SIS

sdruZeni mladych sklerotikd

Vyrocni zprava
Sdruzeni mladych sklerotikl, z.s. za rok 2021

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 31.12.2021 mélo 646 registrovanych ¢lenu.

V roce 2021 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 kancelaf a s ni spojené administrativni naklady a nema

zadné placené zaméstnance.

ROZTROUSENA SKLEROZA *  NOVE DIAGNOSTIKOVANI =  BLIZCI PACENTU = KONTAKTY =

SMS provozuje webové stranky SIS .

www.mladisklerotici.cz, Facebookovou RozROSENA

skLerdza 2

stranku  Mladi _ sklerotici a Instagram

SDRUZENi MLADYCH
SKLEROTIKU

Mladi_sklerotici. Zminéné internetové stranky

jsou zakladnim zdrojem ovéfenych informaci ’

0o RS i komunika&nim nastrojem SMS. Na ’

webu jsou informace o spolku, vyroéni zpravy, o pws

zapis z valnych hromad a aktualni stanovy. S | (el | [ °

Dale web obsahuje informace o |éCbé tohoto
neurologického onemocnéni, informace o MS centrech v CR, plan akci a konkrétni

pozvanky na setkani.

& we— —ecsmesasmm Na Facebooku je fada diskuznich skupin, ve kterych

4 si pacienti vyménuji zkuSenosti a doporuceni

‘ et ol Sl k jednotlivym problémdm vyplyvajicim z Zivota
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Posta ocivs /.

— diskuzni férum na puvodnich webovych strankach.

- @mg Aktualné probihajici diskuzni skupiny na Facebooku
i Budd) . , Sy ,
= 7 .,.,.,_ 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/

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

identické informace jako na Facebooku ¢i webu.

AKCE SMS
DalSi z cild, které SMS svou ¢innosti naplfiuje, je organizovani rozmanitych akci, které slouzi ke
zkvalitnéni zivota pacientll s RS.

Jako kazdy rok probé&hlo na podzim celorepublikové setkani organizované zamérené na osvétu

pro nové diagnostikované pacienty. Ztématickych vikendl probéhl pouze vikend
s hiporehabilitaci. Pravidelny jogovy vikend v rdmci programu Body&Mind ani vikend na

vodé neprobéhly z divodl omezeni covidem.



PREHLED AKCi:
MaRS 2021 - 10. roénik 24hodinového cvicebniho Maratonu s roztrousenou
sklerézou pro lidi s ereskou i bez ni.

Kdy: 19. - 20.3.2021
SMS bylo jiz tradi¢nim partnerem akce, kterou poradal Nadacni fond Impuls, a zaroven
se mnoho ¢lenu aktivné on-line zapojilo do samotného cviceni.

16y 24—HODINOVY MARATON

S ROZTROUSENOU SKLEROZOU [Elikal

e

CO DELATE 19. A 20. BREZNA 20217 Nefik protoZe
fijdos ro zménu

p
POHYB, KTERY VAS BAVI — KRUHOVY o
TRENINK, JGGA, TAJ-CHI, KRAV-MAGA, Jan Werlch
NORDIC WALKING, PLAVANI, BEH,

LYZOVANI, TANEC.

WWW.MARATONMARS.CZ
[Www.NFIMPULS.CZ]

Sklerotici na konich

Kdy: 10. - 12.9. 2021

Kde: Farma huculskych koni /Y Cunkov

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

Zucastnilo se 30 pacientt a rodinnych pfislusnik



Osveétovy vikend nejen pro nové diagnostikované pacienty s RS, Hotel Kubat,
Kdy: 15.-17.10.2021

Kde:: Hotel Kubat, Benecko, www.hotelkubat.cz
Zucastnilo se 50 pacientl s roztrouSenou sklerézou



http://www.hotelkubat.cz/

SIS

sdruzeni mladvch sklerotika

SdruZeni mladych sklerotiki, z.s. vas srde¢né zve na
Osvétovy vikend NEJEN pro nové diagnostikované

15.-17.10. 2021

Hotel Kubat, Benecko, Krkonose
https:llwww.hotelkubat.cz/

Program je vhodny NEJEN pro nové diagnostikované pacienty

Potykate se s RS? My také. Pod vedenim nasich hostd, zkusenych odbomiku, na vikendu ziskate dalsi
informace o onemocnéni a léché, jak dulezity je vhodny pohyb a psychohygiena, setkate se s inspirativnimi
lidmi a jejich cestami Zivotem s RS, zacvicite si jogu a takeé s fyzioterapeutkou. Bude dostatek ¢asu i podélit
se o sve strasti ¢i zkusenosti, poznatky, ziskat podporu, pokladat otazky na véechno, co Vas zajima, atov
prijemném prostiedi Krkonos.

Co Vas ceka?

Pfednasky odborniku: Pohyb:

+ Novinky v lécbé RS + Joga

+ Psychoterapie pii RS + Relaxace a zdravotni cviceni
+ Fyzioterapie pfi RS « Krkonosske trasy malé i vétsi

Diskuze a sdileni zkuSenosti se spolupacienty

Registracni prispévek ¢ini 800 K¢ (500K nevratna zaloha) a zahrnuje 2x ubytovani, pinou penzi, program,
Doprava svép i. Pfipadnou spolujizdu se pokusime zprostfedkovat.
Pro vice i i a registraci piste na akce@mladisklerotici.cz.

Sdruzeni mladych sklerotiki, zs.. Ceskolipska 1378, Mélnik, 276 01
www.mladisklerotici cz
1€C: 269 971 77, DIC: CZ 269971 77

Roztrousena koule 2021
Tradi¢ni pfedvanoc¢ni bowling se zdlvodu covidu letos také nekonal.



Hospodareni SMS v roce 2021
SMS je neziskovou organizaci, ktera ziskava finan¢ni prostfedky na své aktivity
z pfispévkul svych ¢lend, daru, grantu a dotaci.

Vykaz ptijmt a vydajia rok 2021

Naklady Vynosy
Prispévky 11 001
Dary + granty 348 000
Trzby + ostatni 22 844
Dary ( Dolezel.) 282 000
Usporadané akce 107 141
Novy WEB 102 825
Provozni naklady z pokladny 3877
Naklady na rozesilani brozur 9899
(postovné)
DPP 30 000
Celkem 535742 K¢| 381 845 K¢ | -153 897 K¢

V roce 2021 se nepodafilo uspofadat vétSinu planovanych akci a vikendovych
setkani z ddvodu vladnich omezeni COVID 19. ProtoZze podobna situace byla i
v roce 2020, vyuzili jsme financni prostfedky z grantd roku 2020 na usporadani akci
v roce 2021. Touto transakci jsme se dostali v roce 2021 do ztraty.



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

Usporadani akci vroce 2021 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 21.5. 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/

