Vyrocni zprava 2017 UNIE ROSKA

Unie ROSKA v CR — éeska MS spoleénost

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 soutasné
dobé sdruzuje 1435 Clenu — pacientl, rodinnych pfislusnikd, lidi, ktefi jim pomahaiji
nebo maji kladny vztah k této problematice. Velmi dulezitou zasadou €innosti spolku
je, Ze ma za cil pomahat vSem osobam s RS bez ohledu na ¢lenstvi. Poslanim Unie
Roska je pomahat lidem s RS Zit kvalitni a distojny Zivot.

Unie Roska ma celorepublikovou pusobnost (jako takova je partnerem pro statni
organy), v soucasné dobé ma 26 pobocnych spolkd (regionalnich organizaci) ve 13
krajich CR.

Soucasna Unie Roska navazuje na tradici ¢innosti klubu 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 dokumentl apod.

Od pocéatku r. 1992 byla pIné 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 socialnich sluzeb (socialni rehabilitace a socialni
poradenstvi). Ridi se vlastnimi stanovami, standardy kvality socidlnich sluZzeb,
etickym kodexem socialnich pracovniki a pfesné urCenymi pravidly pro praci
S nemocnymi RS.

e Motto Unie Roska: Sursum corda (,,Vzhuru srdce“) vyjadfuje nutnost
bojovat, pfekonavat pfekazky 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 nepomduze.

Mezinarodni €lenstvi

Roku 1995 se Unie Roska stala 35. Clenskou spolecnosti mezinarodni federace
MSIF (Multiple Sclerosis International Federation), od r. 1999 je plnopravnym
Clenem.

Vroce 2001 se stala také plnopravnym c¢lenem Evropské MS platformy EMSP
(European Multiple Sclerosis Platform) pfi EU.

Ve dnech 15. — 17. 11. 2016 se pfedsedkyné VR Kamila Neplechova zucastnila
workshopu EMSP EMSP Regional Capacity Building ur€eného pro zastupce MS
organizaci ze stfedni a vychodni Evropy v Bukuresti.

MS centra Unie Roska:

MS centrum Brno, Srbska 2741/53, 612 00 Brno

MS centrum Ceské Budéjovice, Na Zlaté stoce 14, 370 05 C. Budé&jovice
MS centrum Kromeériz, Lutopecka 1410, 767 01 Kroméfiz

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



MS centrum Praha, Tusarova 10/1438, 170 00 Praha 7
MS centrum Usti nad Orlici, Cs. Armady 1181, 562 03 Usti n. Orlici
MS centrum Vsetin, Smetanova 1484, 755 01 Vsetin

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

Organizaéni struktura

Vrcholnym organem je Celorepublikové shromazdéni.

Vedeni Unie Roska:

Predseda vykonné rady: RNDr. Kamila Neplechova (Roska Brno—mésto)
Mistopfedseda vykonné rady:  Ing. Jifina Landova (Roska Praha)
Mistopfedseda vykonné rady:  Jitka VecCefova (Roska Jihlava)

Clenové vykonné rady: Ing. Veronika Borkovcova (Roska Liberec)

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 Budéjovice)

Séfredaktor Easopisu: Ivana Rosova (Roska Praha)
Lékarsky garant: prof. MUDr. Eva Havrdova, CSc. (VFN Praha)

prof. MUDr. Jan Mare$, Ph.D. (FN Olomouc)

Poboéné 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 hrdini 860, 473 01 Novy Bor, pfedseda: Jaroslava
Kudrnova

Ceské Budgjovice, Na Zlaté stoce 14, 370 05 C. Budgjovice, pfedseda: Bc.
Véra Svabova

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

Havlickav Brod, Zahradnického 3315, 580 01 Havlickav Brod, predseda:
Petra Strausova DiS

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

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

Jihlava, Bfezinova 136, 586 01 Jihlava, pfedseda: Jitka Vecefova

Kromériz, Lutopecka 1410, 767 01 Kroméfiz, pfedseda: Bc. Pavlina Kovalova
Kutna Hora, Varnova 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, Markova 34, 700 30 Ostrava — Zabfeh, pfedseda: Nadézda
Novakova

Pardubice, Nadrazni 276, 535 01 Preloug, pfedseda: Dana Vaclavkova
Pisek, Truhlafska 2251, 397 01 Pisek, pfedseda: Vé&ra Skochova

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

Praha, Ohnivcova 1334/16, 147 00 Praha 4, pfedseda: Mgr. Daniela Blahova
Prerov, U Vystavisté 5, 750 00 Prerov, predseda: Irena Hruba

Teplice v Cechach, Trnovanska 1283, 415 01 Teplice, ptedseda: Vladimir
Frahauf

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, Marakova 6, 591 07 Zdar nad Sazavou, predseda: Karel
Kesner

Aktivity Unie Roska

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

Pripravujeme odborné prednasky a seminare nejenom o problematice Zivota s
RS. Spolupracujeme s Iékafi a dalSimi odborniky v oblasti zdravé vyzZivy a
fyzioterapie.

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

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

V edici Roska vydavame fadu kniznich publikaci, vzdélavacich brozur,
instruktaznich a nauénych CD a DVD. O naSich aktivitach se muzete
informovat na pravidelné aktualizovaném internetovém portalu www.roska.eu.
Kazdoro¢né pofadame nejruznéjSi akce ke Svétovému dni RS (posledni
stfeda v kvétnu) a Dni roztrouSené sklerdzy v Ceské republice (25. 6.), z nichz

Vv s

Poradame konference, benefi€ni a humanitarni akce.
Podporujeme umeéleckou €innost nemocnych RS pofadanim vystav jejich dél
(spoluporadame vystavu ,Cesta za duhou®).

Zprava o ¢innosti

. Rekondiéné — rehabilitaéni pobyty



http://www.roska.eu/

Rekondi¢éné-rehabilitaéni pobyty jsou urCeny pro nemocné RS. Jejich hlavni
naplni je specializované cviCeni pod vedenim odborné vySkolenych cviCitell a
schvaleny odborny program. Celkem se uskute¢nilo 58 pobytovych akci, kterych se
zucastnilo 1 023 osob. V tomto roce Unie ROSKA neobdrzela statni dotace z MZ.
V roce 2017 &inila dotace z MZ CR 1 113 500 K&.

2. Rehabilitaéni cvi¢eni a plavani

Rehabilitaéni cviéeni a plavani je velmi dulezité pro uchovani rehabilitacnich
navyku u lidi s RS. Bez téchto navyku by lidé s RS nedokazali udrzet svuj zdravotni
stav a kondici v relativné dobrém stavu. Mezi cviCeni se letos pro dotaéni ucely
zapocitaval i mozkovy jogging. CviCeni probihalo pravidelné b&hem roku ve vSech
regionalnich organizacich a zucastnilo se ho 723 osob. Nékteré organizace zahrnuiji
do cviCeni téz trénink mozku a ergoterapii. Nékteré regionalni organizace poradaly
téz hipoterapii, ktera vSak neni dotovana ze statniho rozpocCtu. Vr. 2017 obdrzela
Unie ROSKA statni dotace z MZ ve vysi 350 000 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 stouto chorobou bojovat.
Prednasejici jsou odbornici na RS — jak |ékafi, tak fyzioterapeuti. Nékteré prednasky
jsou i o alternativni 1éCbé ale jen té, ktera pacientim neuskodi a neni v pfimém
rozporu s IéEbou konvencni. V roce 2017 prfednaselo celkem 36 odborniki na RS a
pfednasek se zuc€astnilo 1 050 osob. Statni dotace z MZ €inila 38 000 K¢&.

4. Akce poradané Unii ROSKA

Ve dnech 4. — 10. 4. 2017 se konal celostatni rekondi¢ni pobyt s ucasti RS pacientt
ze Slovenska. Soucasti byly informace a ukazky podplUrnych metod (chladova
terapie, neurorehabilitace, joga, zdrava vyziva). ZuCastnilo se celkem 46 ucastniki
z CR a 26 ze SR.

Béhem dubna, kvétna a Cervna probéhla setkani pacientu s odborniky nejen z MS
center na 9 mistech. Nékde bylo setkani spojeno s oslavami 25. vyro¢i Unie ROSKA
a Svétovym dnem RS nebo s vyro€im regionalni organizace.

31. 5. 2017 se konal benefiéni koncert ke Svétovému dni RS spojeny s ocenénim
zaslouzilych €lenl — souc€ast oslav 25. vyroci zalozeni Unie ROSKA.

15. - 17. 9. 2017 se konala 1. Roskiada — historicky prvni sportovni hry pro pacienty
s RS. Akce probéhla ve sportovnim centru Nymburk. Inspiraci nam byla
Parkinsoniada, které jsme se 4 roky ucastnili. Akce byla velmi uspéSna a zucastnilo
se ji 910 sportovcu. Rozdano bylo celkem 22 sad medaili v kategoriich muzi a zeny.

15. Narodni konference ,Misto pro kvalitni zivot s RS* se uskuteCnila 7. 10.
v Olomouci v navaznosti neuroimunologické symposium. Pfednasejicimi byli l1ékafi



z LF UP Olomouc (prof. MUDr. Jan Mares, MUDr. Vladimira Sladkova, MUDr. Tereza
Svréinova, MUDr. Zuzana MatejCikova) a feditel Arcidiecézni charita Olomouc
Vaclav Keprt.

V Cervnu a listopadu probéhly seminare pro cviCitele v hotelu Svratka pod vedenim
predsedy Rosky Zd'ar nad Sazavou Karla Kesnera.

5. Akce poradané jinymi organizacemi

Ve dnech 3. — 4. 3. 2017 se konal 6. roCnik cviebniho maratonu MaRS, ktery porada
NF Impuls. Cvicilo se ve 26 méstech v CR i v zahrani€i. Zu€astnilo se pfes 3 300 lidi.

12. 4. 2017 jsme se prezentovali na NGO Marketu — Forum Karlin, Praha

11.-13. 5. 2017 jsme se ucastnili kongresu SZSM v Ruzomberoku.

26. — 27. 5. 2017 jsme prezentovali Unii ROSKA na 18. Jedlickovych dnech v Praze.
2.- 5. 6. 2017 se konal 13. ro¢nik Abilympiady SZSM a 6. ro¢nik mezinarodni
abilympiady SM. Zucastnilo se celkem 11 soutézicich. Nase vyprava byla velmi
uspésna — 13 diplomd.

4.- 6. 8. 2017 probéhla v Dubfanech 10. Parkinsoniada, které se zucastnilo 30 ¢lend
Unie ROSKA.

6. 11. 2017 se konala vernisaz 15. roCniku vystavy vytvarnych praci RS pacientl
Cesta za duhou v budové Ufadu MC Praha 2, kterou pofada firma Merck ve
spolupraci s Unii Roska a SMS. Vystava trvala do 10. 12.

7 .11.2017 probéhla 13. konference pro rodinné pfislusniky pacientl s RS v hotelu
Clarion, kde jsme prezentovali naSi organizaci.

Unie ROSKA pokraduje ve spolupraci s Obchodni komorou Svycarsko — Cesko
(HST) a ucastni se jejich akci. Spoluprace bude pokracovat i v nasledujicich letech.
Edi¢ni ¢innost:

V roce 2017 pokradujeme ve vydavani internetového &tvrtletniku iRoska. Casopis je
dostupny na webové strance Unie Roska a na strankach jednotlivych regionalnich
organizaci.

Organizacni zalezitosti

25. 9. 2017 se v budové Metropolitni univerzity Praha seSlo celorepublikové
shromazdéni Unie ROSKA, na kterém byla pfednesena a schvalena zprava o
¢innosti.



Vyroc€ni zprava v souladu se zakonem vcetné vykazl a pfilohy k u€etni zavérce je
zalozena ve sbirce listin.

Podékovani

Unie ROSKA si vazi pomoci a podpory vsSech, ktefi jsou ji ochotni poskytnout.
Ocerniujeme pomoc radou i skutkem, finan¢ni, materialni, i ,pouhou podporu®. Proto
dékujeme pfedevsim:

V&em lékafskym MS centrdm v CR

Regionalnim organizacim Roska

Vladnimu vyboru pro obCany se zdravotnim postizenim
Ministerstvu zdravotnictvi CR, odboru zdravotni a socialni pé&e
Magistratu hl. m. Prahy, odboru socialni péc€e a zdravotnictvi
Nadacnimu fondu IMPULS

Narodni radé zdravotné postizenych v CR

Aktivnimu Zivotu, serveru pro nemocné RS

Nadaci Charty 77 — kontu Bariéry

SMS, Sdruzeni mladych sklerotikt

NFOZP, Nadac¢nimu fondu pro podporu zaméstnavani osob se ZP
Nadacnimu fondu Bélobradek

Nadaci Agrofert

Firmam Biogen CR, Merck—Serono, GlaxoSmithKline, Novartis, Sanofi



