sdruZeni mladych sklerotikd

VYROCNI ZPRAVA

Sdruzeni mladych sklerotikd, z. s. za rok 2023

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

Sdruzeni mladych sklerotikd, z.s. (SMS) je pacientska organizace, jejiz ¢innost
ma za cil zkvalitnéni Zivota lidi s roztrousenou sklerdézou. Je zamérena
predevsim na nové diagnostikované pacienty, mladé, a to nejen vékem, ale
hlavné duchem a pfistupem k Zivotu.



1.

Cile SMS:

usnadnit nové diagnostikovanym vyrovnat se s chronickou nemoci a motivovat je
k aktivnimu ptistupu,

poskytovat pristup k ovéfenym informacim o RS, umoznit sdileni individudlnich zkusenosti
a praktickych rad,

poradat rdzné akce se sportovnim, kulturnim a spole¢enskym programem a zapojit tak
vSechny aktivni pacienty do zlepSovani kvality Zivota s RS,

podilet se na zlepSeni podminek a moznosti pacientd,

popularizovat aktivni Zivot s roztrousenou sklerézou mezi Sirokou verejnosti.

Co délame?
Podavame informace, publikujeme, vzdélavame a vzdélavame se.
Poradame osvétové a spolecenské akce Cili setkdvame se.
Hajime zajmy pacient(.
Poskytujeme platformu pro komunikaci.

Realizujeme projekty, které nas bavi a pomahaiji.

Sdruzeni mladych sklerotikd, z. s. (dale jen SMS)
bylo zaloZen v roce 2005 a ke dni 31. 12. 2023 mélo 719 registrovanych ¢len(.

V roce 2023 byla v ¢ele spolku i naddle Anna RySava se stavajicimi mistopredsedy Ing.

Michalem Karschem a Ing. Klarou Grammetbauerovou, Ph.D.

Spolek se zaméruje na osvétovou ¢innost pro nove diagnostikované a jejich blizké v podobé
odbornych prednasek a rozvojovych projektd. Daraz je kladen na zdravy Zivotni styl a
informace tykajici se Zivota s RS. Ty zahrnuji informace o nemoci, |é¢bé, diagnostice,
rehabilitaci a pravech a povinnostech nejen pacientl v oblasti pracovné prdvni a v oblastech

zdravotniho a socialniho pojisténi.



INTERNETOVE STRANKY, DISKUSNi FORUM NA FACEBOOKU A INSTAGRAM

JelikoZz je SMS spolkem predevsim mladych = aktivnich lidi, probihd veskerd komunikace
¢lend prostfednictvim internetu. VSechny organizacni zélezitosti resi ¢lenové vykonného
vyboru mezi sebou, s ¢lenskou zdkladnou i navenek s verejnosti nejprve elektronickou

formou. SMS tedy nema zadnou kancelar a s ni spojené administrativni naklady.

SMS provozuje webové stranky . RO G
www.mladisklerotici.cz, Facebookovou @“i:;‘y

, , . O .
stranku  Mladi___ sklerotici,  Instagram /% ° soRuzEN MLADYCH

Mladi sklerotici a stranku Linkedin Sdruzeni -

mladych sklerotikl. Zminéné internetové ‘ T‘ o

stranky jsou zdkladnim zdrojem ovérenych

1S AR
P 3 suday
Jak » Aktuality Objednejte .

ataku

informaci o RS i komunikanim nastrojem ot | | ‘ si
SMS. Na webu jsou informace o spolku, '
vyrocni zpravy, zapis z valnych hromad a aktudlni stanovy. Dale web obsahuje informace
o lé¢bé tohoto neurologického onemocnéni, informace o MS centrech v CR, plan akci a

konkrétni pozvanky na setkani.

& m— — RS Na Facebooku je rada diskuznich skupin, ve kterych
si pacienti vymeénuji zkuSenosti a doporuceni

k jednotlivym problémUm vyplyvajicim ze Zivota

=y s onemocnénim. Facebook tak nahrazuje dfivé;jsi
‘ . diskuzni férum na plvodnich webovych strankach.
Aktudlné probihajici diskuzni skupiny na Facebooku
jsou zcela samostatné a zapojuji ucastniky se

zajmem a zkudenostmi z CR i zahranici.

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

zverejiiujeme identické aktudlni informace jako na Facebooku ¢i webu.


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
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AKCE SMS

Dalsi z cilG, které SMS svou ¢innosti naplfiuje, je organizovani rozmanitych akci, které slouzi

ke zkvalitnéni Zivota pacientt s RS.

Jako kazdy rok probéhly v rdmci programu Body & Mind 2023 tematické vikendy s jégou, vikend
s hipoterapii, vikend na vodé, Festival pohybu (zahrnuje 4 vhodné/ doporucované typy cviceni
pro pacienty s roztrousenou sklerézou), podzimni celorepublikové setkani zamérené na osvétu

nejen pro nové diagnostikované pacienty a predvanocni bowlingovy turnaj Roztrousenad koule.

Od Nadace CEZ jsme ziskali prostiedky v ramci akce EPP Poméhej pohybem na financovani
nékterych aktivit spolku a na tribike - pfidavny elektropohon k mechanickému voziku pro Ladku

Pofizkovou, €lenku spolku SMS, nejlepsi ¢eskou tenistku na voziku.

| diky pokracujicimu grantu od Norskych fondl na profesionalizaci spolku se nam podafilo

usporadat vice akci a rozsifit naSe dovednosti v oblasti socidlnich siti.

Ze vSech granty podporovanych akci jsme ziskali zpétnou vazbu prostrednictvim dotaznik(
spokojenosti v QR koédu. Za zpétné vazby jsme moc radi a jsou pro nas dulezité pro dalsi

zkvalithnovani aktivit spolku pro pacienty.



Obsah dotazniku a podoba v QR kédu

Nyl et SIS

Norway g ans Shuteni miadich shisreti

R85

DOTAZNIK PRO UCASTNIKY
Jsme radi. Ze jste s nami stravili vikend a doufime, Ze splnil Vage ofekivini. Ridi bychom Vis

Dotaznik spokojenosti poproxi, i byste mohl ypnt tents ke dtammk, Kt i poskytne spitnon ez

1. Jakjste se o vikendu dozvédgli?

Jogovy vikend Ctvero roénich obdobi 18 -
20.3.2022

2. Co Vam vikend pfinesl co hodnotite pozitivné? Které aktivity pro Vs byly

Mas . joog » - 0 ) nejzajimavéjsiz
2 f alt VACH
*Pownne pole 3. Co jste na vikendu postridali? Které aktivity Vim piipadaly zbyteéns?
Jak |ste se o akol dozvlddli? * 4. Dalsi Vase komentife, navrhy na aktivity a jiné.

r_] 2@ stranek Sdrutens miadych siderotiki)

5. Jaki je vase celkova spokojenost s touto akei? Do rdmeéku prosim ’ D
l 2 Facebooku Skila jako ve skole 1- 2-3-4-5 (1 nejlepéi, 5 nejhorsi)

6. VaSe jméno

D 2 Instagramu

D od znamych

:A] E-mallem od SMS Sdruieni miadych sklerotiki. zs.. Cesbolipsks 1375, Ménik 376 01

i

IC: 260 971 77, DIC: CZ 269 871 77

D f Bankevni spojeni: 5036010002700
Sy




PREHLED AKCi:

1. Prijdte na pokec nejen o RS
Kdy 15. 3. 2023
Kde: Lokaal Dlouhaaa, Dlouha 33, Praha 1

Na akci Prijdte na pokec (15. 3. 2023) probihaly neformalni debaty mezi zi¢astnénymi pacienty a
jejich prateli. V ramci této akce probéhly vzajemné diskuze o Zivoté s roztrousenou sklerdzou a
nejen o ni. Akce probéhla v bezbariérové dopravné dobre dostupné restauraci Lokaal Dlouhaad
v Dlouhé ulici v centru Prahy. Celkem se zucastnilo 20 osob.

2. Jégovy vikend - Ctvero roénich obdobi JARO 2023 v ramci programu Body&Mind 2023
Kdy: 18.-18.3.2023

Kde: Albrechtova vyhlidka, Udoli 809, 464 01 Frydlant

Jednalo se o pravidelnou akci, ktera zahrnuje jogové cviéeni s certifikovanou cviéitelkou. Cviceni
bylo doplnéno zdravou stravou pfipravenou na misté kucharkou cvicitelky. Mimo jégové lekce
probéhly prochazky do okoli, tedy pohyb na ¢erstvém vzduchu.



toadang (145
Jogovy vikend - Ctvero roénich obdobi
JARO 2023
v ramci programu Body&Mind 2023

14.-16.4.2023
Altrechioun wyiiidka, Udcli 809, 464 01 Frydism,

Honové Sdrubeni mldych sMerotikd raglats pingivet ve vyl
1 200 x£*, ktery zahrnuje ubytovani, £ lekee (ogy 3 pinou penzi
vice informaci & regstrace na:

akce@mladisklerotici.cz

CIN PYR R STt TR P e P

Vramci zpétné vazby z akce bylo ziskdno 16 odpovédi. Celkové byli Ucastnici s naplni akce,
realizaci i organizaci spokojeni. Ziskanych 16 odpovédi najdete na YouTube kandlu spolku
@mladisklerotici. Z hodnoceni vybirame:

2023- 03 dotaznik spokojenosti Joga Frydlan

2023- 03 dotaznik spokojenosti Joga Frydlan
Otazky Odpovédi o Nastaveni s QR

Otazky Odpovédi (@)  Nastaveni

1 6 0o dp OVé d| . Co Vam vikend prinesl, co hodnotite pozitivné?

Které aktivity pro Vas byly nejzajimavéjsi?
16 odpovédi

Pfijima odpovéd| .

Skvélé lekce jogy pfizpisobené kazdému “na miru”.
Protazeni, zopakovani toho, co nas lektorka naucila

Souhrn Otazka Individualni na predchazejicich lekcich (takZe i utvrzeni v tom, ze
A— to "délame dobfe"....:-) ). Uzasna setkani s milymi a
inspirativnimi lidmi, sdileni zkusenosti (nejenom
- z 2 : hledné eresky). Pocit klidu a "bezpeéi” v penzionu,
? Kopirovat o %
Jak jste se 0 akei dozvédeli’ lg P kde jsme byli sami. Uzasna kuchyné (vegetarianska,
16 odpovédi plno zeleniny, pouziti kvalitnich surovin) odpovidajici
Protokolu Terry Wahls. Dostatek ¢asu na pfesuny i
o mozny odpocinek.
ze stranel
SdruZeni miady... 3(105.%)

joga, povidani o zivote, nove zpusoby jak zvladnout
2 Facebooku 3(18.8 %) nemoc.

z Instagramu ¥ Aktivni cviceni jogy, ke které se tak intenzivné v
bézném Zivoté neumim vybicovat.

Taky RS komunita, ze které se po nékolika spoleénych
akcich stavaji kamaradi.

Celkové jako vzdy super pocit po skvélém vikendu.

5(31.3%)

Sdruzeni miady... 13 (81.3 %)
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PROBEHL JOGOVY VIKEND
¢TVERO ROCNICH OBDOBI JARO 2023 V RAMCI

PROGRAMU MIND & BODY 2023
V

Albrechtova vyhlidka, 14 . - 16 .4 .2023
.3 ‘ ‘
N

W il
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NA PODZIM SE MUZETE TESIT NA DALSI JOGOVY VIKEND!

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

Kdy: 25. - 26. 3. 2023
Kde: Fitness Action, Sturova 1284/20, Praha 4

V bfeznu jsme se zucastnili jako tym akce MaRS, coZ je 24 hodinovy maraton cviceni
s roztrousenou sklerézou (24. — 25. 3. 2023). Po cvi¢eni probéhl spole¢ny obéd pro zajemce cvicici
se spolkem SMS.

SMS bylo jiz tradi¢nim partnerem akce, kterou poradal Nadacni fond Impuls, a zaroven se mnoho
¢lent spolku aktivné zapojilo do samotného cviceni.
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Nefikej, 3e nemiiZe3, kdyZ nechces, protoZe
phijdou velmi brzy dnové, kdy budes pro zménu
chtit a pak uZ nebudes moci.” — Jan Werich
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acni
fond

POHYB, KTERY VAS BAVI — K

TRENINK, JOGA, TAJ-CHI, KRAV

NORDIC WALKING, PLAVANI, BEH
LYZOVANI, TANEC
WWW.MARATONMARS.CZ
WWW.FACEBOOK.COM/NFIMPULS
WWW.NFIMPULS.CZ

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

:sws, Mladi sklerotici
26.3.2022 - §

Spoleény obéd po Cvic¢eni MaRS 2022

#roztrousenaskleroza #roztrouSenaskleréza #rs #ms
#multiplesclerosis #sclerosismultiple #maratonmars
#mladi_sklerotici
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4. Sklerotici na konich
Kdy: 12, -14. 5.2023

Kde: Farma huculskych koni /Y Cunkov, Jistebnice

Jednalo se o pravidelnou akci — ndplini bylo rehabilitacni cviceni na huculskych konich s vodi¢em
v kryté jizdarné. Na této akci probéhla také ¢lenska schilize spolku a byla schvalena vyroc¢ni zprava
z predeslého roku. Na zavér jsme ziskali zpétnou vazbu prostfednictvim dotaznikd spokojenosti.
Odpovédi naleznete na YouTube kanalu spolku.

Zucastnilo se 30 pacienttd a rodinnych pfislusnikd.

» Mrknéte ha vysledkey s
s wprazkumil spokojendsti na
e mag T kanglu, "

12.5 VIR00AZ 14 5 V1300

Sklerotici na konich

Farma [Y Cunkov « Jistebnice

V ramci prazkumu spokojenosti bylo ziskano 14 odpovédi. Pro detailni odpovédi se mizete
podivat na YouTube kanal spolku.

11



2023- 05 dotaznik spokojenosti Koné Cunko

Otazky  Odpoveédi @ Nastaveni

toetand (1 SMS

Liechtenstein
Norway grants sdruzeni mladych sklerotikd

Dotaznik spokojenosti

12.-14.5.2023 Bajecny vikend s konmi a ubytovanim
na farmeé
v ramci programu Body & Mind 2023

Jak jste se o akci dozvédéli? *
ze stranek Sdruzeni mladych sklerotikl

z Facebooku

~ sz Odebirat
| Instagramu il

Jednalo se o pravidelnou oblibenou akci cvi¢eni na huculskych konich v kryté jizdarné s vodicem
a vyjizdkou do pfirody. Ze zpétnych vazeb celkové kladné hodnocené akce vybirame viz nasledujici
obrdazky, kompletni odpovédi hodnoceni akce si prohlédnéte na nasem YT kanale.

2023- 05 dotaznik spokojenosti Koné Cunko

2023- 05 dotaznik spokojenosti Koné Cunko

Otazky  Odpovédi @ Nastaveni

Co Vam vikend prinesl, co hodnotite pozitivné?
Které aktivity pro Vas byly nejzajimavéjsi?
15 odpovédi

Vse

Uték od mésta a jeho reality, relax a uvolnéni na
huculech.

Jizda na koni

Cviceni na konich skveke pomohlo mojim zadum,
skvely kolektiv, krasne prozity cas

Cvigeni na konich
Jizda na koni a prochazky v pékné pfirodé

Hodinova projizdka na koni byla super a celkové
program s kofimi. Sezndmila jsem se s novymi lidmi.

2023- 05 dotaznik spokojenosti Koné Cunko

Otazky  Odpovédi @ Nastaveni

Co jste na vikendu postradali? Které aktivity Vam
pripadaly zbytecné?
14 odpovédi

Ve v poradku, uzila jsem si to.
Chybélo lepsi pocasi & a vétsi vybér jidel na vecefi u

Bizona. A u tdboraku kytara... &2 Ale to jen tak na
okraj. Zbyte¢né nebylo nic a vée si krasné sedlo.

Nic. Bylo to dokonalé.

Privitala bych prodlouzeni doby cvi¢eni na konich,
min o 10 min. Popf i moznosti dokoupeni si jesté
jedné lekce hippoterapie béhem vikendu.

Byl to fajn vikend v dobrém kolektivu lidi

Vse OK

Otazky  Odpovédi @ Nastaveni

Dalsi Vase komentare, navrhy na aktivity a jiné...

10 odpovédi

Cviceni na konich by mohlo byt delsi.
Byla jsem plIné spokojena.

Pékné zorganizované. Zaujala by mne nabidka
individudiniho cviéeni na koni (klidné placend) a
moznost prohlidky stéji s vykladem historie a
zajimavosti, pfipadné zapojeni do péce o koné pro ty,
ktefi by o to méli zajem.

Jogové cviceni, obéd na golfu :-), delsi cviceni na
konich, ne jen 20 min. (rada pfiplatim, kdyz uz tu jsme

a ta moznost existuje - info pan Zub :-)(

Hypoterapie by mohla byt delsi, prosté je to dokonalé
a vzdy to velmi rychle utece.

Dékuji moc za kazdy takovy vikend. Vzdy odjizdim
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5. Dne 30.5.2023 jsme se zapojili do akci poradanych u pfilezitosti Mezinarodniho dne
roztrousené sklerdzy.

#

conmections

Sdruzeni mladych
sklerotiku, z.s., Czechiq

share.brandstencil.com
World MS Day 2023

6. Na zacatku Cervna jsme zorganizovali dalsi neformalni setkdni, pod nazvem , P¥ijdte na
pokec”. Zucastnili se pacienti a jejich blizci.

13



7. Sklerotici na vodé
Kdy: 16. —18. 6. 2023

Kde: Vodacka zakladna Kacov, Sazava

Dalsi realizovanou pravidelnou oblibenou akci bylo sjizdéni feky Sdzavy z Kacova Ze zpétnych
vazeb kladné hodnocené akce vybirame viz nasledujici obrazky. Kompletni odpovédi hodnoceni
akce si prohlédnéte na nasem YT kandle.
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2023- 06 dotaznik spokojenosti Voda 23

Otazky  Odpovédi @ Nastaveni

e
:.iechtenstein § U §
Norway grants sdruzenf mladych sklerotika

Dotaznik spokojenosti

16. - 18. 6. 2023 Sklerotici na vodé, Sazava, vodacka
zéakladna Kéacov, v ramci programu Body & Mind 2023

Jak jste se o akci dozvédéli? *
ze stranek Sdruzeni mladych sklerotik(

z Facebooku

Z Instagramu

2023- 06 dotaznik spokojenosti Voda 23 2023- 06 dotaznik spokojenosti Voda 23 2023- 06 dotaznik spokojenosti Voda 23
Otazky ~Odpovédi B)  Nastaveni Otazky ~Odpovédi @)  Nastaveni Otazky ~ Odpovédi @  Nastaveni
Lea Baloghoa
Co jste na vikendu postradali? Které aktivity Vam 12 OdeVédi :
pripadaly zbytecné?
9 odpovedi Piijima odpovédi 5
® Jaka je vase celkova IO Kopirovat
: i
Zédné Souhrn Otazka Individualni sp‘okOJ‘enost s tot{t'ovaku X a
nejlepsi, 5 nejhorsi, $kala jako ve
Stani na jezech & Skole)
Jak jste se o akci dozvédéli? IO Kopirovat 12 odpovédi
Byl sem spokojem 12 odpovédi
Vse bezva ze stranek Sdru.
z Facebooku|
Nic
Z Instagramu |
Jizda viakem edzmich i
E-mailem od Sd...
Neni nic negativniho! Ve bylo perfektné Od pritelkyne| 1(83%)
zorganizovano! A S [ (o‘ % 0 (o‘ %) 0 (D‘ %)
Nic. Jizda vlakem. : ! : : ¢ ° 3 4 °



Zrealizovali jsme také grant financovany Nadaci CEZ Pomahej pohybem na podporu
pohybovych aktivit organizovanych spolkem. V rekordnim ¢ase 1,5 dne se prostfednictvim
aplikace EPP — Pomahej pohybem vybrala ¢astka, o kterou jsme Zadali, za coz vSem

zGcastnénym patfi nas velky dik.

Pomahejte pohybem a podpoite néas!

Je eto, dovelery, prazdniy, cestovan a pohyd
Stahnle < jeste dres aphkaci EFP pomdle| pohybem 2
haley val pahyb se plepolitd na penze, Kleré rnam

Nacace CEZ winug.

Dikusme 2a pedpeiu

Podporte nas!

ye
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Jako dalsi projekt spolku Sdruzeni mladych skerotikd, z. s. jsme v ramci projekt( podporenych
Nadaci CEZ pozadali o grant pro Ladku Pofizkovou, pacientku s RS, ¢lenku SMS a nejlepsi
Ceskou tenistku na voziku. Prostfednictvim aplikace EPP — Pomahej pohybem jsme vybirali na
Tribike - pfidavny pohon k voziku. Prostfedky byly vybrany velmi rychle. Nasledné jsme
s Ladkou usporadali akci ,,Prijdte na pokec nejen o RS a tenise na voziku”. Dékujeme vSem,
ktefi dobrou véc podporili.

Dékujeme za pomoc pfi ziskani

prostfedki na pfidavny pohon k
voziku pro Lad’ku

Jste naprosto fantastiCti a za 4 dny je cil sbirky naplnérll.
PFijdte se s Ladkou osobné potkat 25, 9. 2023! Sportujte
dale, Nadace CEZ podporuje i dal$f projekty.

ydkou se mi2ete také potkat 25. 8 2023
1745 hod, v pivnici Kafko v NC Eden. Registrujte
1o na akce@miadisklerolic ez

Cil naplnén

Mésto: Milr
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». | ladislavaporizkova

Y

Dekujiza mile setkani
a podporu ze strany

< MLADISKLEROTICI.CZ
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10. Nakonci zati 2023 jsme zorganizovali dal$i neformalni setkani, pod ndazvem ,,PFijdte na pokec
nejen o RS a tenise na voziku“. Zucastnili se pacienti a jejich blizci.

Pfijd’te na pokec nejen o RS a tenise
na voziku s Lad’kou

fr 24 E WSS

Prijdte na pokec nejen o RS a
tenise na voziku

s nejlepsi ¢eskou tenistkou
na voziku s RS Ladkou Pofizkovou

= B & sus

e o pabec sepena B o
Irae e voribe

e e v b e
it v 4 0 L s

25. 9. 2023 od 17:45 hod.

pivnice Katko, prizemi NC Eden, e,
U Slavie 1527, 100 00 Praha 10

I T s
€ Tavis U5 S Whmaa b4

PHhladte se na akce@mladiskleroticl.cz

YR IR g w1

11. Osvétovy vikend NEJEN pro nové diagnostikované
Kdy: 27. —29. 10. 2023
Kde: Hotel Kavka, Mala Skala

Akce se zucastnilo 50 osob. Béhem vikendu probéha prednaska neurolozky z RS centra Kralovské
Vinohrady, ktera pokryvala téma informaci o roztousené skleréze, novinek v lécbé tohoto
onemocnéni a opakované téma materstvi a roztrousena sklerdza, Dalsi prednasejici byla urolozka,
kterd se zamérila na oblast urologickych problém pti RS. Psychoterapeutka na dalsi predndsce
promluvila o psychoterapeutické podpofe pro pacienty sroztrousenou sklerézou. Pritomné
fyzioterapeutky s Ucéastniky cvicily posilovaci cviceni a jégu.

Na konci vikendu byly ziskany zpétné vazby z dotaznikd v QR kédu. Ze zpétnych vazeb kladné
hodnocené akce vybirdme viz nasledujici obrazky. Kompletni odpovédi hodnoceni akce si
prohlédnéte na nasem YT kanale.
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et SMS

Norway jrants sdruteni mladvch sklerotiki

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

Sdruieni mladych sklerotikd, z.s. vis srdeéné zve

na Osvétovy vikend NEJEN pro nové diagnostikované pacienty
s Roztrousenou Sklerézou

27.-29.10. 2023

Hotel Kavka, Mala Skala 159, Mala Skala
https./'www.hotelkavka.cz/

Program je vhodny NEJEN pro nové diagnostikované pacienty

Potykite se s RS? My také. Pod vedenim naSich hostl, zkufenych odbomikl, na vikendu ziskite dasi
informace o onemocnéni a léché, jak duledity je vhodny pohyb a psychohygiena, zacvicite si jogu a také s
fyzioterapeutkou. Bude dostatek Casu | podélit se o své strasti & zkuSenosti, poznatiy, ziskat podporu, pokliddat
otazky na véechno, co vés zajima, a fo v pfijlemném prostiedi Ceského raje.

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

Co Vas Cekd?

Ptednadky odborniku: Pohyb:

* Neurolog-RS a matefstvi * Joga

* Psychoterapie pf RS * Cvideni s fyzoterapeutkou

* Fyzioteraple pfi RS « Vychézky po okoli (Pantheon, hrad Vranov, ...)

Registraéni pfispévek - nevratna zaloha &ni 800.- KE a zahmuje 2x ubytovani, pinou penzi, program,

Doprava svépomoci. Pfipadnou spolujizdu se pokusime zprostiedkovat.
Pro vice informaci a registraci piste na: akce@mladisklerotici.cz

20



Osvétovy vikend
27.-29.10. 2023
Mala Skala, Hotel Kavka

4

lceland [(FAH- .Dm
cand 107 SIS

Vdrutess madk ierotitd

Norway grants

Zpétné vazby mame ve dvou sadach, prvnich 15 odpovédi a dale 9 dalSich. Tedy celkem mame 24
odpovédi. Nahledy prikldddme, vSechny odpovédi naleznete na naSem youtube kanale
@mladisklerotici.

2023-10 Osvétovy vikend 2023 dalSich 9

Otazky Odpovédi @  Nastaveni

tostand (P §mg

Liechtenstein
Norway grants sdruzen mladych sklerotika

Dotaznik spokojenosti

i
27. -29.10. 2023

Osvétovy vikend nejen pro nové diagnostikované, Mr'4
Skala

i

B I Ui E =X

Jak jste se o akci dozvédéli? *

ze stranek Sdruzeni mladych sklerotik{

2023 - 10 Osvétovy vikend 2023 prvnich 15

Otazky  Odpovédi @ Nastaveni

Organizace byla naprosto tizasna a program
vynikajici. Jen dostupnost pokojl bez vytahu byla
slozita.

Silnéjsi WiFi signal
Podékovani za celou rodinu _

Ubytovani s moznosti pro invalidni pacienty

2023-10 Osvétovy vikend 2023 dalSich 9

Otazky Odpovédi @ Nastaveni

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

9 odpovédi

spolecné straveny ¢as s mou milou kamaradkou v
nadherném prostfedi a odreagovani, zacvicila jsem si
a poznala nové lidi. Také jsem na Vasem vikendu
transformovala zmény po dovolené na meditaénim
ustrani a pfipravila se zpét do "normaliniho prostfedr,
coz neni vzdy jednoduchy pfechod, a poskytli jste mi
k tomu GZasné zazemi

Pozitivné hodnotim, Ze se mohu setkat i s jinymi
lidmi, ktefi trpi stejnou nemoci jako manzelka.
Pomaha mi to k pochopeni toho, jak se manzelka + =

nové kamaradi , nové informace od DR, Medové,
fyziotrerapie a z urologie ( dost zajimavé )-ated i
info, co vlastné pro nas vse déla DR. Havrdova
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2023-10 Osvétovy vikend 2023 dalSich 9

Otazky Odpovédi ° Nastaveni

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

9 odpovédi

spoleéné straveny ¢as s mou milou kamaradkou v
nadherném prostredi a odreagovani, zacvicila jsem si
a poznala nové lidi. Také jsem na Vasem vikendu
transformovala zmény po dovolené na meditaénim
ustrani a pfipravila se zpét do "normaliniho prostfedr,
coz neni vzdy jednoduchy pfechod, a poskytli jste mi
k tomu Gzasné zdzemi.

Pozitivné hodnotim, Ze se mohu setkat i s jinymi
lidmi, ktefi trpi stejnou nemoci jako manzelka
Pomaha mi to k pochopeni toho, jak se manzelka « =~

nové kamaradi, nové informace od DR, Medové,
fyziotrerapie a z urologie ( dost zajimavé )-a ted i
info, co vlastné pro nés vée déla DR. Havrdova

2023-10 Osvétovy vikend 2023 dalSich 9

Otazky Odpovédi ) Nastaveni

Co jste na vikendu postradali? Které aktivity Vam
pfipadaly zbyte¢né?
8 odpovédi
no - doplnila bych to jesté treba oblast - strev,
vyprazdnovani+ prajmy , nefizena stolice
zbyte&né co tam bylo 77, - vée na pohodu a krasné

vse podané odborniky

Bylo malo mista na cvi¢eni. Pfi vétsim pohybu jsme
se o sebe miatili

Nic, byla jsem se v$im moc spokojena
Nic jsme nepostradali

Nic. Zadne.

Nic

Chybél mi prostor pro vzajemné, oficialni piestaveni
viech ucastniki prvni vecer.

Komentare byly veskrze kladné, pripominky se tykaly pouze dispozice budovy. Ovsem upozornili
jsme na to pfedem zdjemce a Spatné chodici byli ubytovani v nizsich patrech.

MUDr. Katarina Friedova

Urologie VrSovice
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Vecerni jogové protazeni s Monikou na Osvétovém
vikendu NEJEN pro nové diagnostikované, Hotel Kavka,
Mala Skala, 27. - 29.10. 2023
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12. Festival pohybu — 2. ro¢nik
Kdy: 5. 11. 2023

Kde: Centrum tance Fléra, Caslavska 13, Praha 3

—

SDRUZENI MLADYCH SKLEROTIKU VAS ZVE
V NEDELI 5. 11. 2023 OD 14 DO 18 H

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

« CVICENI NA SMYSLY A KOORDINACI
« BALANCENI CVICENI
+ PANEVNI DNO

« MUZIKOTERAPIE

KDE: CENTRUM TANCE FLORA, CASLAVSKA 15, PRAHA 3
CENA 200,- KCPRO CLENY SMS/ 400,- KE PRO'OSTATNI
PRIHLASTE SE NA E-MAIL AKCE@MLADISKLEROTICI.CZ

= SMS

SORUZEN! MLADYCH SKLEROTIRD VAS ZVE
V NEDEL! 5 91, 2025 0D 14 DO 18 H

VAAMC OCHUTNAYAEY MLZETE vYZROUSET RUZNE DAUNY
CVICENI CEMNA JE JEONDINA | KOYE SUBRTE CVICI! 16N NECO

forky

CVICEN! NA SMYSLY A KOORDINACK - EVA OANSTOVA
FEDAGOG TANCE NA DAMU
HITPS (/WWW DAMUCZICSILIDE/EYA ORNETOVA 188/

BALANCNE CVICENI - JARBORA STanICKOVA |
FYZIOTERAPEUTE S
HITPS (/WWWROSETACZ/IMEMEER/BARBORA STANICKOY A

PANEVYNI DNO . LUCIE SUCHA, FYZIOTERAPEUTRA RS
CENTRA YSEOBECHE FARULTINI NEMOLNICE KARLOVO
NAMESTH. 7RAMA 2

~ MUZISOTERAFIE - ELISKA FALOGHOYA STUDENTCA
COMBINOVANEHO STUDIA - DIOAU MUZISOTEHARIE N4
UNIVERZITE PALACKENO vV OLOMDUCH
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Z akce jsme opét ziskali zpétné vazby, za které dékujeme a prikladame nahledy. VSechny jsou

na youtube kandlu spolku @mladisklerotici.

2023 - 11 dotaznik spokojenosti Festival pohyl
Otazky  Odpovédi e Nastaveni

Co Vam Festival pohybu pfinesl, co hodnotite
pozitivné? Které konkrétni aktivity byly pro Vas
nejzajimaveéjsi?

9 odpovédi

Pro mé bylo nejzajimavéjsi cviceni na nohy a pfistup
vsech lektorek. Napf. Fyzioterapeutka opravovala
chyby pfi cviceni.

Cely vikend to nebyl, jen nedelni odpoledne, ale byly
to krasne 4 hodiny, kdy jsem si mohla odpocinout, a
zaroven se protahnout, posilovat, relaxovat , dozvedet
se spoustu veci i novych cviku a uzit si to cele se
skvelymi

Lidmi

Pénevni dno

Hodnotim pozitivné celou akci, moc se mi v§echno
libilo, stejné jako minuly rok. Odnesla jsem si spoustu
novych poznatkd, které se budu snazit pravidelné
praktikovat.

S0uTim wABNEm SLESOT D VAL Ive
R M O O e e

=2 QURETRATER SRINPCT bhywe (ilawm
- ¥

= NS

N SRETEOWIENGY WL iR ow

2023 - 11 dotaznik spokojenosti Festival pohy

Otazky  Odpoveédi e Nastaveni

Co Vam Festival pohybu pfinesl, co hodnotite
pozitivné? Které konkrétni aktivity byly pro Vas
nejzajimavéjsi?

9 odpovédi

Bylo to velmi pfijemné, vSechny lekce.

Vse bylo velmi prijemné, nejvice mé oslovila uplné
prvni lekce

Vsechny aktivity byly zajimavé, nejvice mne zaujala
muzikotetapie a panevni dno

V podstaté bylo zajimavé v§echno, nejvice mé zaujala
urcité pani Ornstova, cvic¢eni na smysly a koordinaci,
prima by bylo dat ji vice prostoru&s zajimavé byla i
lekce na rovnovahu, muzikoterapie i panevni dno &2

Pro mé bylo nejzajimavéjsi cviceni na nohy a pfistup
vSech lektorek. Napf. Fyzioterapeutka opravovala
chyby pfi cviceni.
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13.  Jégovy vikend - Ctvero roénich obdobi PODZIM 2023 v ramci programu Body&Mind
2023

Kdy: 24.-26.11.2023
Kde: Albrechtova vyhlidka, Udoli 809, 464 01 Frydlant

Akce se zucastnilo 14 pacientek / pacientll a od véch byly ziskdny odpovédi v dotazniku
spokojenosti. Nahled priklddame, vSechny odpovédi jsou k dispozici na youtube kandlu spolku
@mladisklerotici

SIS o 11

sdruzeni mladych sklerotiki Norway granis

SKLEROTICI
NA JOGOVEM
VIKENDU

Mrknéte na vysledky prizkumu
spokojenosti na naSem YouTube

b Jogovy vikend - Etvers rotnich obdobi Podzim 2023
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2023 -11 Jogovy vikend Albrechtova vyhlidka

Otazky  Odpovédi Q Nastaveni

ostand D2 SUS

Liechtenstein
Norway grants sdruzeni mladych sklerotik(

Dotaznik spokojenosti

24.-26.11. 2023 Jogovy vikend Ctvero roénich obdubi,
podzim 2023, Albrechtova vyhlidka

222277

2023 -11 Jogovy vikend Albrechtova vyhlidka
_ - _ 2023 -11 Jogovy vikend Albrechtova vyhlidka
Otazky Odpovédi @) Nastaveni

Co vVam vikend pfinesl, co hodnotite pozitivné? Otazky Odpovedi 0 Nastaveni
Které aktivity pro Vas byly nejzajimavéjsi? Uvedte
pfipadné dalsi podnéty pro zlepseni.

Radeji bych preferovala uzavreny hotylek pouze pro

nasi skupinku.
14 odpovédi

cca 2tis. Kc
Tato akce mne naucila dal$im cvikim, které mi . o . o . .
usnadii St tisivang 78 PC. Joga calkovl js pro Myslim si, ze toto je domacke prostredi a mame tim
mne velice pfinosnd a tato zaméfend na pacienty z klid i na jogu a nemusime fesit nemocnost, abychom
RS e abaolitn@ TOR: Spolecenstyfpacientl se se nenakazili. Uvitala bych porad stejné prostiedi a
stejnou chorobou mne nabiji energii, ziskavam zde R . e e St
nové informace. Zdrava, vegetarianska strava mne nemam problém s vy$si spoluticasti, treba 2 500
inspiruje. tisice.

Nova préatelstvi, uklidnéni. Yoga byla skvéla.
Uprednostnuji uzavienou skupinu, bez dalsich hostu.
Setkani s fajn lidmi se stejnymi zdravotnimi
“problémy”, nejlepsi bylo jégové cviceni
Stavajici misto je bezkonkurencni. Chapu,ze se
Pobyt s RS komunitou a sdileni zkusenosti je k zdrazuje, snazila bych se vzdy dosahnout na tento

nezaplaceni! Joga, jidlo i prochazka v krasnem okoli pobyt. Za mné hotel NE.
tradicne vyborna.
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2023 -11 Jogovy vikend Albrechtova vyhlidka

Otazky  Odpoveédi @ Nastaveni

Vegetarianska ci veganska strava je pro me jedina
schudna. Nepostradala jsem snad nic.

Joga by mohla byt jemnéjsi. Mohlo by se vice cvicit
nez mluvit. Vegetaridnska strava je mozna. Ocenila
bych ve stravé vice tuku a bilkovin a méné sacharidu.

Jediné zdravé veganské jidlo od Natasi déla jogovy
vikend smysluplny

Vsechno bylo, jak mélo byt, cviceni, odpocinek,
prochézka i jeji alternativa, setkani s prateli, vyborné

jidlo. Vegetarianska strava k tomu patfi.

Strava byla naprosto perfektni! Vse perfektné
poskladané, nic bych neménila.

Vse ok

Otazky Odpovédi @) Nastaveni

14 odpoveédi :
Pfijima odpovédi .

Souhrn Otazka Individualni

Jak jste se o akci dozvédéli? ID Kopirovat

14 odpovédi
ze stranek
SdruZeni mlady...

z Facebooku

z Instagramu

E-mailovou

pozvéankou od S Pl s
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14. Roztrousend koule — probéhl tradi¢ni predvanocni bowlingovy turnaj ,Pfines darek -
dostanes darek”

Kdy: 10.12.2023
Kde: Absolutni bowling, Osadni 1053/20, Praha 7

O ABSOLUTNI BOWLING

- x »"
e ) SRDECNE VAS ZVEME

. NA TRADIENI ADVENTNI Y
BOWLINGOVY TURNAJ

o 10. PROSINCE 2023

(17:30 - 20:00)

#vanocesfondyehpanorska

15. Rozesilani vlastnich publikaci o RS. - Na nasich webovych strankach je mozno objednat
unikatni publikace vydané nasim Spolkem. Jedna se o tyto publikace: Cviceni pfi RS s DVD,
Tucet klich k RS a Stravovani pfi RS. V pribéhu roku 2023 bylo odeslano 74 zasilek.
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Hospodareni SMS v roce 2023
SMS je neziskovou organizaci, ktera ziskava finan¢ni prostfedky na své aktivity
z prispévka svych ¢len(, dard, grant( a dotaci.

Vykaz pfijm0 a vydaju rok 2023

Naklady Vynosy

Dary 758 275
Clenské prispévky 16 660
Dotazniky Merck 31853
Uroky 82293
Prodej brozur 14 910
Mzdy — Norské fondy 875998

Platba pojistného — Norské fondy 434 962

Usporadané akce 254 456

Vazany dar p. Dolezel 323725

Vazany dar pi Pofizkova 139100

Provozni naklady 17 889

Celkem 2 046 130 K¢ 903991 K¢| - 1142 139Kc

V roce 2023 se podafilo usporadat viechny planované akce a navic s pomoci Nadace CEZ
jsme pomohli élence SMS ziskat prostfedky na Tribike. Podle zpétnych vazeb to byly Uspésné
akce a radi bychom je do budoucna zopakovali. V tomto roce jsme €erpali grant od Norskych
fondli na profesionalizaci aktivit spolku a povedlo se ndm dobfe organizovat a
vyhodnocovat zpétné vazby i zjistit aktudlni nazory Gcastnikl na akce. Zlepsili jsme se téz
v ziskavani grantli na nase aktivity

Béhem uplynulého roku jsme se Ucastnili také nékolika on-line osvétovych akci poradanych
evropskou MS Society.
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Pokud chcete pfispét na cinnost spolu Sdruzeni mladych sklerotikQ, z. s., radi uvitame
ptispévek na libovolnou aktivitu nebo nabidku spoluprace. Dékujeme

Usporadani akci v roce 2023 bylo umoznéno diky finan¢ni podporfe téchto organizaci a
jednotlivc(, za cozZ jim patfi nas velky dik.

Hw® HBO Europe

<Roche>

J Sanofi Aventis

SANOFI

Janssen-Cilag s.r.o.

MQRCK Merck spol. s r.o.

Novartis s.r.o (’

NOVARTIS
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http://www.hbo.cz/

teva

Nadace Jakuba Voracka

Gsener..

OMNES z. s.

Nadace CEZ

Iceland Lichtenstein
Norway Grants

Teva Pharmaceuticals CR, s.r.o.
Nadace
JAKUBA
VORACKA
FSPNET

LLLE

NADACE CEZ

Iceland D“dl'

Liechtenstein
Norway grants

Iceland Liechtenstein
Norway grants
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Kontakty na SdruZeni mladych sklerotikQ, z. s.:

1CO: 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. - ¢. 4: 503601000/2700

Datova schranka: cj8xdq

@ 0®IN X ®

Kontaktni e-mail: info@mladisklerotici.cz

Spojte se s nami!

Anna RySava
predsedkyné vykonného vyboru

Sdruzeni mladych sklerotikd, z.s.
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