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Vyrocni zprava

Sdruzeni mladych sklerotiki, z. s. za rok 2022

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

Sdruzeni mladych sklerotiku, z. s. (SMS) je pacientska organizace, jejiz ¢innost ma za cil
zkvalitnéni zivota lidi s roztrouSenou sklerézou. Je zaméfena pfedevS§im na noveé
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 zlep$eni podminek a moznosti pacient(

5. Popularizovat aktivni zZivot s roztrousenou sklerézou Siroké verejnosti

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

5. Realizujeme projekty, které nas bavi a pomahaji

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

Bylo zaloZen v roce 2005 a ke dni 31.12.2022 mélo 689 registrovanych ¢lenu.

V roce 2022 byla v ¢ele spolku i nadale Anna Ry8ava se stavajicimi mistopfedsedy Ing. Michalem

Karschem a Ing. Klarou Grammetbauerovou, Ph.D.



Spolek se zaméfuje na osvétovou &innost pro nové diagnostikované a jejich blizké v podobé
prednasek odbornikl a rozvojovych projektl. Dlraz je kladen na zdravy Zivotni styl a informace
tykajici se zivota s RS. Ty zahrnuji informace o nemoci, Ié€bé, diagnostice, rehabilitaci a pravech
a povinnostech nejen pacientl v oblasti pracovné pravni a v oblastech zdravotniho a socialniho

pojisténi.

INTERNETOVE STRANKY, DISKUSNi FORUM NA FACEBOOKU A INSTAGRAM

Jelikoz je SMS spolkem pfedevSim mladych = aktivnich lidi, probiha veskera komunikace
¢lenu prostfednictvim internetu. VSechny organizacni zalezitosti feSi ¢lenové vykonného
vyboru mezi sebou, s &lenskou zakladnou i navenek s vefejnosti nejprve elektronickou

formou. SMS tedy nema zadnou kancelaf a s ni spojené administrativni naklady.
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SMS. Na webu jsou informace o spolku, ponm
vyro€ni zpravy, zapisy z valnych hromad a
aktualni stanovy. Dale web obsahuje informace o I1é¢bé tohoto neurologického onemocnéni,

informace o MS centrech v CR, plan akci a konkrétni pozvanky na setkani.

& — —csmescassm Na Facebooku je fada diskuznich skupin, ve kterych
1ol : si pacienti vyménuji zkuSenosti a doporueni

k jednotlivym problémdm vyplyvajicim z Zivota

s onemocnénim. Facebook tak nahrazuje dfivéjsi

- —— diskuzni férum na puvodnich webovych strankach.
S S S @mg Aktualné probihajici diskuzni skupiny na Facebooku

e jsou zcela samostatné a zapojuji ucastniky se

zajmem a zku$enostmi z CR i zahraniéi.


http://www.mladisklerotici.cz/
https://www.facebook.com/pages/Mladí-sklerotici/112605568773172?fref=ts#_blank
https://www.instagram.com/mladi_sklerotici/
https://www.instagram.com/mladi_sklerotici/
https://www.linkedin.com/feed/?trk=guest_homepage-basic_nav-header-signin
https://www.linkedin.com/feed/?trk=guest_homepage-basic_nav-header-signin

Jako dalsi platformy pro komunikaci na internetu vyuzivame Instagram a LinkedIn, kde

zvefejnujeme identické aktualni informace jako na Facebooku ¢€i webu.
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Sdruzeni mladych sklerotik, z.s.

Jsme pacientska organizace aktivnich lidi s
roztrousenou sklerézou.

Upravit Sdilot profil E-mail

Stiedocesky, Cesko

2 spojeni
% 4~ el rmn e N
Otevien(a) l\ Pridat sekci /1 (=)

Poskytuji sluzby
Produkce udalosti, Vztahy s verejnosti, Planov...
Zobrazit véechny podrobnosti

AKCE SMS

Dalsi z cil(, které SMS svou c&innosti naplfuje, je organizovani rozmanitych akci, které slouzi

ke zkvalitnéni zivota pacientll s RS.

Jako kazdy rok probéhly v ramci programu Body&Mind 2022 tematické vikendy s jogou, vikend
s hipoterapii, vikend na vodé, podzimni celorepublikové setkani zaméfené na osvétu nejen

pro nové diagnostikované pacienty a pfedvanocni bowlingovy turnaj RoztrouSena koule.

Nové jsme vroce 2022 zafadili polodenni program Festival pohybu se 4 vhodnymi/
doporucovanymi typy cvi€eni pro pacienty s roztrouSenou skler6zou. Na rozdil od minulych let
se nam i diky grantu od Norskych fondl na profesionalizaci spolku podafilo uspofadat vice akci a

roz$ifit naSe dovednosti v oblasti socidlnich siti. Grant ,,Profesionalizace Sdruzeni
mladych sklerotik(, z.s.“, ¢. ZD-MGS3-012 z Fondli EHP a Norska.

Ze vsech granty podporovanych akci jsme ziskali zpétnou vazbu prostfednictvim dotaznikd
spokojenosti v QR kodu. Za zpétné vazby jsme moc radi a jsou pro nas dulezité pro dalSi

zkvalitiovani aktivit spolku pro pacienty.



Obsah dotazniku a podoba v QR kédu:
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erway grants Seuband
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Norway grants sdruten! = adych skierotihd
DOTAZNIK PRO UCASTNIKY

Jsme radi, Ze jste s ndmi stravili vikend a doufime, Ze spinil VaSe ofekivani. Radi bychom Vis
poprosili, zda byste mohli vyplnit tento kratl dotaznik, ktery nim poskytne zpétnou vazbu a
cenné pro ani dalsich ych aktivit. D&

1. Jakjste e o vikendu dozvEdsliz Dotaznik spokojenosn

Jogovy vikend Ctvero roénich obdobi 18 -
2. CoVim vikend piinesl. co hodnotite pozitivné? Které aktivity pro Vis byly 20.3.2022

nejeajimavid?
PiiNaste se d

3. Cojste na vikendu postradali? Které aktivity Vam pfipadaly zbyteéns?

4. Daléi Vage komentife, nivrhy na aktivity a jiné.
Jak jste se o akei dozvédéli? *

I_] 7@ stranek Sdruzeni mladych skierotiki

5. Jaki je vase celkovd spokojenost 3 touto akei? Do rémedku prosim ‘ D
Skila jako ve skole 1- 2-3-4-5 (1 nejlepsi, 5 nejhorsi)
[[] zFacebooku
6. Vasejméno
l_] z Instagramu
i:] od znamych
Sdruei mladych sklerotivi. 2., Ceskolipsk 1373, Mélnik, 276 01 | ] E-mailem od SMS
wrw. ci.cz. info@miadisklerotici cz
IC: 260 971 77, DIC: CZ 260 971 77
ovai spajeni: 5036010002700 _,j 5
M Jine

PREHLED AKCi:

Jégovy vikend — Ctvero roénich obdobi JARO 2022
v ramci programu Body&Mind 2022

Kdy: 18.-20. 3. 2022

Kde: Albrechtova vyhlidka, Udoli 809, 464 01 Frydlant

Jedna se o pravidelnou akci, ktera zahrnuje jégové cviceni s certifikovanou cvicitelkou a
zdravou vegetarianskou stravou pfipravenou na misté kucharfkou od cvi€itelky. Mimo
jégové lekce probéhly prochazky do okoli a pohyb na Cerstvém vzduchu.
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sdruzenf mladvch sklerotiki

Jogovy vikend — Ctvero roénich obdobi

JARO 2022
v ramci programu Body&Mind 2022

18.-20.3.2022
Albrechtova vyhlidka, Udoli 809, 464 01 Frydlant,

¢lenové Sdruzeni mladych sklerotikl zaplati pFispévek ve vysi
1200 K¢*, ktery zahrnuje ubytovéni, 4 lekce jégy a plnou penzi
vice informaci a registrace na:

akce@mladisklerotici.cz

*23 pfedpokladu uhrazeného &lenského poplatku za rok 2022

V rdmci zpétné vazby z akce bylo ziskano 12 odpovédi Celkové byli u¢astnici s naplni
akce, realizaci i organizaci spokojeni. VSechny odpovédi najdete na youtube kanalu
spolku. Mladisklerotici. Z hodnoceni vybirame:



2022-03 dotaznik spokojenosti joga Albrecht 2022-083 dotaznik spokojenosti joga Albrecht

Otazky  Odpovédi @ Nastaveni Otazky  Odpovédi @ Nastaveni

Co Vam vikend prinesl, co hodnotite pozitivné?

Kterd akilvity pro Vés byly nejzajimavijsf? Co jste na vikendu postradali? Které aktivity Vam

pfipadaly zbytecné?

12 odpovédi
12 odpoveédi

Cela koncepce jogovych vikendu je perfektné

nastavena,vikend probehl se vsim vsudy byly pohlazeni po dusi nejzajimavéjsi byly nové

zkusenosti jogové praxiNic jsem nepostradala
Oddych, relaxaci, uvolnéni o N "

Jsem naprosto spokojena s kym jak vikend probéhl
Odpocinek, relax, j6ga s Majdou, spolusdileni
informaci s ostatnimi sklerotiky, vyborna
vegetarianskd kuchyné Natasi, pfijemné bydleni na
Albrechtové vyhlidce.

Nic jsem nepostradala
Vse OK

- odpocinek, relax Vibec nic, bylo tam v§echno

- setkani a sdileni s lidmi, ktefi fesi obdobné otazky

vyplyvajici ze zakladniho onemocnéni, a to nejen Nic
tykajici se zdravi, ale i osobnich a pracovnich vztah(

apod. . L . 3 . Nenapadd mé zadna vytka ¢i poznamka, co by mi na
fooiuowiasen e e Pt piosR odE vikendu chybélo, Snad jen, Ze v dobré spolecnosti a
p'o’uze s “d_nl;" zc_e |SMS i obenE frziok se skvélym programem rychle ubéhl.....:-). A pfivitala
miogove cylky citiive uzpusobene fyzickym bych astéjsi jogové vikendy. Idealné Etyfikrét do
moznostem v§ech zucastnénych roka, jak vyphva Z REZvL.....2)))

MaRS 2022 - 11. roénik 24hodinového cvicebniho Maratonu s roztrousenou
sklerézou pro lidi s ereskou i bez ni.

Kdy: 25. - 26 .3 .2022

SMS bylo jiz tradi¢nim partnerem akce, kterou pofadal Nadac¢ni fond Impuls a zarover se
mnoho ¢&lenl spolku aktivné zapojilo do samotného cviceni.

sWS  mladi_sklerotici sos) Miadi sklerotici
=] 1 1

26.3.2022-§

\_/ Spole¢ny obéd po Cvi¢eni MaRS 2022
#roztrousenaskleroza #roztrouSenaskleréza #rs #ms
#multiplesclerosis #sclerosismultiple #maratonmars
#mladi_sklerotici

POHYB KTERY VAS BAVI — KRUHOVY Nefikej, Je nemiiZe$, kdyZ nechces, protoZe
Fijdou velmi brzy dnové, kdy bude$ pro zménu
chtit a pak uZ nebudeS moci.” — Jan Werich
puls

st

fond

SMS jde spolecné cvicit jogu na MaRS
YogaMe, Narodni tfida 340/21. Praha 1




Sklerotici na konich

Kdy: 20. - 22. 5. 2022
Kde: Farma huculskych koni /Y Cunkov, Jistebnice

Jedna se o pravidelnou akci — naplini je rehabilitacni cvi¢eni na huculskych konich
s vodi€em v kryté jizdarné. Na akci probéhla i pfednaska fyzioterapeutky o vhodnosti a
pfinosech tohoto typu cvi€eni pro pacienty s roztrousenou sklerézou.

Na této akci probéhla také Clenska schuze spolku a byla schvalena vyro¢ni zprava
z pfredesSlého roku. Na zavér jsme ziskali zpétnou vazbu prostfednictvim dotazniku
spokojenosti. Odpovédi naleznete na youtube kanalu spolku.

Zucastnilo se 30 pacientd a rodinnych pfislusnika.
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Bajecny vikend s konnmi a ubytovanim na farmé

Pojedte s nami na vikend na konich na farmé /Y Cunkov, https://www.cunkov.cz/

termin 20.-22. kvétna 2022

Na programu bude 3x dvacetiminutova hiporehabilitace, tj. jizda na huculskych konich se cvicenim
v kryté jizdarné, prednaska fyzioterapeutky o vhodnosti této formy fyzioterapie pro pacienty s RS a jeji
pfinos pro zlepseni chlzového stereotypu a zpevnéni celého téla. Akce je vhodna i pro uplné
zacatecniky. Kazdého koné povede vodic a huculsti koné nejsou Zadni zaskodnici, ktefi by vas chtéli pfi
prvni prilezitosti shodit ze sedla :-) .

~
4

Ubytovani je zajisténo pfimo na farmé a v blizkém penzionu U Bizona v tfi a pétilizkovych apartmanech
se samostatnou koupelnou a kuchyrikou pro pfipravu snidané. Obédy budou hrazeny Sdruzenim
mladych sklerotikd, z.s. a na vybér dostanete predem ze 2 jidel, jedno masité a druhé bez masa. V rdmci
vikendu probéhne i tabordk a bude dostatek ¢asu na moznost diskuse s ostatnimi icastniky.

Pokud vas nabidka zaujala, odeslete svou prihlasku na akce @mladisklerotici.cz . V prihlasce poslete
jméno, email, Cislo svého mobilu, odkud pojedete, zda nabizite spolujizdu, nebo naopak potiebujete

také a my vam radi odpovime.

Tésime se, Ze pojedete zkusit néco nového.

Za Sdruzeni mladych sklerotik(

Michal



Ze zpétnych vazeb vybirame:

2022-05 Dotaznik spokojenosti Cunkov koné

Otazky  Odpovédi ° Nastaveni

Co Vam vikend pfinesl, co hodnotite po:
Které aktivity pro Vés byly nejzajimavéj

10 odpovédi

informace ohledné nemoci. Mdme na to cely vikend a
co vée se dozvime a navzajem se podpofime v nasem
Zivoté s RS je k nezaplaceni. Prosté 3 dny udélaji
mnoho. A umocnéno koni, o tom snad ano nema
cenu mluvit. To se prosté musi zazit. Neznam lepsi
2zazitek. TakZe bdjeény a skvély vikend jako vzdy a uz
ted se t&sim na pfisti rok. Dékuji za tu moZnost, Ze ji
méame.

Hipoterapie, osobni kontakt

Nejzajimavejsi byla hypoterapie

Vikend mi prinesl pozitivni energii. Setkala jsem se
tam s lidmi, co maji stejny problem jako Ja, ale jsou
vsichni pozitivne naladeni a maji energii.
Nejzajimavejsi aktivita byla jednoznacne
hiporehabilitace. Zajimava byla i prednaska
fyzioterapeutky.

2022-05 Dotaznik spokojenosti Cunkov kené

Otizky  Odpovédi (@)  Nastaveni

Co jste na vikendu postradali? Které aktivity Vam
pfipadaly zbyte€né?

8 odpovédi
Vse v pofadku.

Jedind malickatd pfipominka by byla k nagasovani
prednasky, ktera byla skvéla, ale dle planu méla byt v
odpolednich hodindch. Pani fyzioterapeut ale byla
skvéld a vysla nam vstric, pfednagku ndm dala hned
po obédé, takze jsme méli vice volna na prochazku po
okoli. Hned jsme se §li hybat.

Takze snad jen malé pfipominka ohledné &lenské
schiize, pokud by $la piisté casové zafadit teba pred
obédem, po obé&dé, veger, abychom mohli vyrazit na
vylet do pfirody, projit se a pokochat se zdejsi
pfirodou, ktera je prosté nadherna.

To je ale jen malicka poznamka, jinak jak jsem psala
wyse, vikend i organizace byla jako vzdy super.

Nic

Jizda na koni by mohla byt del$i nez 20 minut

2022-05 Dotaznik spokojenosti Cunkov koné

Otazky Odpovédi @) Nastaveni

Dal$i Vase komentare, navrhy na aktivity a jiné...

8 odpovédi

Prednasky a schiize by bylo vhodné spajit s jidlem, po
nebo pied obédem &i vecefi, aby se dal den v pfirodé
Vyuzit co nejvice.

Kraesné, tak jak je, pouze bych uvitala xelistvé osobnt
volno na vylet ve zdjsT kraesné krajiné v s9botu po
konich prednaeskq a ckebskae schize muze probihat
vzdy vzdy pred, nebo po veéefi. Skoda Décka (
vitaminu D), které padne vedle

Super akce, bohuzel velmi pocetné omezena, coz
jinak nejde. Ro¢ni podzimni setkani navrhuji poradat i
pro rodinné prislusniky a na néjakém pékném misté,
napi. bezbariérovy pfistup pro ucastniky, kvalitni
kuchyné, pékné prostredi ( Sumava, Jizerky, hlavné
néjaké hotely se zkusenostmi s pofadanim skolent...
(i¢astnici akce by jisté neméli problém pfiplatit si za
kvalitnéjsi ubytovani. Dékuji!



Poskytli jsme konzultaci k filmu ,,Co Té nezabije*

(sws, Mladi sklerotici
7 30.5.2022- @

Pustte si https://youtu.be/v8WMWFNMXQA

@ impulsnf pravé vysila premiéru:
Co té nezabije... - EPO1 "Zelenac" |
What doesn’t kill you... - EPO1
"Rookie"

2 YouTube

\‘\‘:’:-‘/‘»\)i‘jf'.,.

Co 1 nezabtwe EPOY "Zolendl” | What doesnt
xill you EPO? "Rookwe”™

Prijd’'te na pokec
Kdy: 9. 6. 2022
Kde: Restaurace U Kotvy, Spalena 87/11, Praha 1

Jednalo se o neformalni setkani pacientd, jejich rodinnych pfislusnikt a pratel. V ramci
této akce probéhly vzajemné diskuze o zZivoté s roztrouSenou sklerézou, a nejen o ni.

Akce probéhla v bezbariérové dobfe dopravné dostupné restauraci U Kotvy ve Spalené
ulici v centru Prahy. Celkem se zucastnilo 20 osob.




Sklerotici na vodé

Kdy: 17. - 19. 6. 2022
Kde: Sazava, vodacka zakladna Kacov

Této pravidelné akce sjizdéni feky Sazavy se ucastnilo celkem 30 osob - pacientl a
rodinnych prislusniki. Béhem vikendu byla zdolana feka Sazava z Kacova do Ceského
Sternberku. Druhy den byl vyhrazen prochazkam po okoli a navstévé hradu.

lceland D‘—l’
Liechtenstein
Norway grants

sdruzeni mladvch sklerotikd
Porada akci pod ndzvem

SKLEROTICI NA VODE

KDY :vikend 17.6.-19.6.2022

Kde: Sazava, vodicka zdkladna Kacov ( 2 i id=3)

NA €O SE MUZETE TESIT: spluti po vodé (& pod vodou) tsek Sazavy z Kicova do Ceského Stenberka a
viakem zpét do Kicova (sobota), - to to celé na kanoich, sit-on-topech ¢i raftech, Mista na lodi
negarantujeme v pfipadé, Ze nemate kormidelnika do kdnoe &i se nesejde potfebny pocet lidi vé
kormidelnika na raft. N&jaké kormidelniky v zdloze mame, ale neni jich mnoho... Usek Kacov — esky
Sternberk patfi mezi ty krat3i a jednodu3si, pfesto to stile neni vylet parnikem....

Déle je moind exkurse v Kdcovském pivovaru a hlavné si uZijeme cely vikend pohody a relaxace.
PRISPEVEK UCASTNIKU: 300,-Ké/osoba (nevratna zaloha) a zaplacené élenské pfispévky na rok 2022

SMS HRADI A ZAJISTUIE: plijéovné lodi (1 Elen sklerotik + 1 (pFipadné dité...) / kaidy si zajiStuje a
hradi sém dopravu, jidlo | ubytovani

UBYTOVANI: je zajiéténo pfimo na Vodacké z2akladé Kdcov - bud'v turistické ubytovné &i pod stanem
v tabofisti (cena Ubytovna 245 K&/ noc ve vlastnim spacdku, za pefiny pfiplatek 100 K¢ za jeden set -
bez ohledu na pocet noci). Dvoullzkovych pokojl je jen par, pocitejte, Ze miZete spat na pokojiis
dalsima likdmi, stan: 25 K¢ /osoba / noc, Teepee 140 K¢ /noc / osoba

JIDLO : Jidlo: kdo si co pFinese & po cestd ulovi. V aredlu pijéovny je voddcky obchod s oblerstvenim.
Vybrat si miZete z teplé i studené kuchyné, ale vyteéné to bude urcité a vybere s kady.... Nabizi i
pestry népojovy listek, prodej 2zmrzliny a dolSich dobrot. A samozfejmé i Kdcovské pivo a pod...

Budeme mimo Prahu, platit kartami se do téchto krajl jiz doneslo, ale stéle to neni standard, proto
kdo nechce byt o hladu a Zizni, vezme si sebou radéiji i hotovost...






Ze zpétnych vazeb vybirame:

2022-06 dotaznik spokojenosti Voda Sazava

Otdzky ~Odpovédi @  Nastaveni

Co Vam vikend pfinesl, co hodnotite pozitivné?
Které aktivity pro Vas byly nejzajimavéjsi?

9 odpovédi

Setkani s lidmi s MS diagnozou, sdileni zkusenosti s
prubehem nemoci a lecbou.

Sjezd Sazavy a celkové vSe v pohodé véetné
ubytovéni.

Super zazitky, opravdu vydafena akce - celkové, supr
parta, bude na co vzpominat

Sjezd feky
Poznéni zajimavych, pozitivné naladény lidi. Navic
byli vsichni zkuseni vodaci - takze se jelo moc pékné

(nikde se necekalo, nikdo se necvakl, ... )

Na vodu jezdim rad od mala, takZe to néj bylo prosté
splouvani feky a to Ze jsme dokazali sjet vSechny jezy

Festival pohybu
Kdy: 18. 9. 2022

2022-06 dotaznik spokojenosti Voda Sazava

Otazky  Odpovédi 0 Nastaveni

Co jste na vikendu postrédali? Které aktivity Vam
pripadaly zbytecné?
9 odpovédi

Nic

Vse bylo perfektni!

Vice spoleénych aktivit - tteba hromadnd navstéva
hradu Sternberk, nebo hrani néjaké hry (tfeba mohl
kazdy pojmenovat svou lod' a ostatnim to vtipné
okomentovat, ...)

Myslel jsem ze i druhy den budem sjizdét feku
Nebylo nic co jsem ocekavala a nebylo naplneno

Vse om

2022-06 dotaznik spokojenosti Voda Sazava

Otazky  Odpoveédi e Nastaveni
Dal$i Vase komentare, navrhy na aktivity a jiné...

7 odpovedi

Moc dekuji za bezchybnou organizaci a moznost
setkat se s inspirativnimi lidmi!

Dékuji za paradni akci, urcité rada pojedu znovu
Sjizdéni druhé trasy v nedéli

Kazdy mohl vymyslet/ vyrobit/ koupit maskota své
lodi (nafukovaci kachnicku) o kterého nesmi prijit ...
kdyz by mu ho jina lod zcizila, tak plati rundu v
hospodé atd.

Tim Ze konkrétné na Sazavu jezdim uz od 97 tam v
okoli uz vée znam, takze napf navstéva pivovaru mé

nijak nelakala

N/a

Kde: Centrum Tance Muzeum, Politickych vézfd 8, Praha 1

Celkem se zuc&astnilo 13 pacientd.

il SANS

SDRUZEN| MLADYCH SKLEROTIKU, Z. $. YAS ZVE
V NEDELI 18. 9. 2022 OD 14.00 DO 18.00 HOD

NA OCHUTNAVKU RUZNYCH DRUHU CVICENI
DOPORUCOVANYCH / VHODNYCH PRO PACIENTY
S ROZTROUSENOU SKLEROZOU

w

- TAICHI

FELDENKREISOVA METODA

PILATES

BIOGENERGETICKE CVIEENI

KDE: CENTRUM TANCE MUZEUM, POLITICKYCH VEZNU 8, PRAHA 1
CENA CELKEM: 200,  KC
PRIMLASTE SE NA E-MAIL: AKCE@MLADISKLEROTICICZ

S SEBOU- POHODLNE OBLECENI A DOBROU NALADU

drutent miadich sklerotiki

FESTIVAL POHYBU
NEDELE 18. 9. 2022, 14.00 - 18.00 HOD

Lekp el

-FELDENKRAISOVA METODA - MGR. HELENA GOGELOVA,
FYZIOTERAPEUTKA,
HTTP://FELDENKRAIS.FUNSITE.CZ/WORDPRESS/

TAICHI - PAEDDR. PETR TLAPAK, CSC., FYZIOTERAPEUT
VE VFN V PRAZE A VE FITNESS INSTITUTU TONUS,
HTTPS://IWWW.TONUS.CZ/PETR-TLAPAK.PHP

PILATES A BIOENERGETICKE CVICENI - MGR. LUCIE SUCHA
FYZIOTERAPEUTKA VE VFN V PRAZE
HTTP://BODYTERAPIE.CZ/BIOENERGETICKA-CVICENI.HTML A
ZDRAVOTNE RELAXACNI CVICENI S PRVKY BIOENERGETIKY
WWW.CVIKO.CZ

NAPLNIKAZDE LEKCE BUDE VZDY KRATKA PREDNASKA A PRAKTICKE CVICENT

DALS| INFORMACEINEJER O CVICENI. NAJDETE NA FACEBOOKU A INSTAGRAMU
MLADI SKLEROTICI

Povedlo se nam ziskat prostfedky na dalSi doporu€¢ované pohybové aktivity a vznikla
zcela nova akce ,Festival pohybu®. Byla to polodenni akce ukazek s moznosti vyzkouSeni
si 4 dalSich pohybovych aktivit vhodnych / doporu€ovanych pro pacienty s roztrousenou



sklerézou s certifikovanymi cviCiteli. Ke kazdému druhu cviceni byla poskytnuta kratka
osvétova prednaska cviCitele. Z akce vzniklo video publikované na YT kanalu spolku
Mladisklerotici

V dotazniku spokojenosti jsme zjiStovali nazor na cely projekt i na dilCi zafazené aktivity.
Ze zpétnych vazeb vybirame:

2022-09 dotaznik spokojenosti Festival pohyl 2022-09 dotaznik spokojenosti Festival pohyl 2022-09 dotaznik spokojenosti Festival pohyl

Otazky Odpovédi @@  Nastaveni Otazky ~Odpovédi @) Nastaveni

Otazky  Odpovédi @ Nastaveni

Iceland _PdL ( | I I‘ Dal$i Vase komentare, ndvrhy na aktivity a jiné...
Liechtenstein D U D Ktera konkrétni aktivita pro Vas @ Kopirovat

Norway grants sdruzenf mladych sklerotikd R Srodpovtd

byla nejzajimavéjsi?
Festival byl opravdu skvély, piinesla bych, kdyby se
konal pravidelné. :-)

12 odpovédi

Dotaznik spokojenosti

Mozné vice prostoru jednotlivym lektoriim - 1j. tfeba
4(33,3 %) dat jen 3 cviceni, ale kazdé na 60 min., aby byl i
prostor pro diskuzi apod.

Feldenkraisova
Festival pohybu, Praha, 18.9.2022, Centrum tance metoda
Muzeum, Politickych vézit 8, Praha 1
~3(25%) Preferovala bych, kdyby v rémci odpoledne byly tfeba
jen dva druhy cviceni a byla by tak moznost se cviéeni
vice a ve vétsim klidu vénovat.

. =431 i o
Jak jste se o akci dozveédéli? Pilates 3 (25 %) Pokiid bude dalsi podobnd skee tak seitsda
zGEastnim.
b4 Zaskrtavaci policka v Bioenergetické
u e P cvigeni 7 (583 s TaiChi jsem dosud neméla zadnou zkusenost,

potiebovala bych na pochopeni vice ¢asu

ze strének Sdruzeni mladych sklerotikii X 0.0 25 5.0 75
jen tak dal

Jégovy vikend — Ctvero roénich obdobi PODZIM 2022

v ramci programu Body&Mind 2022

Kdy: 23.-26.9.2022

Kde: Meditaéni centrum Zhot u Pacova, Zhot 14

Celkem se zucastnilo 14 pacienta.

Jednalo se o pravidelnou akci vikendového cviCeni jogy se zkuSenym cviCitelem.




1

SIS

sdruzenf mladvch sklerotiki tootand (P
Liochtenstein
% j Norway grants
S Srdecné vas zveme na jogovy vikend
a2 ,Ctvero roénich obdobi - podzim 2022

v rdmci programu Mind & Body 2022
23, - 25. zaFi 2022
Meditaéni centrum Zhor u Pacova, Zhor 14

Clenové Sdruzeni mladych sklerotiki zaplati prispévek ve vysi 800,- KE*,
ktery zahrnuje ubytovani, 4 lekce kundalini jogy s certifikovanym cvicitelem a vegetarianskou stravu -
zaCatek patek vecere, konec nedéle snidané.

*2a pledpokiadu uhrazeného Senského poplatku 2a rok 2022

Vice informaci a registrace na: akce@mladisklerotici.cz

Ze zpétnych vazeb vybirame:

2022-09 dotaznik spokojenosti Joga Zhor 22

2022-09 dotaznik spokojenosti Joga Zhor 22

Otazky ~Odpovédi ) Nastaveni Otazky  Odpovédi e Nastaveni
Co jste na vikendu postradali? Které aktivity Vam

i Ené? P @ g5 % s Fhelis
Pfipadaly zbytecné Dal$i Vase komentare, navrhy na aktivity a jiné...
9 odpovédi

3 odpovédi
vée bylo perfektné organizované a prostiedi velmi
pratelské Nemai

Nic mé nenapada ) o . o
Vikendy se sdruzenim jsou pro mé velkym pfinosem a

nic jsem rada, Ze jsem se do tohoto sdruzeni dostala.
Vikendy jsou pro mé velmi silnym zazitkem, a to
Nic nebylo zbytecne. :-) nejen, Ze se tam vénujeme cviceni, ale téz hlavné po

psychické strance. Od lidi, co jsou na tom "stejné’,
"obdobné" jako ja se diky tomuto mohu dovédét
novinky v [é¢bé, zjistim jak se |éCi ostatni, co jim

Nic zbyteéného mi nepfislo.

Nic namésti nechybélo

pomaha.
Na vikendech nic nepostradam. Vlastné ani na nic
neni moc ¢asu. Den je vypInén cvicenim a mezi hlavné velké podékovani Lence za napad a
cuitenim hejskalrakirvtol (vylblem): Spibelbych s zorganizovani vikendu a uréité bych si ho rada nékdy
snad i fekla, e diky témto vikendiim si jen uzvam lidi, S
co tam jsou a &asu mimo civilizaci bez telefonu ) Z0pakbyaia

26.9. 2022 - TZ Roztrousena skleréza neni o zapominani. Pacientsky spolek vyvraci
myty a pomaha lidem s timto onemocnénim

SMS vydalo tiskovou zpravu, kterou si mulzete precist na webu spolku zde
https://www.mladisklerotici.cz/index.php?page=200700&dt=4551&kat=0

Tiskova zprava byla odeslana vybranym tiskovym agenturam.


https://www.mladisklerotici.cz/index.php?page=200700&dt=4551&kat=0

Jégovy vikend — Ctvero roénich obdobi ZIMA 2022
v ramci programu Body&Mind 2022

Kdy: 25.-27.11.2022

Kde: Albrechtova vyhlidka, Udoli 809, 464 01 Frydlant

sdrusewd wdadich sierotis

Jagovy vikend - Ctvero roénich abdobi

ZIMA 2022
v ramci programu Body&Mind 2022

25, -27.11,2022
Albrachtova vyhlidka, Udoll 809,464 01 Frydiant,

Clenové SdruZeni miadych sklerotik( zaphati pfispévek ve vwii
1200 Ké&*, ktery zahrnuje ubytovani, 4lckece jogy a pinou penzi
vice informaci a regletrace na:

akec{@miadiskierotici oz

Zpétné vazby z akce a videa ze cviCeni je mozné si prohlédnout na youtube kanalu
Mladisklerotici pod zalozkou ,Prizkumy spokojenosti z akci®, resp. ,Jogové vikendy*.



Osvétovy vikend nejen pro nové diagnostikované pacienty s RS, Hotel Kubat

Kdy: 14. - 16. 10. 2022
Kde: Hotel Kubat, Benecko, www.hotelkubat.cz

Zucastnilo se 50 pacientl s roztrouSenou sklerézou

Naplni byla tradicné pfednaska neurolozky na téma, Co mohu oCekavat na kontrole
u neurologa v RS centru. Dale pfednaska fyzioterapeutky o dulezitosti pravidelného
pohybu spolu s cvicenim a pfednaska psychoterapeutky. Na programu byly téz oblibené
.kulaté stoly“, pfi kterych se pacienti mohli sami osobné zeptat pfednasejicich.

NejvétSi ohlas sklidil ,kulaty stal* s neuroloZzkou. Nedilnou soucasti byl i pohyb na
Cerstvém vzduchu v okolni krkonoSské pfirodé. Béhem akce je dulezitou soucasti i
vyména zkusSenosti mezi pacienty. Akce se mnohdy ucastni i rodinni pfislusnici, ktefi si
také vyménuji poznatky.



http://www.hotelkubat.cz/

#roztrousenaskleroza
bez.diagnozy » Hotel Kubat

Qv

3 To se mi libi

bez.diagnozy N&s roztrouSeny tabor & byli jsme na
vikend v ramci organizace @mladi_sklerotici v Benecku.
Byla to pro mé uZasnd zkuSenost a uréité jsem nebyla
naposled na spoleéném setkdani nas roskaril

V&em moc doporuduiji stykat se s ostatnimi lidmi, ktefi fesi
stejné problémy. Rozhodné nase setkani nebylo nijak
deprimujici a ve $patné naladé naopak, , dlouho jsem se
tak nenasmala, jako s témito Gzasnymi lidmi.

2022-10 dotaznik spokojenosti Osvétovy vike

Otszky  Odpovédi @)  Nastaveni

Co Vam vikend prinesl, co hodnotite pozitivné?
Které aktivity pro Vés byly nejzajimavé)

19 odpovidi

Seznameni s jinymi sklerotiky a aktivity cviéeni

Vice informaci

Pozndni novyeh lid se stejngmi problémy. Rozhovor s
pani doktorkou byl vynikajici a cvicent.

Nove informace, setkani s fajn lidmi. Kruhovy trénink

Jednak jsem se zastavila, zménila jsem prostredi,
setkala se s pateli a ostatnimi jak rS &i jejich
rodinnymi prislusniky. Velmi, ale opravdu velmi
pozitivné hodnotim, ze se mnou mohi jet i mij syn
(14,5 let) ktery se samozfejmé také zucastil
prednasek. Nyni je ji2 ve véku, kdy vstebdva veskeré
informace. A¢koliv se s nim snaZim o vSem mluvit,
tak kdyZ to tu slySel od pani doktorky at jiZ o RS, tak
od Karin co se tyka psychiky, bylo to jak pro mé, tak i
pro néj velmi obohacujici. A co si budeme povidat,

2022-10 dotaznik spokojenosti Osvétovy vike

Otszky Odpovédi @) Nastaveni

Co Vam vikend piinesl, co hodnotite pozitivng?
Které aktivity pro Vas byly nejzajimavéjsi?
19 odpoviédi

Spoleénost a nové informace o rs.

Uzitecne informace

Sezeni s psychterapeutkou i pani doktorkou. 1 po 17-ti
letech od diagnozy jsem se douvedela nove veci

Prednasky, setkani a diskuse s lidmi se stejnym
problémenm.

Kulaté stoly, poutavé prezentace

Manzelka se dozvédéla fadu novych informaci. Jako
obohacujici vnimala *kulaté stoly”

Poznéni novych znamych, sdileni zkusenosti

Vim vic o své 168b& a jsem odpotatd

Na konci vikedu jsme opét provedli prizkum spokojenosti. VSechny vysledky je mozné si
prohlédnoiut na youtube kanalu mladisklerotici. Nahled uvadime zde:

2022-10 dotaznik spokojenosti Osvétovy vike

Otazky ~Odpovédi @) Nastaveni

Co jste na vikendu postradali? Které aktivity Vam
pripadaly zbyte¢né?

18 odpovédi

Nic bych na vikendu neménila. Byl skvély a vibomé
natasovany. VEetné malého odpoginku po obédé.
Takze probéhlo i téch malych 20 minut klidu po o na
restart. To velmi ocenuji. Takze ne, neménila bych
viibec nic

Vsechny aktivity mély pfiméfeny as, jen ve chvili kdy
se rozvinou dotazy u kulatého stolu je najednou Easu
malo

Prednasku “Co Gekat pii vySetieni v RS centru” by
bylo vhodnéjsi vynechat, protoze ji vétsina z nas ma
jiz za sebou. Naopak bych pfidala éas na "Kulaté
stoly”, kdy se véichni aktivné ptali a vnimala jsem, ze
&as neni dostateény.

Ve bylo uzitegné a piinosne.



csana 1 SMS

Norway grants sdruzenf mladych skierotiki

----------------------------------------------------------------------------

Sdruzeni mladych sklerotik, z.s. vas srdeéné zve

na Osvétovy vikend NEJEN pro nové diagnostikované pacienty
s Roztrousenou Sklerézou

14.-16. 10. 2022

Hotel Kubat, Benecko, Krkonose
hitps:/iwww.hotelkubat.cz/

Program je vhodny NEJEN pro nové diagnostikované pacienty

Potykate se s RS? My také, Pod vedenim nasich hostd, zkudenych odbomikd, na vikendu ziskate dalsi
Informace o onemocnéni a l&cbé, jak dlleZity je vhodny pohyb a psychohygiena, setkate se s inspirativnimi
lidmi a jejich cestami Zivotem s RS, zacvicite si jéqu a také s fyzioterapeutkou. Bude dostatek éasu i podélit se
0 své strasti & Zkusenosti, poznatky, ziskat podporu, pokladat otazky na vsechno, co Vas zajima, a to
v pfifemném prostfedi Krkenos.

................................................................................

Co Vs ceka?

Prednasky odborniki: Pohyb:

+ Co nas Ceka pfi vySetfeni v RS centru * Joga

* Psychoterapie pfi RS * Relaxace a zdravolni cviceni s fyzioterapeutkou
» Fyzioterapie pfi RS + KrkonoSské prochaziy maké | vatsi

Diskuze a sdileni zkuSenosti se spolupacienty

Registraéni pfispévek — nevratna zaloha ¢ini 800.- K¢ a zahrmuje 2x ubytovani, pinou penzi, program.
Doprava svépomoci. Pfipadnou spolujizdu se pokusime zprostfedkovat.
Pro vice informaci a registrad piste na akce@mladisklerotici.cz



Zalozili jsme youtube kanal spolku, kde jsou zvefejnéna videa z akci a prizkumy
spokojenosti z nasich akci.

;srlvés Mladi sklerotici
28.10.2022 - &

Mame vlastni YouTube kanal a tam se budou zobrazovat
nase videa. Sledujte!

1 O tomto webu

SS

sdruzeni mladych sklerotika

youtube.com
MladiSklerotici - YouTube

Roztrousena koule 2022
Konecné probéhl tradicni pfedvanocni bowling 4.12. 2022.

Roztrousend
Koule 2022
TS

Pojd'me se spolecné setkat na tradi¢nim bowlingovém 1
turnaji 4. prosince 2022 v 17:30 hod. a oslavit druhou
adventni nedéli.

Absolutni Bowling, Osadni 28, Praha 7



s Miadi_sklerotici
ABSOLUTNI BOWLING

UCASTNILI JSME SE ON-LINE SEMINARU A KONFERENCI

55@5 Mladi sklerotici
729.9.2022 -6

Zucastnili jsme se jednani Pracovni skupiny pacientske
rady pt¥i MZCR pro eHealth na téma elektronizace
zdravotnictvi

11.10.2022 - Ué&ast na workshopu IEEPO 2022 (international Experience Exchange
with Patient Organisaton) — Vyména mezinarodnich zkusenosti mezi pacientskymi
organizacemi

- B

5] Tuesday 11th October, 2
Visit  leepo.com




16. 11. 2022 Uéastnime se on-line

m( Mladi sklerotici
16.11.2022 - &

Ugastnime se on-line

P
Atterng of stry

Cortax.joq

17. 11. 2022 Uéastnime se on-line

=05 Mladi sklerotici

17.11.2022 - @ - . . e
o o :svs - Mladi sklerotici

Budeme dneska sledovat, pridate se? Po skonceni {

prenosu by mél byt k dispozici zaznam. Zivé na streamu 17.11.2022 - O

MSIF.

Kidra Byli jsme u toho!
ws  MS Australia - Sledovat o P
17.11.2022 - & #roztrousenaskleroza #roztrousenasklerdza #rs
M WEBCAST: Pain in progressive MS: advancing #mlad]_SklerOtiCi #mladf_SklerOtiCi

treatment and research
... Zobrazit dalsi
Zobrazit pieklad

PAIN IN PROGRESSIVOS

Advancing Treatment and Research

GLOBAL WEBCAST
THURSDAY, 17 NOVEMBER

Register Today

msif.org
Sign up to the next Progressive MS Alliance {3 h
webcast

P P S—
[FOTUOR—————

) po oo e




4. 12. 2022 Uéastnime se on-line

svs, Mladi sklerotici
14.12.2022 - &

Uéastnime se on-line

#roztrousenaskleroza #roztrousenaskler... Zobrazit dalsi

Digitalizace pohledem
IékaFi a pacientl

03 Zajim se 0 své xdravijotl mothvovan dlgiainiet
t technslogiemi

| 04 Patuje ok o fyaickd, tak dubevnd dravi

. 05 Pacientis chronickym onemocnénim jsou vice
otevten vyulivini GigitaInich techneiog. Casta alt
9 16t molnosti nema) potiebné informace

hcient budoucnosti v digitalnim

ravotnictvi



Hospodareni SMS v roce 2022
SMS je neziskovou organizaci, ktera ziskava finan¢ni prostfedky na své aktivity
z pfispévkul svych ¢lend, daru, grantu a dotaci.
Vykaz pfijmU a vydaju za rok 2022

Naklady Vynosy
Dary a pfispévky 553 110
Grant Norské Fondy na rok 2 640 600
2022-2023
Trzby za prodej brozur + 28 333
urok
Mzdy- Norské fondy 804 159
Platba pojistného- Norské 399 296
fondy
Vazany dar p. Dolezel 282 000
Usporadané akce 225 062
Provozni naklady 13974
Celkem 1724 491 Ké 3222 043 K¢ | 1497552 K¢

V roce 2022 se podafilo usporadat vdechny planované akce. Vzhledem k tomu, ze
se nam podairilo ziskat vice prostfedk, uspofadali jsme i zcela novou akci ,Festival
pohybu®. Podle zpétnych vazeb to byla uspésna akce a radi bychom ji do budoucna
zopakovali.

V tomto roce jsme ziskali grant od Norskych fondl €.: ZD-MGS3-012 na realizaci
projektu ,Profesionalizace Sdruzeni mladych sklerotikll, z.s.“ financovany z fondd
EHP 2014-2021 v ramci programu Zdravi.

Vydaije tohoto projektu jsou zpusobilé od 1.1. 2022 do 31.3.2024 a diky nim se nam
dafi Iépe organizovat a vyhodnocovat zpétné vazby z naSich akci a zjistovat aktualni
nazor uc€astniku na akce. ZlepSili jsme se v psani grantl a nase aktivity se rozrostly.

Béhem uplynulého roku jsme se ucastnili také nékolika on-line vzdélavacich akci
poradanych evropskou MS Society.

Velky prebytek mezi naklady a vynosy roku 2022 je zpusoben tim, Ze Grant
z Norskych fondu je na roky 2022-2023.



Pokud chcete prispét na ¢innost spolu Sdruzeni mladych sklerotikti, z. s., radi
uvitame prispévek na libovolnou aktivitu nebo nabidku spoluprace. Dékujeme.

Usporadani akci v roce 2022 bylo umoznéno financni podporou téchto organizaci a

jednotliveu, za coz jim patfi nas velky dik.

H w®

Roche

Biogen (Czech Republic) s.r.o

Merck spol. s r.o.

teva

Nadace Jakuba Voracka

GSPNETH...

Iceland Lichtenstein NorwayGrants

HBO Europe

CRoche)

MRRC K

Teva Pharmaceuticals CR, s.r.o.

Nadace
JAKUBA
VORACKA

FSPNET

Iceland [P[ﬂ:'

Liechtenstein
Norway grants

Iceland Liechtenstein

Norway grants


http://www.hbo.cz/

Kontakty na Sdruzeni mladych sklerotikd, 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 and Slovakia, a.s.
¢. u: 503601000/2700

Datova schranka: cj8xdq

Kontaktni e-mail: info@mladisklerotici.cz
Web www.mladisklerotici.cz
Facebook: Mladisklerotici

Instagram Mladi_sklerotici

YouTube Mladisklerotici

LinkedIn Sdruzeni mladych sklerotik

Spojte se s nami!

@ O0®iIn =X &

Cunkov 13.5. 2023

Anna RySava,
prfedsedkyné vykonného vyboru

Sdruzeni mladych sklerotiku, z. s.


mailto:info@mladisklerotici.cz
https://www.instagram.com/mladi_sklerotici/
https://www.facebook.com/Mladisklerotici
https://www.instagram.com/mladi_sklerotici/
https://youtube.com/@mladisklerotici9695
https://www.linkedin.com/feed/?trk=homepage-basic_signin-form_submit
mailto:info@mladisklerotici.cz
http://www.mladisklerotici.cz

