Vyrocni zprava za rok 2019

Unie ROSKA - ¢eska MS spoleénost, z. s.

Unie Roska je od 1. 7. 1992 nezavislé sdruzeni (od 1. 1. 2014 zapsany spolek) s celostatni
pusobnosti pomahajici lidem s roztrouSenou sklerézou (RS). V sou¢asné dobé sdruzuje
1435 &lend — pacientd, rodinnych pfislusnikd, lidi, ktefi jim pomahaji nebo maji kladny
vztah k této problematice. Velmi dullezitou zasadou cCinnosti spolku je, ze ma za cil
pomahat vS§em osobam s RS bez ohledu na ¢lenstvi. Poslanim Unie ROSKA je pomahat
lidem s RS Zit kvalitni a dustojny Zivot.

Unie ROSKA ma celorepublikovou pusobnost (jako takova je partnerem pro statni
organy), vsoucCasné dobé ma 30 pobocnych spolkd (regionalnich organizaci) ve 13
krajich CR.

Soucasna Unie ROSKA navazuje na tradici ¢innosti klubl Roska, které fungovaly od r.
1983 v ramci tehdejsiho Svazu invalidi. Dosavadni ¢innost Ize rozdélit do 2 obdobi:

Do r. 1992 probihala pfiprava na samostatnost organizace, budovani zazemi, pravidel,
tvorba vlastnich zasadnich dokument( apod.

Od pocatku r. 1992 byla plné dosazena samostatnost sdruzeni a ziskana naprosta
nezavislost, zejména pokud se tyka financovani.

Unie ROSKA vyuziva pro svou c&innost zejména svépomoc, pfitemz se postupné
profesionalizuje, a ma i vlastni vySkolené odborniky na socialni sluzby. Je registrovanym
poskytovatelem socialnich sluzeb (socidlni rehabilitace a socialni poradenstvi). Ridi se
vlastnimi stanovami, standardy kvality socialnich sluzeb, etickym kodexem socialnich
pracovnikl a pfesné uréenymi pravidly pro praci s nemocnymi RS.

e Motto Unie ROSKA: Sursum corda (,,Vzhuru srdce*) vyjadfuje nutnost bojovat,
prekonavat pifekazky a nikdy se nevzdavat.

¢ Nazev ROSKA je odvozen z nazvu nemoci RoztrouSena skleroza.

o Zelena je barva nadéje, charakterizuje lidi, ktefi musi sami vSechno ziskat svou
pili, kterym Zadna nahoda nepomuze.

Mezinarodni élenstvi

Roku 1995 se Unie ROSKA stala 35. ¢lenskou spole¢nosti mezinarodni federace MSIF
(Multiple Sclerosis International Federation), od r. 1999 je plnopravnym &lenem.

V roce 2001 se stala také plnopravnym ¢lenem Evropské MS platformy EMSP (European
Multiple Sclerosis Platform) .

Zastupci Unie se pravidelné zucastiuji konferenci pofadanych obéma mezinarodnimi
organizacemi.



Aktivity Unie ROSKA

e ZajiStujeme informacni servis a poskytujeme poradenstvi ve sloZitych situacich,
které nemocné s RS a jejich blizké potkavaji. V této oblasti jsou aktivni pfedevsim
regionalni organizace.

¢ Pfipravujeme odborné pfednasky a seminare nejenom o problematice zivota s RS.
Spolupracujeme s lékafi a dalSimi odborniky v oblasti zdravé vyzivy a fyzioterapie.

e Mezi naSe dalSi dulezité aktivity patfi ozdravné akce a rekondi¢ni rehabilitacni
pobyty, organizace cvi€eni, plavani a hipoterapie.

e Provozujeme vlastni vzdélavaci pracovisté a 6 MS center Roska, ktera slouzi jako
informacni, poradenska a kontaktni mista, cvi€ebni prostory a mista pro jazykové
a dalSi kursy.

e Kazdoro¢né poradame nejruznéjsi akce ke Svétovému dni RS (posledni stfeda
v kvétnu) a Dni roztrousené sklerézy v Ceské republice (25. 6.), z nichz
nejvyznamnéjsi je narodni konference ,Misto pro kvalitni Zivot s RS*.

e Poradame konference, benefi¢ni a humanitarni akce.

o Podporujeme uméleckou €innost nemocnych RS pofadanim vystav jejich dél
(spolupofadame vystavu ,Cesta za duhou®).

Zprava o c¢innosti

1. Rekondi¢né — rehabilitacni pobyty

Rekondiéné-rehabilitaéni pobyty jsou ur€eny pro nemocné RS. Jejich hlavni naplini je
specializované cviceni pod vedenim odborné vySkolenych cvi€itell a schvaleny odborny
program. Celkem se uskutecnilo 48 pobytovych akci, kterych se zucastnilo 930 osob.
V roce 2019 ¢&inila dotace z MZ CR 980 000 Kg&.

2. Rehabilitacni cvi¢eni a plavani

Rehabilitacni cvi¢eni a plavani je velmi dulezité pro uchovani rehabilitacnich navykud u
lidi s RS. Bez téchto navyku by lidé s RS nedokéazali udrzet svij zdravotni stav a kondici
v relativné dobrém stavu. Mezi cviCeni se letos pro dotacni ucely zapocitaval i mozkovy
jogging. CviCeni probihalo pravidelné béhem roku ve vSech regionalnich organizacich a
zucastnilo se ho 767 osob. Nékteré organizace zahrnuji do cvi€eni téz trénink mozku a
ergoterapii. Nékteré regionalni organizace pofadaly téz hipoterapii, ktera vSak neni
dotovana ze statniho rozpoctu. V r. 2019 obdrzela Unie ROSKA statni dotace z MZ ve
vysi 360 000 K¢.

3. Odborné prednasky

Prednaskova cinnost je pro osoby s RS velice dulezita. V ramci téchto pfednasek se
dozvi mnoho nového o této nemoci, ale i jak s touto chorobou bojovat. Pfednasejici jsou
odbornici na RS — jak Iékafi, tak fyzioterapeuti. Nékteré pfednasky jsou i o alternativni
|éCbé ale jen té, ktera pacientim neuskodi a neni v pfimém rozporu s Ié¢bou konvenéni.
Prednasek se zucastnilo 1 357 osob. Statni dotace z MZ €inila 50 000 K¢&.



Akce poradané Unii ROSKA

.11. —15. 4. 2019 probéhlo 3. mezinarodni setkani se SZSM na Horni Bec¢vé.

29. 5. 2019 jsme k MS Day RS uspofadali jizdu historickou tramvaji po Praze spojenou
s pfednaskou, setkanim s odborniky a prohlidkou Muzea MHD v tramvajové vozovné
v Praze-StfesSovicich.

17. Narodni konference ,Misto pro kvalitni zivot s RS* se uskutec¢nila 16. 5. v Jihlavé, v
Kongresovém sale Krajského uradu Kraje Vysocina. Konferenci zahdjil Mgr. Pavel Franék,
nameéstek hejtmana Kraje Vysocina pro oblast socialnich véci a nestatnich neziskovych
organizaci, ktery pfivital vSechny pfitomné. Na konferenci mohli uc¢astnici vyslechnout
prednasky na rGzna témata. Prednasejicimi byli prof. MUDr. Jan Mare$, medicinsky
garant Unie, MUDr. Radek Ampapa, ktery je také odbornym garantem Rosky Jihlava, Mgr.
Ondfej Skoda a Mgr. Milena Sedlackova.



13. - 15. 9. 2019 se konala 3. Roskiada — sportovni hry pro pacienty s RS. Akce probéhla
ve sportovnim centru Nymburk. Akce byla velmi uspésSna. Rozdano bylo celkem 22 sad
medaili v kategoriich muzi a Zeny. Skladba disciplin je pestra, tak aby si kazdy mohl vybrat
discipliny, které zvladne a které mu vyhovuji a bavi. Vysledky budou fadné vyhodnoceny
a vitézové odménéni diplomy, trofejemi a cenami. Hlavnim sportovnim dnem byla sobota
14. 9. 2019.

V patek vecler jsme pozvali pani doc. PhDr. Dr. phil. Lauru Janac¢kovou, CSc., aby nam
predstavila svoji knihu ,A¢ mas eReSku, nepropadej stesku” a spole¢né si s ucastniky
Roskiady zacvi€ila nékolik cviki ze své knihy. V nedéli jsme udélali v dopolednich dalsi
proskoleni cvicitelt. Zacvi€it si mohli v pfipadé zajmu i ,necvicitelé“, Ucastnici Roskiady.
CviCeni vedla fyzioterapeutka Mgr.et Mgr. Renata Vétrovska, Ph.D.

Soucasti sportovniho vikendu byly ranni rozcvicky a vecerni protazeni ,unavenych svalu*
vedené nasimi vysSkolenymi cviciteli.

Tato akce ma za cil pfivést pacienty s RS k pravidelnému pohybu, ktery je pro né velice
dllezity a podporovat je v jejich aktivitach pfitazlivou formou.

18. — 20. 10. 2019 Centrum duchovni obnovy Hejnice, vikendovy pobyt na téma, Vedeni
pacientské organizace, nastaveni podminek spoluprace Unie a pobocénych spolki a



poboc¢nych spolkll navzajem, jednotlivé vystupy vuci vefejnosti, podpora vSech pacientd.
Vikendovy pobyt jsme zvolili s ohledem na skuteCnost, ze €lenové vykonné rady a
predsedové pobo&nych spolkl jsou z celé republiky.

T 7

18. 11. 2019 webinar pro nové diagnostikovane pacienty. Prednasejicimi byli MUDr.
Radek Ampapa, Mgr. Ondfej Skoda, Mgr. lva Hosova a Ing. Jifina Landova

Akce poradané jinymi organizacemi. Akce, kterych se pravidelné zucastiuji i
zastupci z fad ¢lenti Unie ROSKA.

Ve dnech 1. — 2. 3. 2019 se konal 8. ro¢nik cvicebniho maratonu MaRS, ktery pofada NF
Impuls.




10. 4. 2019 jsme se prezentovali na NGO Marketu — Forum Karlin, Praha

V kvétnu a Cervnu 2019 se nékteré Rosky ucastnili osvétove kampané NF Impuls
,Rozsvitme Cesko".

» #
:
$

19. 11. 2019 se konala vernisaz 17. ro¢niku vystavy vytvarnych praci RS pacienti Cesta
za Duhou kterou porada Revenium, z. s. s u€asti Unie ROSKA. Vystava trvala do 30. 11.




Edicni ¢innost:

Internetovy ¢asopis

V roce 2019 pokradujeme ve vydavani internetového &tvrtletniku iRoska. Casopis je
dostupny na webové strance Unie ROSKA a na strankach jednotlivych regionalnich
organizaci. Statni dotace €inila 200 000 K¢.

Organizacéni zalezitosti

13. 9. 2019 se ve Sportovnim centru Nymburk seSlo celorepublikové shromazdéni Unie
ROSKA, na kterém byla pfednesena a schvalena zprava o ¢innosti.

Poboc¢né spolky (regionalni organizace) Unie Roska:

Brno — meésto, Srbska 2741/53, 612 00 Brno, pfedseda: RNDr. Kamila
Neplechova

Brno — venkov, Mikulovska 9/41, 628 00 Brno, pfedseda: Jaroslava Zavadska
Breclav, Kupkova 16, 690 02 Breclav, pfedseda: Olga Pinkavova

Ceska Lipa, Rumburskych hrdind 860, 473 01 Novy Bor, ptedseda: Jaroslava
Kudrnova

Ceské Budéjovice, Lipenska 869/17, 370 01 Ceské Budé&jovice, pfedseda: Bc. Véra
Svabova

Frydek — Mistek, Novodvorska 3052, 738 01 Frydek—Mistek, pfedseda: Helena
Novakova

Havli¢klv Brod, Zahradnického 3315, 580 01 Havli¢klv Brod, pfedseda: Petra
Strausova, DiS.

Hradec Kralové, Placelova 1257, 500 03 Hradec Kralové, pfedseda: Alice
Pilafova

Chomutov, Na Prahoné 4800, 430 03 Chomutov, pfedseda: Sarka Hnilickova
Vargova

Jablonec nad Nisou, Pasecka 4228/23, 466 02, Jablonec nad Nisou, pfedseda:
Jifi Pangrac

Jihlava, Brezinova 136, 586 01 Jihlava, pfedseda: Jitka VecCefova

Klatovy, Podhlrecka 812, Klatovy lll, 339 01 Klatovy — v likvidaci

Kolin, Funkeho 925, Kolin Il, 280 02 Kolin, pfedseda: Bc. Eva MikeSova
Kromériz, Lutopecka 1410, 767 01 Kroméfiz, pfedseda: Bc. Pavlina Kovalova
Kutna Hora, Varova 388,284 03 Kutna Hora, pfedseda: Mgr. Véra Sucha

Kyjov, Urbanova 625/8, 697 01 Kyjov, pfedseda: Bc. Kristyna Moty¢kova
Liberec, Americka 761/54, 460 10 Liberec 3, pfedseda: Ing. Veronika Borkovcova
Olomouc, Nabftezi 10/755, 772 00 Olomouc, pfedseda: Jana Nakladalova
Ostrava, Ruska 44/99, 703 00 Ostrava — Vitkovice, pfedseda: Nadézda Novakova
Pardubice, Nadrazni 276, 535 01 Pfelou¢, pfedseda: Dana Vaclavkova

Pisek, Truhlaiska 2251, 397 01 Pisek, pfedseda: Véra Skochova



e Plzen, Rabstejnska 1590/2, 323 00 Plzen, pfedseda: Petr SindelaF

e Praha, Tusarova 1438/10,HoleSovice,170 00 Praha 7, pfedseda: Mgr. Daniela
Blahova

o Prerov, U Vystavisté 5, 750 00 Prerov, predseda: Irena Hruba

o Rumburk, Jugoslavska 84/2, 407 46 Krasna Lipa, pfedseda: Jifi Némec

e Teplice v Cechach, Trnovanska 1283, 415 01 Teplice, predseda: Vladimir
Frahauf

e Usti nad Labem, Obla 2885/1, 400 11 Usti nad Labem, pfedseda: lvana
FarkaSova

o Usti nad Orlici, Cs. Armady 1181, 562 01 Usti n. Orlici, pfedseda: Hana Paukova

e Vsetin, Smetanova 1484, 755 01 Vsetin, pfedseda: Dagmar Slovakova

e Zdar nad Sazavou, Nadrazni 2124/43, 591 01, Zdar nad Sazavou 6, predseda:
Helena Tesafova

Organizacéni struktura
Vrcholnym organem je Celorepublikové shromazdéni.

Vedeni Unie ROSKA:

Pfedseda vykonné rady: Ing. Jifina Landova (Roska Praha)
Mistopfedseda vykonné rady: Ing. Veronika Borkovcova (Roska Liberec)
Mistopfedseda vykonné rady: Jitka Velefova (Roska Jihlava)

Clenové vykonné rady: RNDr. Kamila Neplechova (Roska Brno—mésto)

Ivana HoniSkova (Roska Frydek—Mistek)
Miriam Svata (Roska Liberec)
Jifi Simral (Roska Praha)
Kontrolni komise: Vlasta Blatna (Roska Brno—mésto)
Karla Jinova (Roska Ceska Lipa)
Bc. Véra Svabova (Roska Ceské Budgjovice)
Séfredaktor Gasopisu: Ivana Rosova (Roska Praha)
Lékarsky garant: prof. MUDr. Eva Havrdova, CSc. (VFN Praha)
prof. MUDr. Jan Mare§, Ph.D. (FN Olomouc)

Vyrocni zprava v souladu se zakonem vcetné vykaz( a pfilohy k ucetni zavérce je
zaloZena ve sbirce listin.

Rok 2019 v ¢islech



Hospodarska

NAKLADY Hlavni ¢innost  Cinnost Celkem
Spotfebované nakupy a nakupované

sluzby 1027 0 1027
Zmény stavu zasob vlastni ¢innosti a

aktivace 0 0 0
Osobni naklady 1269 5 1274
Dané a poplatky 0 0 0
Ostatni naklady 4011 0 4011
Odpisy, prodany majetek, tvorba a

pouziti rezerv a opravnych polozek 0 0 0
Poskytnuté prispévky 27 0 27
Dan z pfijma 0 0 0
Naklady celkem 6334 5 6339
VYNOSY 0
Provozni dotace 2137 0 2137
Prijaté prispévky 4172 0 4172
Trzby za vlastni vykony a zboZi 0 20 20
Ostatni vynosy 25 0 25
Trzby z prodeje majetku 0 0 0
Vynosy celkem 6334 20 6354
Hospodarsky vysledek pred zdanénim 0 15 15
Hospodarsky vysledek po zdanéni 0 15 15

Pozn. V nakladech a vynosech jsou v souladu s dotac¢nimi pravidly zahrnuty naklady a vynosy pobocnych spolkl na
projekty hrazené ze statnich dotaci.

AKTIVA

Dlouhodoby majetek 149 149
Dlouhodoby nehmotny majetek 0 0
Dlouhodoby hmotny majetek 149 149
Dlouhodoby finan¢ni majetek 0 0
Opravky k dlouhodobému majetku -149 -149
Kratkodoby majetek celkem 762 856
Zasoby 2 0
Pohledavky 5 23
Kratkodoby finan¢ni majetek 755 829
Jind aktiva 0 4
Aktiva celkem 762 856
PASIVA

Vlastni zdroje -253 -247
Jméni 343 343

Ucet vysledku hospodateni 11 15



Nerozdéleny zisk, neuhrazena

ztrata z minulych let -614 -605
Cizi zdroje 1015 1103
Rezervy 0 0
Dlouhodobé zavazky 0 0
Kratkodobé zavazky 448 514
Jind pasiva 567 589
Pasiva celkem 762 856

Na tomto misté uvadime pouze vybrané udaje z ucetni zavérky. Kompletni uCetni
zavérka ve sloZeni rozvaha, vykaz zisku a ztraty a pfiloha k uc€etni zavérce jsou po
schvaleni nejvy$8im organem ulozeny do sbirky listin ve vefejném rejstfiku.

Podékovani

Unie ROSKA si vazi pomoci a podpory vsech, ktefi jsou ji ochotni poskytnout. Dékujeme
vSem, kdo nas v r. 2019 jakkoliv podpofili. Ocefiujeme pomoc radou i skutkem, finanéni,
materialni, i ,pouhou podporu®. Proto dékujeme predevsim:

V&em lékaFskym MS centrim v CR

e Regionalnim organizacim Roska
e VIadnimu vyboru pro ob€any se zdravotnim postizenim
e Ministerstvu zdravotnictvi CR, odboru zdravotni a socialni péce gg
e Magistratu hl. m. Prahy, odboru socialni péCe a zdravotnictvi
¢ Nadac¢nimu fondu IMPULS
e Narodni radé zdravotné postizenych v CR
e Aktivnimu zivotu, serveru pro nemocné RS
e Nadaci Charty 77 — kontu Bariéry
e Nadaci CEZ
e SMS, Sdruzeni mladych sklerotik(
e Firmam Biogen (Czech Republic) s.r.o., Roche s.r.o., Merck spol. s.r.0., Sanofi-
aventis, s.r.o.
V Praze, dne 22. 6. 2020 vykonna rada Unie ROSKA —

Ceské MS spolecnosti,z. s.



