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Vyrocni zprava
Sdruzeni mladych sklerotikl, z.s. za rok 2020

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 roztrouSsenou sklerézou. Je zaméfena pfedevSim na noveé
diagnostikované pacienty, mladé, a to nejen vékem, ale hlavné duchem a pfistupem k
Zivotu.



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 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)
bylo zalozen v roce 2005 a ke dni 31.12.2020 mélo 628 registrovanych ¢lenu.

V roce 2020 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 c&innost pro nové diagnostikované a jejich blizké
v podobé pfednasek odbornikll a rozvojovych projektd. Daraz je kladen na zdravy zZivotni
styl a informace tykajici se Zivota s RS. Ty zahrnuji informace o nemoci, 1é¢bé, diagnostice,
rehabilitaci a pravech a povinnostech nejen pacientt v oblasti pracovné pravni a v oblastech

zdravotniho a socialniho pojisténi.



INTERNETOVE STRANKY, DISKUSNi FORUM NA FACEBOOKU A INSTAGRAM

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.
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SMS provozuje webové stranky www.mladisklerotici.cz,

Facebookovou stranku Mladi sklerotici a Instagram

Mladi_sklerotici. Zminéné internetové stranky jsou

zakladnim zdrojem ovéfenych informaci o RS i
komunikacnim nastrojem SMS. Jsou zde informace o

spolku, zapisy z jednani vykonného vyboru, vyroéni zpravy,

zapis z valnych hromad a aktualni stanovy. Dale web

obsahuje informace o |écbé tohoto neurologického

! ;::',,r'jig =_
centrech v CR, plan akci a konkrétni pozvanky na setkani.. el

onemocnéni, seznam klinickych studii, informace o MS
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Na Facebooku je fada diskuznich skupin, ve kterych

suia O

W si pacienti vyménuji zkuSenosti a doporuéeni k

jednotlivym  problémdm vyplyvajicim z Zivota

vvvvvv

— — : diskuzni férum na puvodnich webovych strankach.
: Y @mg Aktualné probihajici diskuzni skupiny na Facebooku
el - Buddx . . s ,

= jsou zcela samostatné a zapojuji ucCastniky se

zajmem a zku$enostmi z CR i zahraniéi.

Jako dalSi platformu pro komunikaci na internetu vyuzivame Instagram, kde zvefejiiujeme

identické 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/
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AKCE SMS
Dalsi z cill, které SMS svou ¢innosti naplfiuje, je organizovani rozmanitych akci, které slouzi ke

zkvalitnéni zivota pacientll s RS.

Kazdorocné poradané na podzim celorepublikové setkani organizované zaméfené na osvétu pro

nové diagnostikované. Letos se z diivodu omezeni covidem konalo jen v podobé nahradni on-
line varianty. .

Pravidelny jégovy vikend v ramci programu Body&Mind probéhl ze stejného duvodu jen

jeden, probéhl vS§ak vikend na vodé a vikend s hiporehabilitaci.

PREHLED AKCi:

MaRS 2020 - 9. roénik 24hodinového cviéebniho Maratonu s roztrousenou
sklerdézou pro lidi s ereskou i bez ni.

Kdy: 6. — 7.3.2020

SMS bylo jiz tradiénim partnerem akce, kterou poradal Nadacni fond Impuls, a zaroven
se mnoho ¢lend aktivné on-line zapojilo do samotného cviceni.



MaRS TN
S ROZTROUSENOU SKLEROZOU PAiZl)

www.nfimpuls.cz

Pisphe mieta | V. bankownd spoje: 19-2833670227/9100.

o itlo 87 777, OMS IMPULS 90 na Eisio 87 777, www darcovskasms.c2




RoztrouSena Sazava a my na ni zase ... 2020
Kdy: 12.-14.6.2020

Kde: Sazava vodacka zakladna Kacov

Zucastnilo se 20 pacientd a rodinnych pFislusnika.

sdruzeni mladvch sklerotikd

PRIHLASKY ZASILEJTE EMAILEM: ryann@seznam.cz

FoFidk skt pod ndzven V ptipadé ubytovani v ubytovné nejpozdéi do 20.5. (pozdéji iz misto v ubytovné
negarantujeme)

%
SKLEROTICI NA VODE 5 Ik ot s+ ot kN e proviasd aeddel vy

2) typ preferované lodi, vodacké zkusenosti (kormidelnik / uZ jsem v tom sedél / vodou zatim
nepokitény). Jede se na viastni nebezpeti... Kdo sém nevyleze z lodi na bieh, jet nemite...
3) spani - stan / ubytovna / teepee
KDY : vikend 12.6.-14.6.2020 4) phijezd - pétek vecer / sobota rino
Kde: Sézava, vodicka zakladna Kacov ( http://www.bisport.cz/kacov?id=3 ) S1ieabimmit ek hlectn oy
NA €O SE MOZETE TESIT: spluti po vodé (¢ pod vodou) Usek Sdzavy z Kicova do Ceského Stenberka a
viakem zpét do Kicova (sobota), v neddli dalii usek volitelné - to to celé na kanoich, sit-on-topech &
raftech. Mista na lodi pripadé, ke nemite do kanoe & se nesejde
potfebny pocet lidi vé kormidelnika na raft. Néjaké kormidelniky v zaloze mame, ale nen jich
mnoho... Usek Kicov ~ Cesky Stenberk pati mezi ty kratéi a jednoduld, pesto to stdle neni wylet
parnikem.

Dale je moZna exkurse v Kdcovském pivovaru a hlavné cely vikend pohody a relaxace.
PRISPEVEK UCASTNIKO: 200,-Ké/0soba (nevratni zdloha) a zaplacené Elenské phispévky na rok 2020

SMS HRADI A ZANSTUIE: pijcovné lodi (1 Elen sklerotik + 1 (pfipadné dité...) / kakdy si zajiStuje a
hradi sém dopravy, jidlo | ubytovani

UBYTOVANI: je zajiténo pfimo na Vodické zikladé Kicov — bud v turistické ubytovné & pod stanem
v tébofiiti (cena Ubytovna 245 K¢/ noc ve viastnim spacsku, za pefiny piiplatek 100 K¢ 2a jeden set -
bez ohledu na pocet noci ). Dvoulizkovych pokojd je jen pér, potitejte, e miiete spit na pokoji i
dalsima lidmi, stan: 25 KE /osoba / noc, Teepee 140 Ke /noc / osoba

JiDLO : Jidlo: kdo si co prinese & po cesté ulovi. V aredlu pdjéovny je voddcky obchod s obéerstvenim.
Vybrat si midete z teplé i studené kuchyné, nap. letos diky koronaviru bude mozna trosku jiny
sortiment, ale vytené to bude urcité a vybere s kaldy.... Nabizi i pestry ndpojovy listek, prodej
2zmrzliny o dalSich dobrot. A samozfejmé i Kicovské pivo a pod.

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




Sklerotici na konich
Kdy: 19. - 21.6. 2020
Kde: Farma huculskych koni /Y Cunkov

e v

Pravidelna akce - rehabilitani cviCeni na huculskych konich s vodi¢em v kryté jizdarné,
taborak, a cely vikend pohody a relaxace

Zucastnilo se 30 pacientd a rodinnych pfislusnikd
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Pofada akci pod ndzvem

SKLEROTICI ,,NA KONiCH“

KDY : vikend 19.- 21. Zerven 2020
Kde: Farma huculskych koni /Y Cunkov. cca 120 km na jih od Prahy, www.cunkov.cz

NA CO SE MOZETE TESIT: rehabilitaéni cviceni na huculskych konich v kryté jizdérné 3x 20min,
sobotni taborak s opékanim toho co si pfivezete a cely vikend pohody a relaxace.

PRISPEVEK UCASTNIKO: 400,-K¢/0soba (nevratnd zaloha) a zaplacené élenské prispévky na rok 2020

SMS HRADI A ZANSTUJE: ubytovéni od patku veéera do nedéle, sobotni a nedéini obéd, 3x cviceni na
konich, sobotni téborak-ohen, individuaini prohlidka stada Bizon.

UBYTOVANI: je zajiéténo pfimo na farmé a v blizkém penzionu U Bizona. Jednd se v obou ptipadech o
ubytovéni ve studiich pro 4- 7 osob vidy s viastni koupelnou a WC, vybavenym kuchyfiskym koutem a
lednitkou. Ubytovani je vidy v patre a vzhledem k prostorovému uspofadani a kapacité ubytovani
neni mozno pocitat s tim, Ze budete mit samostatné pokoje.

PRIHLASKY ZASILESTE EMAILEM: akce@mladisklerotidi.cz
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Podzimni jégovy vikend
Kdy: 17.-19.7.2020

Kde: Zhot u Pacova

Jednalo se v tomto roce v dusledku covidovych opatfeni jediny z pravidelnych akci jogové
vikendy uréené pro pacienty s roztrouSenou sklerézou. Tuto akci jsme poradali v ramci
rehabilitacniho programu Mind&Body 2020.

Zucastnilo se 18 pacientl
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Srde¢né vas zveme na

Jégovy vikend — Ctvero roénich obdobi

Léto - 2020

v rdmci programu Mind&Body 2020

17.-19.7. 2020
Meditaéni centrum Zho¥ u Pacova, Zhot 14
Clenové Sdruzeni mladych sklerotiki zaplati prispévek ve vy3i 800 K¢, ktery zahrnuje ubytovéni, 4 lekce jogy
a plnou penzi (Uhrada ¢lenského poplatku SMS ve vy3i 200 K¢ je povinnd). Nevratna zéloha &ini 500 K& za

pobyt, kterou je potieba zaslat nejpozdéji do 1. 7. 2020. na Glet ¢. 1072245028/3030 se zpravou pro
prijemce jogavikend a vasim jménem.

Pro vice informaci a vasi véasnou registraci

piste na: akce@mladisklerotici.cz




Osvétovy vikend nejen pro nové diagnostikované pacienty s RS, covidova varianta
Kdy: Fijen 2020
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Mill &lenové,

Akuini situace s onemocnénim Covid-19 a nasiedné kroky viddy nés vedly ke zrudeni
nateho kazdorodniho setkéni na Benecku

1 pfestoe aktudlni stuace ndm Upiné nepfeje v mnoha aktwitéch, radi bychom, abyste
iv omezenjich moznostech stile z0stai aktivni a dile se zajimali o vie, co Vam pomiZe
Kpe a kvalitnéy 3it s nad! diagndzou. Nite proto uvadime alespod néco méko informaci
3 novinek 2 oblasti roztroulend sklerdzy

> u.mm k aktugini situaci ohledn onemocnéni Covidu od prof, MUDr. Evy | 'iwa’d
<., vedouci lékafky Centra pro demyelin n (
centy m-r) Fakultnf polikiinika VAN, Karlovo némésti 32, Praha 2
Pustte s ho zde hitos://voutube XHiFspS0Z0U

» Pro setkini na Benecku jsme plinoval tentokrét se zaméfit na téma urologickych
problémi, proto Vam jako alespofi malou nahradu prinasime prispévek od MUDF
Libora Zémeznika, Ph.D., FEBU, FECSM 2 Urologické Kiniky VFN a 1. LF UK

Pustte s zde I GuUpOKDeR

» A nakonec, protoZe jsme sdruzeni mladych a aktivnich Zlend, moc radi bychom,
abyste z0stal aktivni s némi i v toto dob¥ a v rémci mofnosti cvidlh i v domadich
padminkich. Proéje sprvni pohyb pl naif disgndze dOlelj, siejnd Jako tpy na
cvideni doma Vam nite uvé z Fakutnf
polikiniky VN, Karlovo némésti 32, Praha 2,

Pohybové aktivita patii v poslednich letech mezi nejdd)
Komplexni péZe o pacenty s roztroulencu skerézou (RS). Tou nefzdsadndst Je
, fyzicka aktivita - je to
spite dov o), psychoterapie a kognitivni trénink
jsou_ neméné ddle: - & Senosti doporucujeme
kombinac: péde o télo | psychické zdravi. Daléi dlleitou podminkou je véasné
zahdjeni jak lééby, tak rehabilitace, idediné ihned po diagnostikovani
onemocnéni. Nejnovi3i studie dokonce spekului o tom, 2da vhodné volens
pohybové aktivita nemde sioult jako prevence nejen vzniku novich symptomd
& jejich zhoren, ale dokonce i vaniku samotného onemocnéni. KdyZ se nad tim

Roztrousena koule 2020
Tradi¢ni pfedvano¢ni bowling se zdlvodU covidu letos nekonal.



Hospodareni SMS v roce 2020
SMS je neziskovou organizaci, ktera ziskava finan¢ni prostfedky na své aktivity
z pfispévkul svych ¢lend, daru, grantu a dotaci.

Naklady Vynosy

Prispévky 11 000

Dary + granty 771 825

Trzby + ostatni 22 107

Dary ( p. Dolezel) 282 000

Usporadané akce 76 911

Provozni naklady 13 548

DPP 30 000

Celkem 402 459 K¢ | 804 932 KEé| +402 473 Ké

V roce 2020 se nepodafilo uspofadat vétSinu planovanych akci a vikendovych
setkani z davodu viadnich omezeni COVID 19. USetfené finanéni prostfedky budou
pfevedeny na €innost spolku v roce 2021. V tomto roce také nebyl proG&tovan grant
za vyrobu novych webovych stranek, jejichz vyroba i kone¢na fakturace se z divodu
Covidu presunula az do zacatku roku 2021.



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

Usporadani akci vroce 2020 bylo umoznéno finanéni podporou téchto organizaci a
jednotlivell, za coz jim patfi nas velky dik
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http://www.hbo.cz/

Kontakty na Sdruzeni mladych sklerotikd, z.s.:
ICO: 26997177
DIC: CZ26997177

Spisova znaCkalL 15660 vedena u Meéstského 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

Instagram: Mladi_sklerotici

V Praze dne 17.10. 2021

Anna RySava
predsedkyné vykonného vyboru

Sdruzeni mladych sklerotikd, z.s.


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

