Vvyrocni zprava za rok 2021

Unie ROSKA - ¢eska MS spole¢nost, 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
¢lenu — pacient(, rodinnych pfislusniku, lidi, ktefi jim pomahaji nebo maiji kladny vztah k této
problematice. Velmi dllezitou zasadou €innosti spolku je, Ze ma za cil pomahat v§em osobam
s RS bez ohledu na ¢lenstvi. Poslanim Unie Roska je pomahat lidem s RS Zit kvalitni a
dlstojny Zivot.

Unie ROSKA ma celorepublikovou pusobnost (jako takova je partnerem pro statni organy),
v sou€asné dobé& ma 30 poboc¢nych spolkl (regionalnich organizaci) ve 13 krajich CR.

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

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

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

Unie ROSKA vyuziva pro svou cinnost zejména svépomoc, pficemz se postupné
profesionalizuje, a ma i vlastni vySkolené odborniky na socialni sluzby. Je registrovanym
poskytovatelem socidlnich sluzeb (socialni rehabilitace a socialni poradenstvi). Ridi se
vlastnimi stanovami, standardy kvality socialnich sluzeb, etickym kodexem socialnich
pracovniku a pfesné ur¢enymi pravidly pro praci s nemocnymi RS.

e Motto Unie ROSKA: Sursum corda (,,Vzhliru srdce®) vyjadfuje nutnost bojovat,
pfekonavat prekazky a nikdy se nevzdavat.

e Nazev ROSKA je odvozen z nazvu nemoci RoztrouSena skleréza.

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

Mezinarodni ¢lenstvi

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

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

Zastupci Unie se pravidelné zucasthuji konferenci pofadanych obéma mezinarodnimi
organizacemi. Vr. 2021 epidemicka situace znemoznila konani konferenci prezenc¢né,
konference MSIF i EMSP se konaly online. Obou konferenci jsme se zucastnili. Zpravy
z konferenci byly zvefejnény na nasich webovych strankach.



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.

e Prfipravujeme odborné pfednasky a seminafe 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 7 kontaktnich center Roska po celé
republice, ktera slouzi jako informacni, poradenska a kontaktni mista, cvi¢ebni prostory
a mista pro jazykové a dalSi kursy.

e Kazdoro¢né poradame nejrtznéjSi akce ke Svétovému dni RS 30.5., z nichz
nemoznosti konani akci prezentné jsme 19. Narodni konferenci uspofadali v
poslednim kvétnovém tydnu 2021 jako sérii 5 pfednasek kazdy den pod nazvem
.Tyden s RS" Prednasky byly doplnény videonavody na cvi¢eni a dalSimi
doprovodnymi akcemi v online prostfedi.

e Poradame konference, beneficni a humanitarni akce.

e Podporujeme uméleckou ¢innost nemocnych RS pofadanim vystav jejich dél. Na konci
roku 2020 odstartovala putovni vystava dél pacientll s RS ,RoztrouSena krasa“ ve
Smrzovce v Jizerskych horach. V r. 2021 vystava putovala po dal$ich mistech CR, a
to Hradec Kralové, Brno a Zire¢ (Domov sv. Josefa). Informace jsou zvetejfiovany na
nasich webovych strankach.

Zprava o ¢innosti

1. Rekondiéni pobyty

Rekondi¢né-rehabilitacni pobyty jsou urCeny pro nemocné RS. Jejich hlavni naplni je
specializované cviceni pod vedenim odborné vysSkolenych cviciteld a schvaleny odborny
program. Celkem se uskutecnilo 32 pobytovych akci, kterych se zuc€astnilo 535 osob. Pocet
vSech nasich akci ovlivnila epidemicka situace. Pofadani rekondi¢nich pobytd a dalSich
negativné ovlivnilo nepfidéleni statni dotace MZ na zadnou nasi aktivitu ve prospéch pacient
s RS.

2. Rehabilitacni cvi¢eni a plavani

Rehabilitacni cvi€eni a plavani je velmi dulezité pro uchovani rehabilitacnich navyku u lidi
s RS. Bez téchto navyku by lidé s RS nedokazali udrzet svij zdravotni stav a kondici
v relativné dobrém stavu. Mezi cvieni se letos pro dotaéni uc€ely zapocitaval i mozkovy
jogging. Cviceni probihalo pravidelné béhem roku ve vSech regionalnich organizacich podle
jejich moznosti. Nékteré organizace zahrnuji poradaji téZ trénink mozku a ergoterapii.
Né&které regionalni organizace poradaly téz hipoterapii. Vzhledem k nepfidéleni statnich dotaci
a epidemickym omezenim nebyl pocet akci sledovan.

3. Odborné prednasky




Prednaskova €innost 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 IéCbé ale jen té,
ktera pacientim neuskodi a neni v pfimém rozporu s Ié¢bou konvenéni. V r. 2021 jsme jiz byli
pfipraveni na pofadani prednasek online. Kromeé 19. online Narodni konference jsme pozadali
dalSi webinare dle aktualni poptavky pacientd, zejména na téma ockovani proti Covid 19.

4. |Informacni web

V r. 2021 jsme spustili informacni web pro pacienty s RS. Ukazalo se, ze nas odhad, Ze takové
webové stranky jsou potfebné a uzite€né, byl spravny. Pacienti oceniuji, ze najdou na jednom
misté relevantni a ovéfené informace pro nemocné s touto diagnézou. Z reakci mame
ovéreno, ze web navstévuji i pe€ujici osoby a rodinni pfislusnici pacientll. Podle statistiky ma
web navstévnost 25277 lidi za rok 2021, coz je o 30% vice nez v roce pfedchozim. Je to
vyrazné vice nez v roce predchozim. Na webové stranky doplrfiujeme stale nové informace,
které ziskavame od tuzemskych odbornikl a diky zapojeni do mezinarodnich zastfeSujicich
organizaci i od odbornikul z celého svéta. Provozujeme socialni poradnu a poradnu Iékare. Na
weboveé stranky bylo v r. 2021 vlozeno 109 pfispévka.

Akce poradané Unii ROSKA

Poradani celostatnich akci v r. 2021 vyznamné ovlivnila epidemicka situace. Prezenéni akce
se konaly dle epidemickych nafizené.

19. Narodni konferenci ,Misto pro kvalitni zivot s RS* jsme uspofadali v poslednim
kvétnovém tydnu 2021 jako sérii 5 pfednasek kazdy den pod nazvem ,Tyden s RS*.
Prednasky byly doplinény videonavody na cvi€eni a dalSimi doprovodnymi akcemi v online
prosttedi. Diskusni program na téma Jak se Zije s RS v Cechach s psychologem. Vyjadreni
na toto téma pfedem zaslalo 39 pacient(, psycholog na né reagoval. Pacienti z CR se
zapojili do mezinarodniho sboru pacientd s RS. V nedéli 30. 5. 2021 k Mezinarodnimu dni
roztrousené sklerdzy zazpival piseh U2 Beautiful day mezinarodni sbor (Global MS Choir) i
za Udasti zpévak( z Ceské republiky. PFenos jsme spole&né sledovali na socialnich sitich.

Na celou akci ,Tyden s RS* se registrovalo 138 lidi.

Podle zajmu a zpétnych reakci od ucastnik online konference plnohodnotné nahradila
prezencéni formu. Témata pfednasek byla zafazena podle preferenci pacientd. Kromé
novinek v |éCbé se snazime zarazovat kazdy rok nova témata. Umoznila ucast a zhlédnuti
prednasky i tém zajemclm, ktefi by se z rliznych divodu osobné zucastnit nemohli.
Celotydenni akce byla organiza¢né a technicky velmi naro¢na.

Celou akci i prednasky jsme propagovali a zvefejnili na socialnich sitich a v komunitnim
tisku. Zaznamy prednasek a cvi€eni, u kterych s tim autofi souhlasili, nebo to z jinych davodu
bylo mozné, byly zvefejnény na socialnich sitich.

V r. 2021 jsme opét po ro¢ni vynucené pauze usporadali Roskiadu — sportovni hry pacientu
s RS. Po ro¢ni pauze se do Nymburka sjelo 17.-19.9.2021 119 nedockavych a nadSenych
aktivnich zavodnik( — pacientd, rozhod¢&ich a doprovodu.



Samotné Roskiadé prfedchazela dlouhodoba akce ,Vzhuru na Roskiadu®. Nasim cilem bylo
ujit vzdalenost od v8ech nasich pobo¢nych spolki do Nymburka, tedy 2300 km. Vyrazili jsme
30.5. na Mezinarodni dne RS. USli jsme spole¢né 91 mil. Kroku, coz je 50000 km, z toho
Roskafi 12000 km.

Vikendovy program zacal jiz témér tradicné prednaskou se skveélou lektorkou pani docentkou
Laurou Janagkovou. Tématem prednasky bylo ,Stésti*.

Presvédcili jsme se, jak muze vypadat opravdoveé Stésti. Nevite? Podivejte se na fotografie
z her a prectéte si vyznani Pavla, vitéze zlaté medaile, na naSem webu. Fotografie z akce
naleznete facebooku a webovych strankach Unie ROSKA www.roska.eu

Skoleni cvigitelt probéhlo 12.-15.8.2021 v Jihlavé.

Cilem kurzu bylo pfedstaveni a nacvik vybranych jégovych technik pro cviCitele zajistujici
skupinova cvieni pacientd s RS v ramci poboénych spolki Unie ROSKA. Skupina kurzistu
byla dosti riznoroda, vétSina méla zkusenosti s Ié€ebnou télovychovou, kterou vedou ve svych
spolcich, ale neméli zkuSenosti s jogou, néktefi pouzivaji ve své praxi par vybranych jogovych
technik, zejména dechovych. Jen v malém poctu byli lidé, ktefi maji dlouhodobé zkuSenosti s
praxi jogy. Rovnéz pohyblivost u¢astnikd byla na rdzné urovni. Program byl sestaven tak, aby
priblizil zakladni aspekty jégy v plvodnim pojeti. Z Hatha jégy byly na zagatku predstaveny
etické principy (jama a nijama), vyzkouS$eli jsme nékteré télesné pozice (dsana) a vétsinu doby
jsme stravili nacvikem védomé fizeného s dechem koordinovaného pohybu (krijoga) s
pfevazné protahovacim ucinkem. PrezkouSeni nové vyskolenych cviCitelek a pfedani
osvédceni probéhlo v nedéli 19.9. na v Nymburce.

Vystava praci pacientu s roztrouSenou sklerézou ,Roztrousena krasa“ putovala v r. 2021
dale po CR, a to do Hradec Kralové, Brna a Zir¢e, Domova sv. Josefa. Vystavu pofadala
Unie ROSKA - ¢eska MS spole€nost, z. s. ve spolupraci s pobocnymi spolky. Vystava je

s mezinarodni ucasti. Kromé praci nasSich ¢lenl byly vystaveny krasné prace nasich pratel
z partnerské organizace z polské Jeleni Gory. V r. 2022 vystava navstivi dalSi Ceska mésta.
Postupné pfibyvaji daldi exponaty, za coz jsme velice radi.

Na fadé mist v CR probihaly akce v ramci celostatniho projektu Trousime se ..... na rizné
kopce nebo po riznych mistech v nasi republice.

Prizkum agentury STEM/MARK z roku 2020 vyplyva, Ze roztrousenou sklerézu provazi ve
spolecnosti stale otazniky. 17% dotazanych o této nemoci nema vlibec zadné povédomi.
Vétsina Cechd ma o nemoci pouze zakladni povédomi a vi jen, Ze ji lé&i neurolog. Rada ji
RS stale spojuje se starfim. Z pfedchazejicich prizkumu také vyplynulo, Ze vétSina
nemocnych svoji nemoc pfed svym zaméstnavatelem taji. Nevédi, jak by reagoval.

Proto se stale snazime informovat vefejnost, odstrafiovat myty a domnénky. Chceme
verejnosti, tim i zaméstnavatelim ukazat, Ze nasi pacienti mohou zit diky moderni [é¢bé
témér normalnich plnohodnotny Zivot. Pracovat, sportovat, mit déti. PIné se zaclenit do
komunity zdravé populace. Ti, ktefi takové Stésti nemaji, kvuli progresi nemoci ¢i z ddvodu
vy$Siho véku, potiebuji pomoc od spole€nosti. Neni ale divod pro to, aby zili v socialni
izolaci.

Cilem projektu je osvéta Siroké verejnosti laické i odborné. Smyslem této akce je pravé
umoznit vefejnosti porozumét zivotu lidi s roztrousenou sklerézou (RS), kterym tato nemoc
vnasi do Zivota rizna omezeni, ale nemusi jim brat Zivotni elan tato omezeni pfekonavat.



VétSi mira porozuméni zdravych nemocnym, at' s jakoukoli chronickou, a tedy dozivotni
chorobou pfispiva ke zlepseni mezilidskych vztah( jak v rodiné, tak na pracovisti.

Na uc€astniky na vSech mistech Cekal kviz 0 RS o ceny.
Akce probihaly v kvétnu az zafi 2021.
Celostatni akce Trousime se na Skalku probéhla 12.9. V 15 hod. za¢ala bubenicka show

Slet Bubenik( 2021 - Bubny lé¢i aneb bubnujeme pro ROSKU. Na Uvod koncertu zahrali a
zazpivali sami pacienti. K t€m se publikum rado pfidalo.

Z.p.s. ROSKA Brno — mésto se trousila na Spilberk / spole¢né s Jihlavou, Vsetinem,
Kyjovem a Brno-venkov/, Liberec s Ceskou Lipou - Je$téd, Zdar nad Sazavou — Zelena
Hora, Hradec Kralové — Simkovy sady, Ceské Budé&jovice - na Klet'.

Clenové Unie ROSKA se pravidelné za&astiuji riznych akci pofadanych jinymi
organizacemi pro pacienty s RS.

Finanéni zprava

Rozvaha k 31. 12. 2021

Aktiva (v tis. K&) k1.1.2021 | k31.12. 2021
Dlouhodoby majetek celkem 149 149
Dlouhodoby majetek nehmotny 0 0
Dlouhodoby majetek hmotny 149 149
Opravky k dlouhodobému majetku | 149 149
Kratkodoby majetek celkem 1750 1255
Zasoby 16 0
Pohledavky 25 18
Kratkodoby finanéni majetek 1704 1227
Jina aktiva 5 10
Aktiva celkem 1750 1255
Pasiva (v tis. KC) k1.1.2021 | k31.12. 2021
Vlastni zdroje celkem -224 -149
Vlastni jméni 338 338
Uget hospodarského vysledku -585 -519
Cizi zdroje celkem 1974 1404
Rezervy 0 0
Dlouhodobé zavazky celkem 0 0
Kratkodobé zavazky celkem 999 263
Jina pasiva 975 1141
Pasiva celkem 1750 1255

Vykaz ziskl a ztrat k 31. 12. 2021

| Naklady (v tis. K&) | celkem




Spotiebované nakupy a sluzby celkem 693

- ztoho Sluzby celkem 614
Osobni naklady celkem 881
Dané a poplatky celkem 0
Ostatni naklady celkem 42
Odpisy celkem 0
Poskytnuté prispévky celkem 0
Dan z pfijma celkem 0
Naklady celkem 1616
Vynosy (v tis. KE) celkem
Trzby za vlastni vykony a sluzby 0
Zmény stavu zasob 0
Aktivace celkem 0
Ostatni vynosy celkem 52
Trzby z prodeje majetku, zuétovani rezerv | 0
Prijaté pfispévky celkem 963
Provozni dotace celkem 652
Vynosy celkem 1667

Vyro€ni zprava v souladu se zakonem vcetné vykazu a pfilohy k ucetni zavérce bude po
schvaleni vykonnou radu Unie ROSKA zalozena ve sbirce listin vhiedem k tomu, Ze nejvyssi
organem spolku zasedne az koncem fijna 2022. Snému bude ucetni zavérka pfedlozena ke
schvaleni.

Kontaktni centra Unie Roska:

centrum Brno, Srbska 2741/53, 612 00 Brno

centrum Ceské Budéjovice, Lipenska 869/17, 370 01 Ceské Budé&jovice
centrum Kromé¥iz, Lutopecka 1410, 767 01 Kroméfiz

centrum Ostrava, Ruska 44/99, 703 00 Ostrava — Vitkovice

centrum Praha, Tusarova 10/1438, 170 00 Praha 7

centrum Usti nad Orlici, Cs. Armady 1181, 562 03 Usti n. Orlici

centrum Vsetin, Smetanova 1484, 755 01 Vsetin

Centra slouzi jako kontaktni mista, kde je poskytovano poradenstvi, provozovany rizné
aktivity a slouzi také jako administrativni zazemi

Poboéné spolky (regionalni organizace) Unie Roska:

Brno — mésto, 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 hrdin 860, 473 01 Novy Bor, predseda: Jaroslava
Kudrnova

o Ceské Budéjovice, Lipenska 869/17, 370 01 Ceské Budgjovice, predseda: Bc. Véra
Svabova



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

Novakova

e Havlickiv Brod, Zahradnického 3315, 580 01 Havlickav Brod, predseda: Petra

Strausova, DiS

o Hradec Kralové, Placelova 1257, 500 03 Hradec Kralové, pfedseda: Alice Pilafova
o Chomutov, Na Prihoné 4800, 430 03 Chomutov, pfedseda: Sarka Hnilickova Vargova

Pangrac

Helena Tesarova

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

Jihlava, Bfezinova 136, 586 01 Jihlava, pfedseda: Jitka Velefova
Klatovy, Podhurecka 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, Vanova 388,284 03 Kutna Hora, pfedseda: Mgr. Véra Sucha

Kyjov, Urbanova 625/8, 697 01 Kyjov, pfedseda: Bc. Kristyna MotyCkova

Liberec, Americka 761/54, 460 10 Liberec 3, pfedseda: Ing. Veronika Borkovcova
Olomouc, Nabrezi 10/755, 772 00 Olomouc, pfedseda: Jana Nakladalova

Ostrava, Ruska 44/99, 703 00 Ostrava — Vitkovice, pfedseda: Nadézda Novakova
Pardubice, Nadrazni 276, 535 01 Pfelouc, pfedseda: Dana Vaclavkova

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

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

Praha, Tusarova 1438/10,HoleSovice,170 00 Praha7,pfedseda: Mgr. Daniela Blahova
Prerov, U Vystavisté 5, 750 00 Pferov, pfedseda: Irena Hruba

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

Teplice v Cechach, Trnovanska 1283, 415 01 Teplice, pfedseda: Vladimir Frihauf
Usti nad Labem, Obla 2885/1, 400 11 Usti nad Labem, pfedseda: Ivana Farkasova
Usti nad Orlici, Cs. Armady 1181, 562 01 Usti n. Orlici, pfedseda: Hana Paukova
Vsetin, Smetanova 1484, 755 01 Vsetin, pfedseda: Dagmar Slovakova

Zd'ar nad Sazavou, Nadrazni 2124/43, 591 01, Zdar nad Sazavou 6, predseda:

Organizacéni struktura

Vrcholnym organem je Celorepublikové shromazdéni.

Vedeni Unie ROSKA:

Pfedseda vykonné rady:

Mistopfedseda vykonné rady:
Mistopfedseda vykonné rady:

Clenové vykonné rady:

Kontrolni komise:

Lékarsky garant:

Ing. Jifina Landova (Roska Praha)

Ing. Veronika Borkovcova (Roska Liberec)
Jitka Vecefova (Roska Jihlava)

Ing. arch. Michaela Cejkova (Roska Chomutov)
Ivana HoniSkova (Roska Frydek—Mistek)
Miriam Svata (Roska Liberec)

Vlasta Blatna (Roska Brno—mésto)
Ing. Olga Rubinova (Roska Brno—mésto )
Alice Pilafova (Roska Hradec Kralové)

prof. MUDr. Eva Havrdova, CSc. (VFN Praha)



prof. MUDr. Jan Mares§, Ph.D. (FN Olomouc)

Vyro€ni zprava v souladu se zakonem véetné vykazu a pfilohy k Uc¢etni zavérce bude zalozena
ve sbirce listin.

Podékovani

Unie ROSKA si vazi pomoci a podpory vSech, ktefi jsou ji ochotni poskytnout. Ocefiujeme
pomoc radou i skutkem, finan&ni, materialni, i ,pouhou podporu“. Proto dékujeme predevsim:

V&em lékarskym MS centriim v CR

Regionalnim organizacim Unie ROSKA

Ufadu viady CR

Magistratu hl. m. Prahy

Nadacnimu fondu IMPULS

Nadaci Charty 77 — kontu Bariéry

Nadaci zdravi pro Moravu

Nadaci J. Voracka

Nadaci CEZ

Firmam Biogen (Czech Republic) s.r.o., Merck spol. s r.o, Novartis s.r.o., sanofi-
aventis, s.r.o., Roche s.r.o., Giving Foundation, Invest Merlin s.r.o., spole¢nosti B.
Braun Ceska republika, Revlis sro., ALAGBI s.r.o., REPONT s.r.o.,

VSem drobnym darcim. Velmi si vazime i jejich podpory.

V Praze dne: 29.6.2022

Ing. Jifina Landova, pfedsedkyné vykonné rady

Miriam Svata, ¢lenka vykonné rady



