Vyrocni zprava ALSA z.s za rok 2014

V roce 2014 se plvodné obcanské sdruzeni ALSA zformovalo na podobu spolku ALSA v odpovédi
na aktualni legislativni zmény. Ackoli v tomto roce jeSté nedoslo k zahajeni finanéni ¢innosti, vyvinuli
jsme maximalni Usili, abychom tuto Cinnost zahdjili v roce 2015.

V priib&hu roku 2014 jsme zformovali staly tym: vybor spolku Mgr. Slachtova, MUDr. Barankova, PhD,
Mgr. Kysilkova, terénni aktivity Mgr. Baborova, Bc. Fialovd, J.Barnincovd. Navazali jsme aktivni
spolupraci s lékafi, pacienty, soukromymi subjekty i neziskovymi spole¢nostmi na ¢eské i mezinarodni
drovni.

Ucastnili jsme se soutéZe o grantovou podporu v ramci pilotniho roéniku programu Spolu a? do konce
nadaéniho fondu AVAST. Projekt Zel nebyl pfijat k financovani a o podporu budeme Zadat v roce
nasledujicim. Ddle jsme podnikli kroky k vytvoreni pracovniho mista pro socidlniho pracovnika, ktery
by mél ¢innost zahdjit v roce 2015.

Z neméné duleZitych provoznich zalezitosti byl zfizen Ucet u Era Bank, zajisténa doména a zakladni
navrh webu.

Pod nasi zastitou doslo v roce 2014 k rozvoji mnoha ¢innosti a nastartovani aktivit na Neurologické
klinice 1.LF UK a VFN. Na kliniku byl zapGjéen prvni pfistroj cough assist od spolec¢nosti Linde Healthcare
a dale pronajem dalsich pristroji téZe spolecnosti dalsim pacientdm. Na klinice byla pfislibena
spoluprace spankové laboratore pro zavadéni neinvazivni plicni ventilace. Dale jsme se zasadili o prvni
domaci péci o pacienta s ALS s umélou plicni ventilaci. Jedna se v ¢eskych podminkdach o raritni typ
péce, v nasledujicih letech vyvineme maximalni Usili, aby se jednalo o standartné dostupny postup
umérny stavu pacienta.

Jednim z dalSich naplnénych cil( spolku v uplynulém roce byla spoluprace s odborniky tak, aby
pacientim bylo mozné nabidnout nejen podporu a terapii neurologickou, ale také psychiatrickou a
rehabilitacni. Rovnéz probéhla setkani s odporniky z oblasti psychologie a paliativni mediciny a diskuze
nad konceptem drive vyslovenych pfani. Témto aktivitdm vyZadujicim podporu a edukaci odbornikd
samotnych se budeme v zavislosti na dostupnych financnich prostfedcich hloubéji vénovat
v nasledujicich letech. Na$im dlouhodobym cilem je, abychom pacientdim s ALS v CR mohli garantovat
dostupnou multioborovou péci.

Velmi dulezitou ¢asti nasi prace v uplynulém roce byla komunikace s pacienty a jejich rodinami. Diky
Casu straveném s pacienty a pecujicimi jsme byli schopni definovat potreby a stanovit priority rozvoje
péce pro nasledujici rok. Velkym ocenénim nasi prace jsou velmi pozitivni ohlasy a zpétna vazba od
samotnych pacientU a pecujicich.

Rok 2014 byl rokem vizi, analyz potfeb a prvnich realizaci. VynaloZené usili pfinese prvni plody
v ndsledujicim roce 2015. Dékujeme, Ze jste v tom s ndmi!
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