Vyroéni zprava za rok 2018

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 souéasné dobé sdruzuje
1435 Clenl — pacientd, rodinnych pfislusnikd, lidi, ktefi jim pomahaji nebo maji kladny vztah
k této problematice. Velmi dlleZitou zasadou &innosti spolku je, e ma za cil pomahat véem
osobam s RS bez ohledu na &lenstvi. Poslanim Unie Roska je pomahat lidem s RS 2it
kvalitni a dustojny zivot.

Unie ROSKA ma celorepublikovou plsobnost (jako takova je partnerem pro statni organy),
v soucasné dobé ma 28 pobocnych spolkl (regionalnich organizaci) ve 13 krajich CR.

Soucasna Unie ROSKA navazuje na tradici éinnosti klubd Roska, které fungovaly od r. 1983
v ramci tehdejdiho Svazu invalidi. Dosavadni &innost Ize rozdélit do 2 obdobi:

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

Od pocatku r. 1992 byla piné dosaZena samostatnost sdruZeni a ziskana naprosta
nezavislost, zejména pokud se tyka financovani.

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

» Motto Unie ROSKA: Sursum corda (,,Vzhlru srdce®) vyjadiuje nutnost bojovat,
pfekonavat pfekazky a nikdy se nevzdavat.
Nazev ROSKA je odvozen z nazvu nemoci Roztrousena skleréza.

* Zelena je barva nadéje, charakterizuje lidi, ktefi musi sami véechno ziskat svou pili,
kterym zadna ndhoda nepomuze.

Mezinarodni clenstvi

Roku 1995 se Unie ROSKA stala 35. &lenskou spolednosti mezinarodni federace MSIF
(Muitiple Sclerosis International Federation), od r. 1999 je pinopravnym &lenem.

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

Zastupci Unie se pravidelné zuc¢astiuji konferenci pofadanych ob&ma mezinarodnimi
organizacemi.

MS centra Unie Roska:

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

MS centrum Ceskeé Budéjovice, Lipenska 869/17, 370 01 Ceské Budéjovice
MS centrum KroméFiz, Lutopecka 1410, 767 01 Kromé&fiz

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




Organizacni struktura

Vrcholnym organem je Celorepublikové shromazdéni.

Vedeni Unie :

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

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

Ivana Honiskova (Roska Frydek—Mistek)
Miriam Svatéa (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 ¢asopisu: Ivana Rosova (Roska Praha)
Lékarsky garant: prof. MUDr. Eva Havrdova, CSc. (VFN Praha)
prof. MUDr. Jan Mares$, Ph.D. (FN Olomouc)

Pobocné spolky (regionalni organizace) Unie Roska:

e Brno - mésto, Srbska 2741/53, 612 00 Brno, pfedseda: RNDr. Kamila Neplechova

e Brno - venkov, Mikulovska 9/41, 628 00 Brno, pfedseda: Jaroslava Zavadska

e Brfeclav, Kupkova 16, 690 02 Breclav pfedseda: Olga Pinkavova

o Ceska Lipa, Rumburskych hrdini 860, 473 01 Novy Bor, pfedseda: Jaroslava
Kudrnova

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

» Frydek — Mistek, Novodvorska 3052, 738 01 Frydek—Mistek, piedseda: Helena
Novakova

e Havlickiiv Brod, Zahradnického 3315, 580 01 Havli¢kGv Brod, pfedseda: Petra
Strausova DiS

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

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

Pangrac

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

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

Kroméfiz, 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 Motyékova

Liberec, Americka 761/54, 460 10 Liberec 3, pfedseda: Ing. Veronika Borkovcova

Olomouc, Nabfezi 10/755, 772 00 Olomouc, pfedseda: Jana Nakladalova

Ostrava, Markova 34, 700 30 Ostrava — Zabfeh, pfedseda: Nadézda Novakova

Pardubice, Nadrazni 276, 535 01 Pfelou¢, pfedseda: Dana Vaclavkova

Pisek, Truhlafska 2251, 397 01 Pisek, pfedseda: Vé&ra Skochova

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

Praha, Ohnivcova 1334/16, 147 00 Praha 4, pfedseda: Mgr. Daniela Blahova

Pferov, U Vystavisté 5, 750 00 Prerov, pfedseda: Irena Hruba

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

Tepllce v Cechach, Trnovanska 1283, 415 01 Teplice, predseda: Vladimir Frihauf

Usti nad Labem, Obla 2885/1, 400 11 Usti nad Labem, prfedseda: lvana Farkasova

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




* Vsetin, Smetanova 1484, 755 01 Vsetin, pfedseda: Dagmar Slovakova
e Zdar nad Sazavou, Nadrazni 2124/43, 591 01, Zdar nad Sazavou 6, pfedseda:
Helena Tesarova

Aktivity Unie ROSKA

» Zajistujeme informacni servis a poskytujeme poradenstvi ve slozitych situacich, které
nemocné s RS a jejich blizké potkavaji. Vtéto oblasti jsou aktivni predevsim
regionalni organizace.

» Pfipravujeme odborné prednasky a seminafe nejenom o problematice Zivota s RS.
Spolupracujeme s lékafi a dal$imi odborniky v oblasti zdravé vyzivy a fyzioterapie.

e Mezi naSe dal$i dulezité aktivity patfi ozdravné akce a rekondi¢ni rehabilitadni
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, cvicebni prostory a mista pro jazykové a
dalsi kursy.

» Kazdoro¢né poradame nejriiznéj§i akce ke Svétovému dni RS (posledni stfeda
vkvétnu) a Dni roztrousené sklerozy v Ceské republice (25. 6.), z nichz
nejvyznamnéjsi je narodni konference ,Misto pro kvalitni Zivot s RS*.

+ Pofadame konference, benefiéni a humanitarni akce.

» Podporujeme umeéleckou ¢innost nemocnych RS pofadanim vystav jejich dél
(spolupofadame vystavu ,Cesta za duhou*).

Zprava o ¢innosti

1. Rekondi¢né — rehabilitaéni pobyty

Rekondi¢né-rehabilitaéni pobyty jsou uréeny pro nemocné RS. Jejich hlavni naplni je
specializované cvi¢eni pod vedenim odborné vyskolenych cviditeld a schvaleny odborny
program. Celkem se uskutecnilo 59 pobytovych akci, kterych se zu&astnilo 1 055 osob.
V roce 2018 &inila dotace z MZ CR 1 169 900 Kg&.

2. Rehabilitaéni cviéeni a plavani

Rehabilitacni cviCeni a plavani je velmi dulezité pro uchovani rehabilitaénich navyk( u lidi
s RS. Bez teéchto navyku by lidé s RS nedokazali udrzet sv(j zdravotni stav a kondici
v relativné dobrém stavu. Mezi cviCeni se letos pro dotaéni Glely zapogitaval i mozkovy
jogging. CviCeni probihalo pravidelné béhem roku ve véech regionalnich organizacich a
zucastnilo se ho 880 osob. Nékteré organizace zahrnuji do cviéeni téZ trénink mozku a
ergoterapii. Nekteré regionalni organizace pofadaly téz hipoterapii, ktera vak neni dotovana
ze statniho rozpoctu. Vr. 2018 obdrzela Unie ROSKA statni dotace z MZ ve vysi 414 750
K¢E.

3. Odborné prednasky

Prfednaskova ¢innost je pro osoby s RS velice dlleZita. V ramci téchto prednasek se dozvi
mnoho nového o této nemoci, ale i jak s touto chorobou bojovat. Pfednasejici jsou odbornici
na RS — jak lékafi, tak fyzioterapeuti. Nékteré pfednasky jsou i o alternativni Ié&bé ale jen té,
ktera pacientim neuskodi a neni v pfimém rozporu s léEbou konvenéni. Prednasek se
zucastnilo 1 199 osob. Statni dotace z MZ &inila 49 780 K&.




4. Akce poradané Unii ROSKA

Behem kvétna probéhla setkani pacientt s odborniky nejen zMS center na 3 mistech.
Setkani bylo spojeno se Svétovym dnem RS .

30. 5. 2018 jsme k MS Day RS uspofadali happening na lodi na Vitavé spojeny s pfednaskou
a setkanim s odborniky.

16. Narodni konference ,Misto pro kvalitni Zivot s RS‘ se uskuteénila 23. 6. v Praze, KZ
Domovina. Prednasejicimi byli prof. MUDr. Jan Mare$,Ph.D., PharmDr. Josef Suchopar, Prof.
RNDr. Jan Krejsek, CSc. a Renata Malinova.

10. 9. 2018 prednaska pienasena pfes web MUDr. Jolany Kopsy Tesinové,Ph.D. téma
,Prava a povinnosti pacient(i v ramci EU“ v Evropském domé, Praha 1.

21.-23. 9. 2018 se konala 2. Roskiada — sportovni hry pro pacienty s RS. Akce probéhla ve
sportovnim centru Nymburk. Akce byla velmi Gspé$na. Rozdano bylo celkem 22 sad medaili
v kategoriich muzi a Zeny. Tato akce ma za cil privést pacienty s RS k pravidelnému pohybu,
ktery je pro né velice dileZity a podporovat je v jejich aktivitach pfitazlivou formou.

V listopadu probehl seminaf pro cvigitele v hotelu Svratka pod vedenim predsedy Rosky
Zdar nad Sazavou Heleny Tesafové.

3. Akce poradané jinymi organizacemi. Akce kterych se pravidelné zuCastiuiji i zastupci
z fad élent Unie.
Ve dnech 3. — 4. 3. 2018 se konal 7. roénik cvi¢ebniho maratonu MaRS, ktery pofada NF
Impuls.

11. 4. 2018 jsme se prezentovali na NGO Marketu — Forum Karlin, Praha
18. - 22. 4 2018 Mezinarodni setkani v Dudinci.

V kvétnu a cervnu 2018 se nékteré Rosky Ucastnili osvétové kampané NF Impuls
,Rozsvitme Cesko"“

1. - 4. 6. 2018 se konal 14. ro¢nik Abilympiady SZSM a 7. roénik mezinarodni Abilympiady
SM.

25. 10. 2018 se konala vernisaz 16. roéniku vystavy vytvarnych praci RS pacientu Cesta za
duhou v kavarné Nona na Nové scény Narodniho divadla, kterou pofada firma Merck ve
spolupraci s Unii ROSKA a SMS. Vystava trvala do 11. 11.

Edi¢ni ¢innost:

Internetovy ¢asopis

Vroce 2018 pokradujeme ve vydavani internetového &tvrtletniku iRoska. Casopis je
dostupny na weboveé strance Unie ROSKA a na strankach jednotlivych regionalnich
organizaci. Statni dotace Cinila 200 000K&.




Organizaéni zalezitosti

21. 9. 2018 se ve Sportovnim centru Nymburk se8lo celorepublikové shromazdéni Unie
ROSKA, na kterém byla pfednesena a schvalena zprava o ¢innosti.

Viyroéni zprava v souladu se zakonem véetné vykazl a pfilohy k Ggetni zavérce je zalozena
ve sbirce listin.

Podékovani

Unie ROSKA si vazi pomoci a podpory vech, ktefi jsou ji ochotni poskytnout. Ocenujeme
pomoc radou i skutkem, finanéni, materiaini. i »~pouhou podporu“. Proto dékujeme predevsim:

V8em lékafskym MS centrim v CR

Regionalnim organizacim Roska

Viadnimu vyboru pro obé&any se zdravotnim postizenim
Ministerstvu zdravotnictvi CR, odboru zdravotni a sociaini péce
Magistratu hl. m. Prahy, odboru socialni péce a zdravotnictvi
Nadaénimu fondu IMPULS

Narodni radé zdravotné postizenych v CR

Aktivnimu Zivotu, serveru pro nemocné RS

Nadaci Charty 77 — kontu Bariéery

SMS, Sdruzeni mladych sklerotik

NFOZP, Nada¢nimu fondu pro podporu zaméstnavani osob se ZP
Nadacénimu fondu Bélobradek

Nadaci Agrofert

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

® & 6 o & 06 o ¢ o o 0 o 0 o

V Praze dne: 6. 5. 2019

Unie ROSKA -
Ceskd M5 spolecnatt, z.s.
Senovéiné ngrr/ 994(2, 10 00 Praha 1
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