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sdruZeni mladvich sklerotiki
Vyrocni zprava

Sdruzeni mladych sklerotiki, z.s. za rok 2019

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

Sdruzeni mladych sklerotik, z.s. (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.
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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 rizné akce se sportovnim, kulturnim a spoleCenskym programem, a zapojit tak
vS8echny aktivni pacienty do zlepSovani kvality Zivota s RS

Podilet se na zlepSeni podminek a moznosti pacient(

Popularizovat aktivni Zivot s roztrouSenou skler6zou Siroké vefejnosti

Co délame?
Podavame informace, publikujeme, vzdélavame a vzdélavame se
Porfadame osvétové a spoledenské akce, Cili setkavame se
Hajime zajmy pacientt
Poskytujeme platformu pro komunikaci

Realizujeme projekty, které nas bavi a pomahaji

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

bylo zalozen v roce 2005 a ke dni 31.12.2019 mélo 619 registrovanych ¢lenu.

V roce 2019 byla v Cele spolku i nadale Anna RySava se stavajicimi mistopfedsedy Ing.

Michalem Karschem a Ing. Klarou Grammetbauerovou, Ph.D

Spolek se zaméfuje na osvétovou cCinnost pro nové diagnostikované a jejich blizké

v podobé prednasek odbornikll a rozvojovych projektd. Diraz je kladen na zdravy Zivotni

styl a informace tykajici se zivota s RS. Ty zahrnuji informace o nemoci, 1éEbé&, diagnostice,
rehabilitaci a pravech a povinnostech nejen pacient( 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. VSechny organizacni zalezitosti feSi ¢lenové vykonného
vyboru mezi sebou, s Clenskou zakladnou i navenek s vefejnosti nejprve elektronickou
formou. SMS tedy nema zadnou kancelar a s ni spojené administrativni naklady, nema ani

zadné placené zaméstnance.

SMS provozuje webové stranky www.mladisklerotici.cz a

Facebookovou stranku Miladi sklerotici. Zminéné

internetové stranky jsou zakladnim zdrojem ovéfenych
informaci o RS i komunika&nim 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 Ié¢bé tohoto

neurologického onemocnéni, seznam klinickych studii,
informace o MS centrech v CR, plan akci a konkrétni

pozvanky na setkani.
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http://www.mladisklerotici.cz/
https://www.facebook.com/pages/Mladí-sklerotici/112605568773172?fref=ts#_blank

AKCE SMS
Dalsi z cila, které SMS svou &innosti naplfiuje, je organizovani rozmanitych akci, které

slouzi ke zkvalitnéni zZivota pacientl s RS.

KazdoroCné poradame na podzim celorepublikové setkani zaméfené na osvétu pro nové

diagnostikované. Setkani je spojeno s odbornymi prednaskami lékard, psychologu i
informacemi od déle diagnostikovanych pacientd, doplnéné napf. praktickym kognitivnim
cviCenim a cvi€enim jogy pod vedenim cviCitele. Dlraz je kladen na zdravy jidelnicek a

pohyb na Cerstvém vzduchu.

V prubéhu roku byla také na fadé mist uspofadana rlzna lokalni neformalni_setkani

ucastniku diskuznich for. Schazi se na nich podle daného mista obvykle 5-30 ucastniku,
ktefi si vyménuji konkrétni zkuSenosti a rady z praktického Zivota s roztrouSenou

sklerézou.

Pravidelné pofadame 2 jogové vikendy v ramci programu Body&Mind, vikend na vodé a

vikend s hiporehabilitaci.

PREHLED AKCI:

MaRS 2019 - 8. ro€nik 24hodinového cvicebniho Maratonu s roztrousenou sklerézou pro
lidi s ereskou i bez ni.

Kdy: 1.- 2.3.2019

SMS bylo jiz tradi€nim partnerem akce, kterou pofadal Nadacni fond Impuls, a zaroven se mnoho
¢lenu aktivné zapojilo do samotného cviceni.




Jégovy vikend Ctvero roénich obdobi Jaro
Kdy: 24. — 26.5.2019
Kde: Pernstejnlv statek DivCi kopy 1, Nova VEelnice

Jednalo se o pravidelnou kazdorocni akci jogové vikendy uréené pro pacienty s roztrousenou
skler6zou. Tuto akci jsme poradali v ramci rehabilitaéniho programu Body&Mind 2019.

Zucgastnilo se 16 pacient

Sklerotici na konich
Kdy: 17. —19.5.2019
Kde: Farma huculskych koni /Y Cunkov

Pravidelna akce - rehabilitaéni cvi€eni na huculskych konich s vodi¢em v kryté jizdarné, taborak,
a cely vikend pohody a relaxace

Zucastnilo se 30 pacientu a rodinnych pfislusniku
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http://www.mladisklerotici.cz/jogovy-vikend-ctvero-rocnich-obdobi-jaro-1460

Roztrousena Sazava a my na ni ... 2019
Kdy: 9.-11.6.2019
Kde: Sazava vodacka zakladna Kacov

Spluti feky Sazavy z Kacova do Ceského Stermberka se opét povedlo. Roztrousili jsme se po
fece a na koci se zase vsichni Sesli. Nikdo se nam neztratil, neutopil a véichni si to baje¢né uzili.

Zucastnilo se 24 sklerotikd a rodinnych pfislusnikd.

Neformalni setkani na zahradce U Kotvy
Kdy: 13.6 .2018
Kde: Spalena 11, Praha 1

Pravidelné nepravidelné neformalni setkani ¢lenu i pfiznivcu, pratelské setkani, sdileni osobni
zkuSenosti s nemoci i béZnym radosti i starosti v zZivoté.



Podzimni jégovy vikend

Kdy: 27.-29.9.2019
Kde: Albrechtova vyhlidka. Udoli 809, Frydlant

Jednalo se o vtomto roce druhy z pravidelnych akcijogové vikendy uréené pro pacienty
s roztrouSenou sklerézou. Tuto akci jsme pofadali opét v ramci rehabilitatniho programu
Body&Mind 2019.

Zucastnilo se 18 pacientu

Osvétovy vikend nejen pro nové diagnostikované pacienty s RS
Kdy: 18. — 20.10.2019
Kde: Hotel Kubat, Benecko, KrkonoSe

Naplini byly pfednasdky odbornikd z oblasti 1éEby RS, fyzioterapie a psychoterapie. Tentokrat se
zaméfenim na RS a matefstvi, na novinky v IéEbé& a na nové diagnostikované pacienty. Pozvani
pfijaly MUDr. Eva Medova z FN Kralovské Vinohrady, fyzioterapeutka Bc. Dana Januskova, Dis.
a psychterapeutka Bc.Karin Rehakova.

Dale bylo pfipraveno cvi€eni jogy, cvieni s fyzioterapeutkou a prochazky krkono$skou pfirodou.
Zaroven byl dostatek prostoru na individualni konzultace a sdileni zkuSenosti pacientd

| s détmi se zucdastnilo 58 osob.



Roztrousena koule 2019

Kdy: 8.12.2019

Kde: Absolutni bowling, Praha

Tradi¢ni pfedvanoéni bowlingovy turnaj a ¢lenska schuze

7" Oslavme spolecné adventni nedéli -
? 8. prosince 2019 tradiénim
bowlingovyfn turnajem

¢

"Roztrousena koule 2019" |

Clenska schiize 17h - Kouleni 18-20h
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Absolutni bowling, Osadni 28, Praha 7
A Prines ddrek - dostanes darek!




Hospodaireni SMS v roce 2019
SMS je neziskovou organizaci, ktera ziskava finanéni prostfedky na své aktivity
z prispévku svych ¢élenu, dard, grantd a dotaci.

Naklady Vynosy
PFispévky 14 200
Dary 710 826
Trzby + ostatni 21 589
Dary ( Dolezel,.) 350 00
Usporadané akce 191 357
Mobily + internet + PC + 10 371
licence
BrozZura stravovani dotisk 76 000
Provoz + poplatky bance + 7 258
postovné
DPP 200 00
Celkem 655 086 746 615 +91 529

Usporadani akci vroce 2019 bylo umoznéno finanéni podporou téchto organizaci a

jednotlivell, za coz jim patfi nas velky dik

Pani Dvorakova
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HBO Europe

Biogen (Czech Republic) s.r.o0.,



http://www.hbo.cz/
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Pokud chcete prispét na ¢innost spolu Sdruzeni mladych sklerotiki, z.s., radi uvitame
prispévek na libovolnou aktivitu nebo nabidku spoluprace. Dékujeme



Kontakty na Sdruzeni mladych sklerotiki, 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 24.11.2020

Anna Rysava
predsedkyné vykonného vyboru
Sdruzeni mladych sklerotiku, z.s.


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

