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0 nas

KDO JSME?

Neziskova organizace pro pomoc pacientim s Amyotrofickou lateraini sklerézou.
V roce 2016 jsme doséhli triletého plsobeni od zaloZenf ALS je nevylécitelné onemocnéni s primérnou délkou Zivota 2-5 let.
spolku ALSA. Rozrostl se nas tym, rozpocet, ale zejména Sire
nabizené pomoci. CO CHCEME?
Zasadnim prvkem roku byla dlouho planovana osvetova - Ddstojny Zivot pacient s ALS s jeho maximalni moznou kvalitou
kampan Spolecné proti bezmocdi, ktera vyvrcholila stejno- + Dostupnost multioborové odborné péce pro kazdou spadovou oblast
jmennou sbirkou na crowdfundingové platformé Hithit. + Informovanost pacient(l, podpora a zazem rodindm

Hithit se tésil velké oblibe, stanoveny cil vybrat jeden milion
pro pacienty s ALS byl neskromny, ale naléhavy.

Péce a informovanost odborného personalu

Zatimco jsme pomahali pacientim konzultacemi a zpro-
stredkovavanim adekvatni péce, k Hithitu se pridala spous-
ta odbornikdl z nelékafskych profesi. Pomahali s kampani,
zapojili se do sbirky a nednavneé vysvétlovali, co je ALS. Chtéli
jsme to dokazat uz kvali nasim pacientlim. Védéli jsme, co
potrebuji a chtéli jsme ji dat vic, nez co obvykle dostavaji -
Cekajf vas v priimeéru 3 roky Zzivota.

Hithit a kampan #SpolecneProtiBezmoci se teSila oblibé
mladych lidi v Cele s youtubery Stejk, NejFejk, Martin Rota a
dalsi. Dokazali jsme to! Konecna c¢astka 1.112.621,- K¢ byla
vybrana ve 4 tydnech od 2.163 donord.

VyCerpani a vdécni za dokoncenou sbirku jsme si byli védomi
toho, Ze nase prace v podstateé teprve zacala. v
HEEEVL . (O PRO TO DELAME?
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Mobilni multioborovy tym, Skolenf a semindfe pro
vyjezdy k pacientiim odbornou i laickou verejnost

S N
Mgr. Lenka Slachtova, Phd., predsedkyné spolku < @]_ > < %j\>

Osvéta Poradenstvi Plijcovna pomicek
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Mgr. Lenka Slachtova, Phd.
predsedkyné spolku, novinky ve vyz-
kumu, mezindrodnf spoluprdce, mole-
kuldrnf biolog a genetik

Mgr. Michaela Kysilkova
jednatelka; financni a pravni aspekty
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Mgr. Eva Baborova

jednatelka; vedouci klinické sekce, logo-

pedie, pljcovna pom(icek

Stépan Hon
koordindtor

MUDr. Lucia Markova, PhD.
jednatelka; Iékar specialista se zam-
grenim na nervosvalova onemocnéni

Bc. Dana Fialova
Fyzioterapeutka

MUDr. Jana Milerova, PhD.
|ékar specialista psychiatr

Barbora Ulrychova
Produkce

Jarmila Barnincova, DiS MUDr. Petra Javiirkova
SocidIni pracovnik Lékarka & PR

Bc. Renata Vadurova
Media & PR
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Hithit - Spolecné proti bezmoci Kampan Spolecne proti bezmoci

HITHIT

Na zacatku kveétna 2016, po tiskové konferenci, jsme se snazili upozornit na prave
probihajici crowdfoundingovou kampan na platformé HitHit pomoci oblepeni znamych
osobnosti stfibrnou paskou ve verejném prostoru jako symbol bezmoci.

@

\ , Prvni z téchto akci se konala 2. kvétna 2016 v odpolednich hodinach byli prilepeni
S~ tenistka Barbora Strycovou a muzikant David Kraus. Tuto aktivitu jsme opakovali v
Konelna Castka vybrand ve Pfes 150.000 pribéhu kampané jesté dvakrat a to 26. kvétna 2016 s prilepovanim youtuberd na
1.112.621 K¢ 4 tydnech L e Andélu, kterf se nasich aktivit Ucastnili opakované. Oproti minulé zkuSenosti byl mno-
hem vétsf dosah namisté. Bylo to pfedevsim z ddvodu velké Ucasti fanouskd prave
youtuberd, kteff perfektné zviadli propagaci ALSY ve svych videich.
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Posledni aktivitou bylo nalepeni stejnou technikou skladatele, textare Michala Horacka.
ALSA v roce 2016 spustila Hihitovou | tyto aktivity ndm umoznili vybrat kone¢nou ¢astku v kampani 1.112.6271,- K&.
osvétovou kampan pro podporu infor-
movanosti o ALS. Hithit se tésil velké oblibe,
stanovenycilvybratjedenmilionpropacienty
s ALS byl neskromny, ale naléhavy. Konecna
Castka 1.112.621,- KC byla vybrana ve 4 tyd-

nech od 2.163 donor0.

Hithit podporily nasledujici osobnosti: Linda Bar-
toSova, Pavel Baték, Jenovéfa Bokova, Tonya Graves,
Bara Strycova, David Kraus, Stanislav Majer, Daniela
Pestova, Daniela Pisafovicova, Jana Plodkova, David B TRRBUREE IDOREL TDOREL TR ONR IOPIPOIN TDNONN 5 ORI 13 OMIIN
Prachar, Patricie Solafikova.
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Iste srdelnd zvani

na cdhaleni karmpandé
Spolednd protf BESNOCT,
kterou zahaji

spodednost Also 25

ve stfedu 6.4. 2015

O kampani:
https://www.hithit.com/cs/project/2250/spolecne-proti-bezmoci

Centrum Clovika v tisni,
VodiEkova 37, Praha 1

Video:
https://youtu.be/rhdmnzwqy1Y

v 1500 tiskn

[ S
LATERALMI. v ovow konferend
GULEROTA -an J
2a Ofasti Dandedy Peltové a
Elend Alsy, moderupe
Daniela Pisafovicowd
1 - F
—

v 18700 spaledémym plipitkem o

rautem za hudebniho
ovéha kvarteta Petry Erny:
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Hithit a pujcovna pomucek

Diky sbirce Hithitu a dalSim financnim dardm jsme nakoupili
pomucky v celkové hodnoté 1.010.000,- KE. V ndsledujicim roce
planujeme otevreni on-line pUlj¢ovny na http://pujcovna.zsalsa.cz/.
Vybrana ¢astka sbirky Hithitu ¢inila1.112.621,- K¢, poplatky spolecnos-

ti Comgate (provozovatel Hithitu) Cinily 68.631,- KC.

Céstka ziskand spolkem Alsa po zaplaceni poplatku spole¢nosti je
1.043.990,- K. PomUckyvhodnoté33.900,- K¢ bylynakoupenyzdalsich
finan¢nich dard nasich prispévatell.

Choditko Ctyfbodové Choditko CtyTkolové CoughAssist Philips Dlahy JAS na protahovani
pevné (1ks) skiddacf (1ks) Respironicsa (5 ks) dolnf koncetiny (6 ks)

Q0
Dlahy JAS na protahovani  Elektricky vozik MEYRA iPad Air, Grid 3 Mobilni schodistova
horni konCetiny (6 ks) champ (Tks) (10 ks) plosina (1 ks)
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Motomed Viva 1 (1 ks) Sedacka dosprchys — Tobii PCEye GO S ramenem, Tobii PCEye Mini
wyrezem (1ks) Grid 2 (1 ks) (1ks)
A N1 R . ..

L RS
i -l

Odsavacka sekretli (2 ks) ~ Tobii PCEye Minis note-  Zavés ke zvedaku rychlodva-  Pfenosnd rampa precho-
bookem, Grid 3&T/s0obra-  zovy polstrovany (L) dova (1 ks)
zovkou a ramenem, Grid 3 (1ks)
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Finance

PREHLED O PRIJMECH A VYDAJICH 2016
A. Pfijmy
03 PFijmy z vefejnych sbirek a ddrcovské prispévky
07 Ostatni (prijmy za ubytovdni doprovodné osoby na rekondicni pobyt apod)
10 PFijmy celkem

B. Vydaje

071 Dlouhodoby nehmotny a hmotny majetek - pomucky

02 Materidl - pomdcky v hodnoté > 50 tis; materidl pro tvorbu kampané

04 SluZzby - vydaje za rekondicni pobyt, vydaje za kampar, tvorbu a tisk fotografii
05 Mzdy - mobilni tym, poradenstvi a konzultace pro pacienty, organizace pobytu,
administrativa

08 Ostatni
11 Vydaje celkem
99 Rozdil pFijmu a vydaju

PREHLED O MAJETKU A ZAVAZCICH 2016

A. Majetek

02 Dlouhodoby hmotny majetek

05 Penézni prostredky na bankovnich tctech
10 Majetek celkem

03 Zavazky celkem

99 Rozdil majetku a zavazku

Vypracoval: Petr Beranek v Praze dne 20. 8. 2017

Schvalil:
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Mgr. Lenka Slachtova MScgpredsedkyné spolku  Mgr. Eva Baborové,jedfmd(?'ku

PREHLED WDAJU 2016

6,6%
28,9%

30,8%

Majetek = Materidl Sluiby = Mzdy Ostatni
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Sponzofi a podporovatelée Pohyty

V ramci zlepSeni péce o ALS pacienty jsme ve spolupraci s Neurologickou klinickou
VEN, poradali 1. rekondi€né-edukacni pobyt. Jednalo se o pobyt informacni, reha-
bilitacni, kde se pacienti a jejich rodiny mohli setkat navzajem, poslechnout si od od-
bornfkl rlznych obord dileZité informace tykajici se ALS, které potrebuji pro zkvalitnéni
Zivota nemocného ¢lena rodiny. Soucasti pobytu byly konzultace s odborniky z obord:

MAZARS / VP \ 77

nadaéni fond avast

28. %

( }L;Il\ﬁ ne Hana Dvorakova

* Neurologie: reseni progrese onemocnéni, moznosti léCby, spravné medikace
* Psychiatrie: reseni paliativni péce, deprese, Uzkost, rodinna terapie a
psychoterapie, reseni tzv. predem vysloveného prani
Logopedie: problematika poruch polykani, neperoralniho prijmu stravy a tekutin,
doporucovani vhodné konzistence k polykani, coughassist, recové obtize -
zajisténf spravné komunikacni pomUcky, strategie
Fyzioterapie: moznosti zatéze pohybového aparatu, zmirnéni obtizf
s motorikou, dechova rehabilitace, uziti spravnych efektivnich pomUtcek
SEZNAM DARCU NA BEINY UCET: Sgciévlnli problematiky: nasmérovani pacientl na spravna mista, hospic,
prispévky

novo nordisk

Adamek Z., Brhel M., Brouk P., Chval F., Drbohlavova L., Dvorakova P., Eldmannova Y., Fridrich L . , . . i . o
K. Guttner J., Hejna A, Horacek M., Hubnerov J., Janouskové R., JeSuta M., Kolman J., Kopecky Komunikacni pomucky a coughassist bylo mozno vyzkouset diky spolecnosti Linde

V., Krej¢ové H., Krouzek J., Kubal R, Kulhdnkova R./ Kulma M., Kunét V., Millerova K., Nezval Z., a LifeTool. Pobytu se dcastnilo 8 pacientd a 10 rodinnych pfislusnikd. Jednalo se
Novékova |, OndFichové I., Pechova A., Poutova., Sedlacek I, Sedlak P., Sinorova V., Stadler ., 0 pobyt 3- denni.

StehlikJ., Swatek R., Tutsch R Vircik M., Vohnicky M, Yoltrova ., Zikova E. A : V dopolednich hodinach byli na programu predevsim odborné prednasky v odpolednich individualni od-

borné konzultace. Pobyt se konal v krasném prostredi hotelu Studanka, kde jsme se setkali s velmi prive-
tivym a laskavym pristupem.

HITHIT PRISPEVATELE:

Michal Hrncir, Klara Hrncirova, Hana

\ Flesarova, Petr Luzar, frena Rubesoys,
Zden€k Jirsa, Dan Vesely, lva Kegh-Marta-:
Zavielova, Lukas Hejl, Pavla Dana, Jaha =«
Klimova, Jana Klimova, Michaela.Cer-
venkova, FilipRazicka, Luo‘éfk Haman o
Martina Vagnerova, Teféza |7|rudova -G

Lud&k Haman, Alzbéra Sirgks, _; e Ohlasy na rekondicni pobyt

Jiri Ru2|cka Eva Babo fo)Vee! Vl iy o : -
: Grig artZ| K, Ed Ua d‘\]"@ o JO\/Sk ¥, , , 1/ (t’ / i S i_' ' £ e | -& “Na prvni rekondicni pobyt s Alsou jsem odjizdéla pInd otdzek, ocekavani a zdroven také trochu obav
Wl s r< = Mg J’/ / y . » i Jak tatinek vSe zviddne - cestu autem,pobyt na hotelu, jidlo,informace a spoustu dalSich véci...asi to
L] ProkOpS Peratﬂh{iensa,& b~ ) C o Py S S - ; " S
! N 7 Machovg Pipaie Kob ]I i . zg . (@ s i ’ zndte v\/S/cf]n/. el misté nds cekq/o milé privitani a skve/a atmosféra. Prqgram ?y/ nabity 9d rdna az
el _ ¥ P g - do vecernich hodin. Predstaveni spousty pomdcek, informace o nemoci, sezeni s odborniky - emoce
'," TR Al “hO\f‘a Mar’tma VrbenSKa S T byly citit vsude. J& osobné jsem se tcastnila absolutné vseho, chtéla jsem nasdt vsechno jako houba,
o Jar omir Kﬁ‘eton adalsina 3 aby md péce a pomoc tatinkovi byla co nejlepsi. Casu na relaxaci a odpocinek jsem moc neméla,
N ','f" ~https://www.hithit. C%m/CS/PT oject/ - A avsak maminka se sestrou a tatinkem, ktef7 tu byli se mnou si to pIné vynahradili za mé krdsnymi
; /2250/SP019C"9'Pf oti-hezmoci/contributors. vychdzkami do okoli. Tento pobyt byl pro nasi rodinu velmi prinosny. Dékuji tymu z Alsy, Ze takovy

pobyt udeélali a Ze jsme se mohli zicastnit.”

Renata
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Bronzovi na Effie 2016! J e Mobilni tym \ 77,

nadaéni fond avast

Mobilni paliativni tym byl realizovan v ramci projektu NF AVAST Multiobor-
ova péce o pacienta s ALS. Prispévek NF AVAST byl pro nasi praci v roce
2016 klicovy a bez néj bychom nemohli realizovat mnoho aktivit. Mobilni
paliativni tym je klicova nosna aktivita spolku ALSA. Jedna se o navstévy
navstévy pacientd se zhorsenou mobilitou a jinymi potiZi v jejich domovech.

NaSe UspéSnad kampan Spolecné proti bezmoci nezlstala nepovSimnuta.
Marketingovi guru ocenili nas pocin nominaci na EFFIE, soutézi o nejefektivnéjsi
reklamu. Effie probiha celosvétove ve 40 zemich.

ALSA byla nominovana za kampan Spolecné proti bezmoci - million na charitu
za 6 tydnd, realizovanou ve spolupraci s agenturou Ogilvy One. Obsadili jsme
bronzové misto, na které jsme jako novacci nalezité hrdi!

Tento pristup ma mnoho vyhod - pacient je uSetren vyCerpavajiciho trans-
portu, mobilni tym je interdisciplinarni, takze béhem navstévy se nemocny
a jeho rodina setkaji s odborniky, ktefi pomohou nastavit optimalni oSetru-
https://www.mediaguru.cz/clanky/2016/11/effie-2016-grand-prix-pro-gambrinus-a-mccann/ jici a terapeutické prostredi.

MOBILNI PALIATIVNI TYM PROVEDL 15 NAVSTEV VE SLOZENI NEUROLOG,
FYZIOTERAPEUT, LOGOPED A PSYCHIATR A DOJIZDEL DO DOMACNOSTI PA-
CIENTU V LOKALITACH STREDNI CECHY, JIZNI CECHY, PRAHA, WSOCINA, SEV-
FRNI CECHY.

Poptavka mobilniho paliativniho tymu mnohonasobné prevysuje
nase moZnosti a nasim cilem v budoucich letech je roz3ifit nas tym
a realizovat vétsi pocet navstév nemocnych.

Za Ucelem ziskani po- <
moci pro pacienty a jako
jeda z odmen Hithitu byl
_ = | ) Stépanem Honem ve
raniite Puling | DaDiSl PRaRoWDoNS | LEGEBA Pavid s spolupréci s Ogilvy One
vytvoren kalendar, kde

se zvecnili nasi podporo-
vatelé.
'4 % ﬂ

lanovefa Bokova Bara Strycova Patricie Solarikow Standa M:

- .
David Prachal Jana Plodkova Tonya Graves Pavel Batdk
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Seminare - workshopy - poradna

DUleZitou soucasti osvétové cinnosti jsou seminare a workshopy. Pacienti
a nemocni se stale potykaji s nedostatkem informaci o své nemoci. DUsled-
kem toho je zanedband odbornd i doméci péce a chybéjici véasné pomdacky.
Témeér nikomu z nemocnych se po sdéleni diagndzy nedostane potrebné

péce v jednom, natoz nékolika oborech.

Nejcastéjsi dotaz emailové i FB poradny je: “Byla mi diagnostikovana ALS,
vibec nevim, co mam délat.” VétSina pacientl nas kontaktuje emailem
aFB

V letoSnim roce jsme realizovali seminare na Neurologické klinice VFN,
ve Zdravotnickém Ustavu Most k domovu a v Centru paliativni péce.
Velkou prezentaci o nemoci u prilezitosti Konference Neuropsychiat-
rického féra jsme byli schopni oslovit mnoho neurologt a dalsich zdravot-
nickych pracovnikd.

Prakticke workshopy probéhly v ramci prvniho rocniku Odlehcovaciho
pobytu, kde se pacienti a jejich rodinni pfislusnici seznamovali s pomUc-
kami, dostupnou multioborovou péci, rehabilitacnimi technikami a postupy
v procesech vyfizovani zadosti o prispévky.

Tiskova konference

Dne 6. dubna 2016 jsme oficialné predstavili spolek ALSA, jeho aktivity a
také zahdjili crowdfoundingovou kampan Spole€né proti bezmoci.

Tiskové konference se kromé pozvanych médii zacastnili osobnosti z rad
naSich podporovateld: modelka Daniela PeStova, herecka Patricie Solafi-
kova, herec Stanislav Majer aj. celou akci moderovala Daniela Pisarovi-
cova.

Tiskova konference byla podporena Spolkem 28, ktery byl zalozen pro
podporu nemocného fotbalisty Mariana CiSovského.

#SpolecneProtiBezmoci



ALSA v médiich Vize a plany do budoucna

MediéIni aktivitu s dilem upozornit vefejnost na potiebu pomoci jsme zahdjili tiskovou PRIORITY V NASLEDUJICICH LETECH:
konferenci dne 6.4.2016 v palaci Langhans za pritomnosti mnoha médii, podporo- : - .
vateld a odborné verejnosti. + Online puj¢ovna pomucek

+  Odlehcovaci pobyt v kazdém roce
| NazevMédia | Hlanititulek

- Informovanost pacientl a odborného personalu

+ Workshopy
. . Pom zprostredkovanim odlehcovacich sluz
Ceska televize Spolek ALSA pomaha pacientdm s ALS P Oasg b SEiE 2-leeoval IR

TV Barrandov Spolek ALSA pomaha pacientdim s ALS

- NASI VIZI JE:
CTK Horvath s BakoSem podpofili kampan na boj s nemoci ALS y » ! e : 3 ]

/ o . ; ) » ) + Informovany a kompenzovany pacient v peci multioborovéeho tymu a
Denik Spolecné proti bezmoci. Bakos a Horvath podpofili kamparn 2vIadajici a pecujici rodina napojena na systém podptirnych sluzeb
Sport.cz Bako$S a Horvdth podpofili kampan
invArena Bakos a Horvath podpofili kampafi # Spo/ecneprothezmoci 5

Cesks televize Spglg.cvne proti ALS. BakoS s Horvathem podpofili boj proti nemoci, kterou
trpf CiSovsky

Pravo Ne? pacientovi s ALS schvali pom{icku, miZe zemfit

Blesk Planujeme dovolenou

Novinky.cz ALS miiZe onemocnét kdokoli v dospélém véku

Amyotroficka laterdrni skleréza — bezmoc pro nemocné i jejich blizké.

First Style Za¢cnéme o ni mluvit!

Aplausin.cz Ta snad nestarne! Podivejte se, co md Pavol Habera doma!
Blesk PeStova Strach z ALS
Novinky.cz NeZ pacientovi s ALS schvali pom{icku, miZe zemfit

Portdl pro aktivni seniory Amyotroficka laterarni skleréza — bezmoc pro nemocné i jejich blizké.
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