http://www.mladisklerotici.cz/soubory/akce/sms_joga-jaro2017.jpg
http://www.mladisklerotici.cz/probehlo/pojdte-se-sms-do-kina-1296/
http://www.mladisklerotici.cz/probehlo/tradicni-predvanocni-roztrousena-koule-10-12-2017-v-18-h-1272/

Kurz terapeutické jogu s Lucii
Konigovou _G)mg Zagindme 5.1. 2017
Kdy: jaro 2017, kazdy &tvrtek 16:00 - e

17:15

Kde: Institut Iprea s.r.o.

Po celou zimu pokra&ujeme v kurzu terapeutické jégy s Lucii Kénigovou!

Institut Iprea s.r.o.
Politickych véznd 2, Praha 1

Budova hlavni posty, 3. patro

Cena pro €leny SMS - 70 K&/lekce, zvyhodnénd cena 250 KE&/5 lekei
Cena béind - 100 K&/lekce

Joga pro radost s Magdalenou

Nguyen §mg Zagindme 23. 1. 2017

sdruzeni mladych sklerotiki

Kdy kaidy pondéll' 20:00 -21:30 Jéga pro radost s Magdalénou Nguyen, styl Vinyasa
Kde: Bindu Yoga Studio Behet

Kazdé pondéli od 20:00.
Zacindme 23. 1. 2017!

Kde?
Zvyhodnéna cena pro Cleny SMS s lektorkou - igga Stuglo

Drtinova 11, Praha 5

j6gy, ktera zna pacienty s RS i jejich néktera

5ga pro dobrou véc* polovicni
0 K&/lekce

specifika. — — —




Hospodareni SMS v roce 2017
SMS je neziskovou organizaci, ktera ziskava finanéni prostfedky na své aktivity

z prispévku svych €lenu, dard, grantd a dotaci.

Pfehled finanéniho hospodareni v K&:

Vydaje PFijmy Celkem
PFispévky 56.010,00
Dary 571.000,00
Trzby — sluzby 45,136,32
Urok 66,68 672.213,00
Uspofadané akce 242.564,00
Zprostfedkovani daru od HBO 222.000,00
Europe s.r.o. na rehabilitaci a
zdr. pomucky
Dar nemocnici KV 85.000,00
Mobily + internet+ doména 18.987,40
Provoz 45.401,60
Nakup PC a tiskaren 56.511,00 670.464,00

Pokud chcete prispét na ¢innost spolu Sdruzeni mladych sklerotik(i, z.s., radi uvitame

prispévek na libovolnou aktivitu nebo nabidku spoluprace. Dékujeme.




Usporadani akci v roce 2017 bylo umoznéno finanéni podporou téchto organizaci a jednotlivcq,

za coz jim patfi nas velky dik.

AMI Digital s.r.o.

H w®

Oxalis

<Roche

Sanofi Aventis

Jaroslav Kolsky

Ing. Petr Partsch

.. AMI DIGITAL

HBO Europe

OXALIS®

©

CAJ & KAVA

Roche

Y

SANOFI

Za realizaci internetovych stranek dékujeme spolecnosti AMI Digital,s.r.o.


http://www.hbo.cz/
http://www.oxalis.cz/cs

Kontakty na Sdruzeni mladych sklerotiku, z.s.:

ICO: 26997177

DIC: CZ26997177

Spisova znacka L 15660 vedena u Méstského soudu v Praze, datum vzniku 19.4.2005

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 28.8.2018

PhDr. Martina Navratilova, MgA
predsedkyné


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

