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Bez dobrovolnické prace a osobniho nasazeni lidi
ve véech regionech Ceské republiky by Unie ROSKA ne-
fungovala. Informace o nemoci, pomoc s orientaci v di-
lezitych informacich, cviceni a rekondice - to vSe nabizi
ROSKA pacientlim a jejich rodindm, ktefi se na ni obrati.

| dobrovolnici ale potfebuji zazemi. A ¢im je kvalitngjsi
a profesionalnéjsi, tim vice pomoci se k potfebnym li-
dem dostane.

Proto Unie ROSKA pozéadala o grant z Norskych fondd
z programu zdravi, ktery se ji podafilo ziskat. V nasle-
dujicich dvou letech bude ROSKA tento grant ¢erpat jak
na financovani fungujiciho zadzemi, tak na podporu po-
boénych spolkd, zvySeni povédomi o nemoci a rozs$ifeni
online poradny.

.Jako pacientskd organizace sinemdzeme dovolit selhat,
nebo si ddt v podpore pacientd prestdvku. Koordinujeme
a podporujeme celkem 26 poboénych spolkd, které po-
skytuji mistni aktivity pro pacienty s roztrousenou skleré-

zou. V béZném provozu je to ndrocnd Cinnost, vyZadujici

alespon dva pracovniky na plnohodnotné Gvazky, ktefi se
zdroven veénuji rozvoji Unie a zajistuji jeji udrzitelnost,”
vysveétluje predsedkyné Unie ROSKA Jifina Landova.

Diky penézim z projektu chce Unie ROSKA zleps$it svij
fundraising, aby meéla v budoucnu Sirsi a stabilngjsi
okruh podporovatell z fad firem i drobnych darcd. To

veve

pak zase zajisti stabilnéjsi fungovani ROSKY.

Unie ROSKA

Grant také umozni pravidelné vzdélavani klicovych lidi
v pobocnych spolcich, ktefi svoji praci délaji ve volném
¢ase a bez naroku na odménu.

Posileny budou i aktivity ROSKY zamérené na zvy-
Sovani povédomi lidi o nemoci. Z vyzkumu agentury
STENMARK z roku 2020 totiz vyplyva, Ze 64 % lidi se
sice spravné ztotoznuje s tim, Ze roztrousena skleré-
za je lécitelnd, ovSem nevylécitelnd. Nicméné 24 %
populace si nespravné mysli, Ze se roztrousena skle-
réza tyka starych lidi. A 22 % dotazovanych ma nemoc
nespravné spojenou se zapominanim v pokrocilém
véku.

I kvali témto mytdm maji pacienti obavy se se svym
zdravotnim stavem svérovat, boji se ztraty zameéstnani
a stigmatizace. V kampani zamérené na zvysSovani po-
védomi o nemoci se pocitd s osvétovymi klipy, ¢lanky
v médiich i s publikovanim pacientskych pfibéhl. ,Tim
v$im chceme ukdzat, Ze pacienti mohou diky modernf
lé¢bé Zit témér normdlni plnohodnotny Zivot a neni dd-
vod, aby zGstali v izolaci," upfesnuje pfedsedkyné orga-
nizace Jifina Landova.

Z projektu se bude rozvijet také online socialni poradna,
kterd se osvéddila v dobé covidu. Na webu www.roska.eu
byla spusténav roce 2021 a odezva pacientd je velice po-
zitivni. Rozsifena bude o lékarska poradnu, kterou bude
zajistovat tym lékarl centra vysoce specializované péce
o0 pacienty s roztrousenou sklerézou.



