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Moznosti Aktivniho zivota s RS

o Pacientskeé a neziskové organizace

e Internet
— www.aktivnizivot.cz

 Projekty
— Narodni den roztrousené sklerdzy
— 50 dni pro RS

e Dalsi
- projekt Sestry v akci
- kniha Jak mi ereska zmenila zivot atd


http://www.aktivnizivot.cz/
http://www.aktivnizivot.cz/

NEZISKOVE ORGANIZACE

Pacienti s roztrousenou sklerézou maji moznost se sdruzovat
ve dvou organizacich. Temi jsou:

e Unie Roska, web stranky http://www.roska.eu
e Sdruzeni SMS, web stranky http://www.klubsms.cz

Podporu ve svych projektech mohou najit nejen tyto
organizace a jednotlivci, ale i odbornici v oboru:

e Nadacni fond Impuls, web stranky
http://multiplesclerosis.cz

e Podrobnosti o RS mUze najit laicka, ale i odborna verejnost
na www.aktivnizivot.cz


http://www.roska.eu/
http://www.roska.eu/
http://www.roska.eu/
http://www.roska.eu/
http://www.roska.eu/
http://www.roska.eu/
http://www.roska.eu/
http://www.klubsms.cz/
http://www.klubsms.cz/
http://multiplesclerosis.cz/

UNIE ROSKA

Vznikla v roce 1992. Navazala na regionalni spolky ROSKA,
které vznikaly od roku 1983. Unie ROSKA ma ptisobnost ve
14 krajich, ve kterych aktivné funguje na 37 samostatnych
Sdruzeni ROSKA.

Je clenem rady mezinar. organizaci a instituci zastit'ujicich
pacienty s RS.

Aktivity UNIE ROSKA podrobné predstavil v odpolednim
bloku prezident UNIE ROSKA pan Karel Hrkal.



Sdruzeni SMS

Sdruzeni SMS je od roku 2005 registrované obcanské
sdruzeni sdruzujici.

Cilem SMS klubu je vsemozné zlepSovat podminky aktivniho
zivota mladych sklerotikd.



Nadacni fond IMPULS

Nadacni fond Impuls vznikl v Praze dne 6. dubna 2000.

Cilem nadacniho fondu je podporovat projekty, které se
zabyvaji leéCbou roztrouseneé sklerdzy, vcetné rehabilitace, a
podilet se na realizaci védeckych vyzkum( a osvétové
cinnosti, vztahujici se k této problematice.
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Aktivné s RS diky

www.aktivnizivot.cz

uz od roku 2005
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Ryze Ceské webové stranky vychazejici
z typicky ceského prostredi

e prostredi, plného bariér, at’ uz téch pevnych nebo
bttt i lidskych
) e 7 mist, ktera zname, ze zkusenosti lidi, které zname
= e s odborniky, kteri maji co k problematice RS Fici

e podporovany grantem spolecnosti

Merck spol. s r. 0. , divize Merck Serono
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Bavite se s prateli o svem

rozsirit o dulezité informace pro ,ereskare", tak

ANO 66%
NE 34%

v neposledni rade svymi fotografiemi
wZeptejte se neurologa, (at uz Jako autorl CI OSOby na fotograf”Ch)

sychologa, urologa,
zioterapeuta, socialné-
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Aktivnizivot.cz nenabizi jen suché informace o RS,
ale prinasi informace o vsem, co s RS souvisi!
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O ROZTROUSENA SKLEROZA

Podrobny popis toho, co se skryva pod nazvem RS.
3 = e CO JE TO roztrousena skleréza
e Co je klinicky izolovany syndrom (CIS)
PR e e LECBA roztrousené sklerdzy
aoil e Roztrousena sklerdza VE SVETE

e Roztroudena skleréza v CR
e HISTORIE roztrousené sklerozy
e RS na Slovensku
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I AKTIVNI ZIvoT
Témata zamérena primo na nemocné s RS.
= » Umoznuji kazdému z navstévnik{ pripsat svoji osobni
zkusenost s danou problematikou.
il > ZIVOT S ROZTROUSENOU SKLEROZOU
e » SOCIALNI PORADENSTVI
» VYLETY BEZ BARIER
» CO SE DEJE V REGIONECH
> VASE PRIBEHY
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e > ZIVOT S ROZTROUSENOU SKLEROZOU

Bavite se s prateli o svem
zdravotnim stavu?

ANO 66%

= "« SEXUALITA
. SPORT
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VYLETY BEZ BARIER

.. Informace o mistech a projektech, které jsou

zplsobeny osobam ze zdravotnim znevyhodnénim

wZeptejte se neurologa,
sychologa, urologa,

Pyzioterapeuta, socialne-

pravniho pracovnika®

Bavite se s prateli o svem
zdravotnim stavu?

_— - Divadla  Hrady a zamky bez bariér
« Knihovny » Rozhledny a vyhledy
- Ubytovani bez bariér « Akvaparky v Cesku

- Stanice CD s ploginami * Prirodni koupaliste
« Po regionech na vozicku  Moravske vinarske stezky
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RSV REGIONECH

ANKETA

Bavite se s prateli o svem
zdravotnim stavu?

ANO 66%
NE 34%

regionalni mapy se souhrnem vsech
kontaktd, které jsou zverejnény na
webovych strankach

DOTAZ NA ODBORNIKA

wZeptejte se neurologa,
sychologa, urologa,

R/zioterapeuta, socialne-

pravniho pracovnika®
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Dotaz

Opiste :]

kod z PR PN R R MRS R
obrazku (5 - 'k g 5
ODESLAT >>
SEZNAM
7 MS CENTER ’




VYHLEDAVANI

[Hledénu I Q

ANKETA

Bavite se s prateli o svem
zdravotnim stavu?

AND 66%
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DOTAZ NA ODBORNIKA

wZeptejte se neurologa,
sychologa, urologa,

Pyzioterapeuta, socialne-
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E-mail I
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PROJEKTY PRO NAS
Informace o projektech zamérenych na osoby s RS

50 dni pro roztrousenou sklerozu
RS serial na Radiu Classic FM
» Cesta za duhou .
- Doprava vozickarti v CR
« MS centrum ROSKA BRNO
 MS centrum ROSKA OSTRAVA
« MS centrum ROSKA PRAHA
- Uroprojekt
a dalsi...
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ANKETA nabizi stale meénici se a ziva témata z web stranek

Bavite se s prateli o svem
zdravotnim stavu?

AND 66%

. = o Aktuality - prehled akci a zajimavosti souvisejicich s RS
-Odkazy obecné - na dalsi webové stranky v CR i ve
Fese o svete k RS

e | - Odkazy pro osoby s omezenou pohyblivosti

- Dotazy na odbornika - neverejna cast webovych stranek.
Na zakladé emailu probiha osobni poradna neurologa,
psychologa, urologa, fyzioterapeuta, socialne-pravniho

veloelil &
@ o
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e » Vyhledavani na zakladé klicoveho slova
st Ankety

- Dotazy na odborniky

PE e * Prehled MS center
. Pacientskeé organizace
Odborna literatura

Cesta za duhou

Opiste [:]
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AETA « Nekolikrat tydné vkladany aktuality, prehled akci a

Bavite se s prateli o svem

zajimavosti souvisejicich s RS.

ANO 56%

e « Umisténo na hlavni strané.

DOTAZ NA ODBORNIKA

wZeptejte se neurologa,
sychologa, urologa,

R/zioterapeuta, socialne-

pravniho pracovnika®

09.01.2009

E-mail | Informacni portal o lécivech pro verejnost

Dotaz Bude pacienty seznamovat s nove uvadenymi leky na Cesky irh, s pravidly vydeje
novych | jiZ zavedenych IEku a s jejich puscbenim na lidsky organismus. Informacni portal
pro vefgjnost se nachazina adrese www . leky.suklcz a skiada se ze chyr hiavnich

Opiste :] modull...

kodz —— —
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Chcete byt informovani o novinkach na nasich strankach? Poslete nam svij e-
mail!
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ANKETA

Bavite se s prateli o svem

awmsa  Rychla nabidka, tipy na zajimave projekty,
odkazy z www.aktivnizivot.cz

NE 34%

DOTAZ NA ODBORNIKA

wZeptejte se neurologa,
sychologa, urologa,

R/zioterapeuta, socialne-

pravniho pracovnika®

6, rocnik vystavy
dél osob s RS
#CESTA ZA DUHOU«
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VYBRANE PROJEKTY




Narodni den roztrouseneé sklerozy
25. cerven

~Misto pro kvalitni Zivot s roztrousenou sklerozou"
Jedna se o pravidelnou konferenci s mistem konani v Praze.

Konference je urcena pro pacienty s RS a jejich rodinné
prislusniky.

Témata konference jsou zamérena na aktualni témata v lécbe,
peci, legislative.

Dny otevrenych dveri v regionalnich pac. organizacich

Regionalni seminare pro pacienty s RS



50 dni pro roztrousenou sklerozu

Na popud pacientskych organizaci vznikl pred 6 lety
projekt ,,50 dni pro roztrousenou sklerozu".

o Vystava dél pacientii s RS Cesta
zZa duhou (Narodni muzeum, Narodni
galerie, Galerie VZP..., letos v Narodni
technické knihovne v prazskych
Dejvicich)

peecese o Konference pro rodinné
2 s -»\;g\. prislusniky



Sestry v akci

Od 9. brezna 2009 mohou lidé s diagndzou roztrousené
sklerozy vyuzit sluzeb ,Sester v akci".

Cilem projektu "Sestry v akci" je prostrednictvim
odbornych sester, ktere bézne pracuji na MS centrech
po celé Ceské republice, prinést odpoledni a
podvecerni konzultacni servis, po telefonu, tykajici se
roztrousené sklerézy a vsem aspektiim s RS
spojenych.



Jak mi ereska zmeénila zivot

e kniha 17 pribéhd lidi s RS, kterou vydal
Nadacni fond pro podporu zaméstnavani osob
se zdravotnim postizenim

- £ e Knihu si Ize poridit osobne v odbornych MS
P A S 2 centrech, RS pacient. organizacich ci

e v NFOZP a to za dobrovoiny prispevek
Vg v minimalini vysi 50,— K.

e Podrobnosti najdete na
www.roska.eu, www.nfozp.cz a www.aktivnizivot.cz



http://www.roska.eu/
http://www.roska.eu/
http://www.nfozp.cz/
http://www.aktivnizivot.cz/

Déekuji za pozornost!

Hana Potmésilova
E-mail: potmesilova@nfozp.cz



