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Uvodni
slovo

ALSA Vyroéni zprava / O Alse

Kazdoroéné nase vyroéni zprava ukazuje vie co se v ALSE odehrdlo v uplynulém
roce. Kromé vécnych sdéleni a ¢isel v ni najdete mnoho fotografii zachycuijici
emoce a okamiiky, které se odehrdavaiji na nasich akcich. Rok 2022 byl dalsi
ptileZitosti pokracovat v tom, co Alsa délé dlouhodobé. Naddle podporujeme
pacienty s ALS a jejich rodinné ptisluiniky na jejich cesté po stanoveni takto
tézké diagnézy. Podporu se snaZime zajistovat pomoci provazanych sluzeb
pajéovny pomtcek, helplinky, koordinatorek v krajich, centra sluzeb v Praze a
mobilniho multidisciplinarniho tymu. | tento rok nam ptinesl nespoéet krasnych
osvétovych akci, diky nimz miazeme $i¥it povédomi o nemoci ALS. Na§ tym také
absolvoval mnoho skoleni, abychom se v nasi praci stéle zlepfovali a mohly lépe a
efektivnéji pomdhat a pFipravovat nase projekty. Jsme velmi radi, e mame

moZnost se stdle rozsitovat a diky tomu uskute&hovat nasi dlouhodobou vizi a cile.

Vétte, Ze si velice vazim podpory kazdého darce, dobrovolnika, partneral Musim
také podékovat viem nasim podporovateliim, nagim patrontim, viéem znamym
osobnostem, kte¥i s nami spojuji své jména. Dékuji véem mym aZasnym souéasnym
kolegynim a kolegtim s nimiz sdilim nase kaZdodenni radosti a starosti a diky

nimz se stale té&im co nédm daléi dny a mésice nového pFinesou.

Dékujeme, Ze ziistavate s nami, bez vasi p¥izné by Alsa nebyla, éim je.

Mgr. Eva Bezuchova,

feditelka spolku
eva@zsalsa.cz



alsa.

ALSA, z.s. je neziskova organizace, kterd pomaha
pacientiim a rodindm vyrovnavat se s
kazdodennimi vyzvami Zivota s onemocnénim
ALS. Poskytujeme poradenstvi v
multidisciplinarni peci primo v rodinach
nemocnych s diirazem na kvalitu Zivota,
rekondi¢ni pobyty, plij¢covnu pomiicek, poradnu,

helplinku a koordinatorky v krajich

’+\ ALSA, zs. je zapsdana v rejstiiku u MS v Praze, L 25485/MSPH Méstsky
soud v Praze se sidlem Americkd 14, Praha 2, 120 00, IC 01495992,

Alsa, zs. byla zalofena dne 13. bfezen 2013.

ALSA Vyroéni zprava / O Alse




Poslani organizace



Alsa,z.s. je neziskova pacientska organizace, ktera

poskytuje multidisciplinarni poradenstvi pacientim

s diagnozou ALS a jejich rodinnym prislusnikém.
Usiluje o spolecenskeé zmény, které by takto nemocnym
lidem umoznily diistojné doZit s takovouto diagnozou.

Co chceme?

+ Dustojny Fivot pacientti s ALS s jeho maximalni mo#nou kvalitou

+ Dostupnost multioborové adborné péce pro kazdou spadovou oblast
+ Informovanost pacientd, pedpora a zazemi rodinam

+ Péke a informovanost odborného persondlu

« Z¥izeni socialné-rehabilitagniho centra pro nemocné ALS

Co délame?

+ Mobilni multidisciplindrni tym dojizdjici k pacienttim domu
« Skoleni a seminare pro odbornou i laickau vetejnost
+ Rekondiéni pobyty

+ Osvetové aktivity

+ Poradenské centrum v Praze

+ Puj¢ovna pomiicek

+ Koordinatorky v krajich

ALSA Wro&ni zprava / Poslani organizace £ # . ‘ o
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Podporovatelé




Podporovatele

Daniela Pestovd

rnodemo

Daniela Pisafovicové

redaktorka a moderdtorka

Tafjana Medvecka

here¢ka

Linda Bartosova

novindarka

Katetina Pechova

here¢ka

Patricie Pagagova

herecka

Jana Plodkové

herecka

ALSA Vyroéni zprava / Podporovatelé

David Kraus

zpévak

Pavel Baték

herec

Peter Pecha

herec a zpévak

David Svoboda
olympijsky vitéz

Stanislav Majer

herec

Thom Artway

zpévak a pisnickay

Stépanka Hilgertové

olympijské vitézka

Simona Kubova

sportovkyné

Katefina Nekolnd

sportovni novinarka

Anna Maria D’almeida

zpévacka

Kazma

producent a influencer
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Tym ALSA



Tym ALSA, z.s. v roce 2022

STATUTARNI ORGAN MULTIDISCIPLINARNI TYM
Mgr. Eva Bezuchova Mgr. Eva Bezuchova Bc. Marie Fragnerové Sylvie Nikoli¢ova
Reditelka spo|ku, k\in"ch} \ogoped fyziolerapeur Fyz:’oreropeul

Bc. Monika Kekrtova

Ing. Tereza Koucka Ing. Markéta Bezuchova Karolina Kouckd Mgr. Jana Sohrova

vedeni helplinky, koordinatorka vedouci koordindtorka socidalnich a vedeni ptj¢ovny pomtcek
MUDr. Jana Milerova, PhD. socidlnich a zdravotnich sluzeb zdravotnich slufeb

Bohuslav Bezucha Mgr. Katetina Kolafova Ing. Milan Sebek

pljéovna pomiicek socidlni pracovnice vedouci fyzioterapeut

Bc. Katetina Cirkovska Be. Jind¥ich Krbegek Mgr. Edita Weidenthalerova

ergoterapeut fyzioleropeu? nutriéni porodce

Mgr. Adéla Cernd MUDry. Jana Milerovd, PhD.

logoped sychiatr

g psy

ALSA Vyroéni zprava / Tym Alsa



Tym ALSA, z.s. v roce 2022

KOORDINATORKY REALIZACNI TYM

Pavlina Hrdlickova Michaela Bornerova Ing. Ivona Novotnd

Olomoucky kraj vedeni e-shopu PR

Mgr. Zuzana Kapounové Mgr. Helena Hola Mgr. Michaela Urbankova
Jihomoravsky kraj komunikace s partnery Prague City Swim

Radka Kratochvilova Bc. Monika Kekrtova Eduard Vonasek
Moravskoslezsky kraj marketing a komunikace IT podpora, web. vyvo

Mgr. Radka Prontekerova Andrea Papirkova Mgr. Petra Némcova

Usmck‘y kraj produkce firemni {Lmdroismg a komunikace

s darci, Prague City Swim

MUDr. Katefina Svatova Ing. Tereza Kouckd
Praha finance a pravni podpora,

Prague City Swim

ALSA Vyroéni zprava / Tym Alsa
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ALSA Vyroéni zprava / O Alse

Jsme jedina organizace v Ceské republice poskytujici komplexni podporu
nemocnym ALS (amyotrofickda laterdlni skleréza). Amyotrofickd lateralni
skleréza (ALS) je neurodegenerativni nervosvalové onemocnéni postihujici
motoneurony. Toto vzdcné onemocnénim postihuje v CR priblizné 1000

nemocnych.

Onemocnéni se manifestuje nejéastdji ve véku mezi 50-70 lety, v poméru 21
postihuje ¢astéji muze. Symptomy se objevuiji ndhle, bez jasné pticiny, a zméni
cely Zivot nemocného a jeho rodiny. Nemoc postupné zptsobuje ochrnuti
vetkerého svalstva, a koné&i smrti nemocného. Lidé s timto onemocnénim se
potykaji nejen se zdravotnimi problémy, ale mnohem vice i s psychickou a socidlni

zGtézi.

Diagnéza ALS je nesmirnym zasahem do Zivota celé rodiny nemocného. Nemocni
s ALS se u# nikdy nevrati do béZného Zivota a jsou plné zavisli na pédi rodiny
nebo pomoci jinych lidi. Nejvétsi éast obdobi nemoci travi nemocni v domdci pédi,
a proto je fyzickd, socidalni, emociondlni a ekonomické zatés velmi vysokd pro

nemocného i jeho pecovatele.

Nase organizace vstupuje do rodin nemocnych poradenstvim, zajisfovdnim
socidlnich a zdravotnich slufeb, posiléd odborniky pfimo do rodiny nemocnych,
zaphjéuje pomicky a stard se o to, aby v tak tézké situaci nemocni a jejich rodiny
nebyli sami. Spolupracujeme s fadou odborniki, s nervosvalovymi centry v CR,
hospicovymi a daldimi soci@lnimi i zdravotnickymi sluzbami. V roce 2021 se v nagi
organizaci registrovalo nové 110 nemocnych ALS, a celkem jsme poskytovali nage

sluzby 180 nemocnym v celé Ceské republiky.



koordinatorek

160

registrovanych
rodin

525 20

Najetych kilometrti k

s navstivenych
pacientiim .
rodin

30

Konzultaci
v poradné
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Nase sluzby




Nase sluzby

Poradenskou péci pacienttim s ALS a jejich
rodinam poskytuje ALSA prostiednictvim vzajemné
propojenych sluzeb: helplinky, poradenského
centra, mobilniho multidisciplinarniho tymu,

plij¢ovny pomticek a rekondi¢nich pobytt.

V tézké zivotni situaci tak peduji o pacienty kolegové riiznych profesi. Cely tym
se postupné roziifuje a sna¥i se pokryt zvysujici se poptavku po nasich sluzbach.
Covidova pandemie nas naudila vice vyuZivat a nabizet pacientim a jejich

rodinéch online sluzby konzultaci a praktickych webina¥a.
V tomto roce bylo jif znovu mo#né zadit organizovat rekondiéni pobyty. Na

pobytech jsme se snatili zvy3it kapacitu pro registrované rodiny. Uskuteénily se

pobyty dva a na kaidém bylo aZ 15 rodin, kde byla diagnostikovéana nemoc ALS.

ALSA Vyroéni zprava / Nage sluzby




Helplinka a poradna

Poradna poskytuje poradenstvi nemocnym a jejich
rodinam z celé Ceské republiky. Kolegyné na
helplince, je mnohdy prvnim kontaktem, se
kterym klienti a pecujici hovoii. Mohou zde ziskat
prvni potfebne informace a podporu pfi peci o

nevylécitelné nemocné.

Helplinka podporu poskytuje také peéujicim, ktefi se staraji o nemocného v
pomoc lidem, ktefi se vyrovnévaji se ztratou blizkého élovéka nebo ziskavaji

kontakty na dostupné sluzby v misté bydlisté.

Konzultace probihaiji telefonickou i osobni formou. Poradna zodpovidé také
dotazy v internetové poradné na webovych strankach zsalsa.cz, kam prichézeji
pravidelné dotazy. Béhem roku nase helplinka poskytla v priméru 80 konzultaci

mésicné.

ALSA Vyroéni zprava / Nage sluzby




Nejcast€jsi
dotazy

ALSA Vyroéni zprava / Nage sluzby

. Pred tydnem mi/mému manzelovi/manzelce diagnostikovali ALS, nevim, co délat dostali jsme

doporuéeni registrovat se ve Vasi organizaci.

. Pottebovali bychom poradit, o jaké pFispévky maZeme pozadat

. Musime kvali nemoci rekonstruovat koupelnu, mtize nédm nékdo poradit, jak a jestli

nam na to nékdo prispéje?

. Potiebovali bychom zkonzultovat vhodné pomiicky a poradit se, kde a jok zaZadat o proplaceni?

. Starame se doma o nemocného v kruhu rodinném, ale uz pééi nezvladame,

mohl by k nédm nékdo dochézet a s péci pomoci?

. Pottebovali bychom poradit vhodné zafizeni, kam bychom mohli maminku/tatinka umistit

. Rada bych dochdzela na fyzioterapie, ale nevim kam, a jestli mi to maze hradit pojisfovna?

o

. Radi bychom vyuzili sluzeb ve Va%em centru v Americké, co pro to mizeme udélat?



Mobilni podptirny tym

Mobilni tym poskytuje poradenstvi v rodinach
nemocnych pacientii. Jedna se o
multidisciplindrni tym sloZeny z psychiatra,
fyzioterapeuta, klinickeho logopeda, nutri¢niho

terapeuta, ergoterapeuta, socialniho pracovnika.

Ke kazdému nemocnému volime individualni pfistup a nabizime pomoc
pacientim a jejich blizkym v dobé po sdéleni neptiznivé diagnézy a také po
celou dobu onemocnéni. Snazime se najit moznosti fedeni, pro kazdého pacienta.
Tento tym odborniki dojizdi na pravidelné konzultace do rodin nemocnych v
ramci celé CR. Diky mobilnimu tymu je pacient ugetfen vyéerpavaijiciho

transportu.



Rekondi¢ni pobyty

Rekondi¢ni pobyt se v tomto roce konal dvakrat. Na jarni pobyt jsme se vratily do hotelu Studanka

v Orlickych horach, ktery je nasim partnerem jiZ n€kolik let.

Pobyt se konal ve dnech 1-3.5.2022 a zavitalo za nami 11 pacientti a pacientek Podzimni pobyt jsme se zase snaZily zpFistupnit lidem, ktefi jsou z druhého koutku
se svymi nejblizsimi. Prvni den pobytu se program zamé&¥il na multidisciplindrni republiky. Uspofddaly jsme ho v Hotelu SEN Senohraby. Pobytu se celkem

pééi viemi sméry. Navétivili nas také specialisté na voziky - firma Medicco a zhéastnilo 15 pacientt s doprovody. Pobyty nam poskytuji velmi dobry prostor
Ing. Jakub Napravnik s dychacimi p¥istroji a kaslacimi asistenty z firmy Linde k setkdvdni s pacienty, ale hlavné umoZnuiji setkdvdni pacienti mezi sebou.

Gas. Velmi pFinosnou souédsti rekondiénich pobyti jsou i oddélend skupinova Cely program byl postaveny na kratkych vstupech odborniki. Pacienti tak maiji
sezeni pacientl a rodinnych pfisludniki. Tentokrat je vedly psychiatricky prostor ptat se odbornikt rtznych profesi na témata, kterd je zajimaiji. A vétsinou
MUDr. Jana Milerova a MUDr. Tereza Uhrova. se je nemaji kde jinde jak dozvédét. Mohou si také vyzkouZet riizné pomucky,

zacvidit si s fyzioterapeutem a vyzkouset vie, co zrovna potiebuji.
Pobyt by se nemohl uskuteénit bez podpory Lékarny.cz
Listopadovy pobyt se uskuteénil diky ONEMANSHOW Foundation.

Moc dékujeme také Cesta domti a Medicco a Linde GAS za skvélé gkoleni.

ALSA Vyroéni zprava / Nage sluzby e
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Piijcovna pomicek

Hlavnim cilem piij¢ovny pomticek je zabezpecit rodiny
vybavenim, které pomiize udrZet diistojnost
nemocnych a usnadni péci vdomacim prostredi.
Ptijcovna se pravidelné rozriista o nove pristroje a
pomticky. Pomfticky distribuujeme vétsinou osobné do
rodin nemocnych ALS nebo dorucovaci sluzbou.

VétSina pomiicek vsak potfebuje individualni nastaveni.

ZAPUJCUJEME SPECIFICKE POMUCKY

+ snimade oénich pohybi,

¢ dlahy na protahovani spastickych konéetin,

+ asistenty kasle, @

+ odsavacky sekreti, 0

+ tablety ke komunikaci, ’

* motomedy a motodlahy . o
®

ALSA Vyroéni zprava / Nage sluzby




KaZda pomiicka je specificka tim, Ze nemocnym pomahd v raznych fazi
onemocnéni a tyto pomicky nebyvaji dostupné v jinych ptijc¢ovnach pomiicek. Od

rodin nasich pacientd, ale ¢asto dostdvame pomiicky, které zakoupili nebo jiz

nepotiebuji. Proto nade pajcovna disponuje i vétiim mnozstvim vozikd a choditek.

ALSA Vyroéni zprava / Nage sluzby

Diky podpote jedncho z nasich partneri firmy Kércher Home & Garden jsme do
ptjéovny mohli zatadit i pomiicky pro péci o domécnost tepovag, Cisti¢ oken,
parni &isti€ a také &isticky vzduchu. Cisticky vzduchu pak velmi éasto zaptijéujeme

do rodin pacientt hlavné tam, kde se rozviji dychaci obtize.

L “"1":"______,__—’——"‘
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Koordinatori v krajich

Projekt koordinatorek jsme zfidili, aby nase sluzby
byly vice dostupné i v krajich. Koordinatorky jsou
vyskolené a znaji vSechna specifika nemoci ALS.

Snazi se byt pravodkynémi nemoci pro rodiny a pacienty. Jejich ukolem

je vyhledavat sluzby a veikerou potiebnou pomoc predeviim v misté bydlisté
pacienta. V tomto roce se ndm povedlo koordinatorkami zabezpeéit kraje:
Moravskoslezsky, Jihomoravsky, Olomoucky, Prahu a Ustecky kraj. Doufame, e
v pristich letech se nam poda¥i najit vice vhodnych kandidati na tyto pozice

a budeme moci tak né3 tym koordindtorek roziiFit.

KOORDINATORKY ZARIZUJI:

+ osobni navitévy a konzultace dle potteby pacienta

« telefonické a online konzultace

+ pravidelné plédnované osobni navitévy zajisténi slufeb v misté
bydlisté (fyzioterapie, logopedie, nutri¢ni podpora, peéovatelska sluzba,
oscbni asistence..)

* komunikaci s multidisciplinarnim tymem Alsa

« komunikaci s o3etfujicimi lékati zajigténi vhodnych pomicek.

ALSA Vyroéni Zbrava / Posldni organizace ) e
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Projekty ALSA



NasSe projekty

Pij¢ovna pomiicek
157 520 K&

Helplinka
79 444 K&

Poradenskeé centrum
131 830 K&

ALSA Vyroéni zprava / Nage projekty

Rekondi¢ni pobyty

321 415 Ké

Mobilni podptirny tym

305 920 K¢

Koordinatorky v krajich
243 000 K
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Finan¢ni podpora

Mezi naSe aktivity patfiifinan¢ni pomoc
pacientim. Tento druh pomoci jsme zapocali
v roce 2017 a postupné se snazime pacientiim
prispivat na sluzby, které potiebuji.

. Neje¢astéji pomdhdame rodindm a nemocnym hradit rehabilitaéni sluzby

. i i .1
e f \ o N
¥ 3 ol ! N A B T 5 Gp ; :
g : — a terapie, prispivame na doplatek na kompenzaéni a jiné pomacky a takeé
; | ‘ . B CrsiA REPUBLIKA _ : % o

na osobni asistenci a pecovatelskou sluzbu.
Snuiji o‘fgamzac /\L@ ‘ S.
se K V Mfﬁ '

F



NasSe spoluprace

SPOLUPRACE S CAVO

Ceska asociace pro vzécnd onemocnéni ALSA zs. stala souéasti CAVO
- Ceska asociace pro vzécnd onemocnéni. Poslénim CAVO je sdruzovat
organizace pacientl se vzdcnymi onemocnénimi i jednotlivé pacienty,
zastupovat jejich zdjmy a posilovat povédomi o specifické
problematice vzécnych onemocnéni mezi odborniky ve zdravotnictvi,
predstaviteli statnich i mezindrodnich instituci a vefejnosti. Spolu toho

zvlddneme vic.

ALSA Vyroéni zprava / Podpora

SPOLUPRACE S DOBRYM ANDELEM

Jsme moc vdééni za spolupréci s nadaci Dobry andél, ktera
dlouhodobé finanéné podporuje nase rodiny s détmi, kde se objevila
nemoc ALS. Dékujeme i za hezky rozhovor, ktery zahdgijil nasi

spoluprdci.

NEJVETSI RADOST BY MI UDELALD, KDYBY SE
UZ NASEL LEK — ROZHOVOR S MGR. EVOU
BEZUCHOVOU, REDITELKOU SPOLKU ALSA

45.2022, ANDELSKY BLOG, ROZHOVORY

Amyotroficka laterarni skleréza (ALS) je jedno z nejtézsich onemocnéni, na které
dosud neexistuje U&inny 1ék. Pravé témto pacientim, kterych je v Ceské republice
zhruba 800 a kazdy rok je nové diagnostikovano 200 az 300 novych pfipadu, pomaha
spolek ALSA.




Vzdélani

Alsa z.s. se snazi vzdélavaci a osvétovou aktivitou,
prispivat k Sifeni informaci, zkuSenosti a dovednosti
o samotném onemocnéni ALS, pééi o nemocné ALS.
Poskytujeme prednasky, workshopy a webinare,
ktere pfipravuji ¢lenove naseho multidisciplinarniho

tymu.

Jsme oslovovani k G&asti na prednaskdach a daldich akcich uréenych odbornému
i $irokému publiku. Rodiny a nemocni se stdale potykaji s nedostatkem informaci
o své nemoci. Dasledkem toho je zanedband odbornd i domaci péce a chybéjici
véasné pomicky. TéméF nikomu z nemocnych se po sdéleni diagnézy nedostane
pottebné péce v jednom, natof v nékolika oborech. V letoinim roce jsme
pokraiovali ve spoluprdci s hospicovymi sluzbami, a rozéifovali své znalosti mezi

pracovniky asistenénich sluzeb.

ALSA Vyroéni zprava / Podpora




NasSe spoluprace

SPOLUPRACE S OMS FOUNDATION

Od roku 2019 spolupracuje ALSA s Onemanshow foundation.
Nase spolupréce pFinesla nékolika konkrétnim rodindm moznost vybavit si domdcnost
specializovanou, vétiinou velmi drahou, pomtickou. Spoleéné jsme pFedstavili nékolik videi,

kterd zdokumentovala pFibéhy jednotlivych pacienti a jejich specifickych potieb.

* P¥ibéh Honzy Anyze: Pfedstavte si, Ze nemiizete mluvit

P¥ibéh Jakuba Rychlika:Predstavte si, Ze nemizete jist

P¥ibéh Evy Matéjkové: Predstavte si, Ze nemiizete chodit

Pribéh Vladimiry Zackové: Predstavte si, Ze nemiizete pouzivat ruce

P¥ibéh Jitiho Kafoka: Predstavte si, Ze nemizete dychat

* P¥ibéh Martina Ovsendka: Predstavte si, Ze nemiZete nic

Pt¥ibéh Martina Piecechtéla: Predstavte si, Ze uz nechcete Zit

OMS foundation také pravidelné finanéné podporuje nase osvétové akce Prague City Swim
a Koncert v Prazské kiizovatce, Tento rok jsme diky jejich pFispéni mohly usporddat podzimni
rekondiéni pobyt v hotelu SEN. Moc dékujeme.

ALSA Vyroéni zprava / Podpora






Komunikace s verejnosti

Posilovat védomi o ALS je jednim z naSich
nejdilezitéjSich ukold. Snazime se poskytovat
ucelené informace tém, ktefi je akutné potrebuji.
Jsme vdécni, Ze zkuSenosti naSich pracovnikti
pomahaji novinafi nejriiznéjSich medii dostat
zajimavymi zpusoby k Siroké verejnosti. Béhem
celého roku jsme poradali aktivity smétujici k
verejnosti pro seznameni s onemocnénim ALS a

nasimi aktivitami.
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Po dlouhych 5 natacecich letech spatfil tento rok svétlo svéta casosbérny dokument
Veroniky Stehlikove o ¢tyrech pacientech s ALS, Nadéje az do konce.

Hlavnimi protagonisty dokumentu jsou Vladimir, Jaréa, Alenka a Tomds Do Premiéra dokumentu se uskuteZnila na MFF v Karlovych Varech a to 57.2022
jejichz Zivota vstoupila nemoc ALS. Pfed nékolika lety odesli z neurologie s v kinosdle A Hotelu Thermal. Premiéry se zuéastnili nejen t¥i hrdinové filmu a
papirem, ktery navidy zménil Zivot jim i jejich blizkym. Casosbérny dokument §tab, ale vedle partnerii a sponzorll i osobnosti, ktefi nas dlouhodobé
vypravi jejich pribéhy. Pribéhy lidi, kterym sice dochdazi fyzicka sila, ale ktefi podporuji - Daniela Pestovd, David Kraus, Patricie Pagdaéova a Dana
neprestavaji bojovat. Diky tomu, %e nasdi protagonisté nedetili otevienosti, Mordvkova s manielem Petrem Maldskem. Nasledujici den jsme se za&astnili
odvahou ani humorem, je naé film predeviim o tom, ¥e i v beznadéji je mozné besedy v Domé Ceské televize. Na besed& jsme se sely spole¢né s tvarci filmu
nalézt nadéji a Zivot je treba Zit v kazdém okamziku. a také protagonisty. Dokument, jeho# koproducentem je Ceska televize (tvaréi

skupina Aleny Miillerové) byl uveden v nesoutézni sekci.

ALSA Vyroéni zprava / Dokument "Nadéje a? do konce”



T&sit se miZete na debatu
s tviirci a protagonisty filmu!

Vstupenky budou k zakoupeni na pokladné
Narodniho domu, Karlovo nam 58/47, Tfebic 674 01.

JARMILA ALENA TOMAS VLADIMIR

Pfibéhy lidi, do jejichZ Zivota zasahla amyotroficka lateraini skleréza

g

CIITIY  wsasont alsa, (D omsomare  Elosnjrozms S5O 5

 Trebit

ALSA Vyroéni zprava / Dokument "Nadégje a¥ do konce” e



ALENA

Alenka zila se svym muzem Jirkou pres 40 let.
Teprve nemoc ALS ji vSak ukazala jeho novou tvar.
Jirka odesel do pred¢asného diichodu, aby se o ni
mohl postarat. Proménil se ve vyndlezce, ktery
neunavné vyrabél nove vychytavky, jez by Alené

aspon trochu uleh¢ily Zivot.

Alenka bohuzel jiz opustila nas svét.

ALSA Vyroéni zprava / Dokument "Nadgje a¥ do konce” @



ALSA Vyroeni zprava / Dokument "Nadgje a¥ do konce”

ARMILA

Jara silenou rychlosti brazdi Trebic ve svem
elektrickém vozitku a je pevné rozhodnuta zistat
sama sebou. PrestoZe uz skoro nemluvi a s vypétim
vSech sil ujde jen par krokii, hrozné rada cestuje a
casto rozsiruje seznam navstivenych zahrani¢nich
destinaci.



VLADIMIR

Vladimir hodla jit ve stopach Stephena
Hawkinga, silou viile nemoc zastavit a Zit dalsich
tricet let. Medituje, o své nemoci prednasi,
podporuje dalsi pacienty. To vSechno obklopeny
laskou a pédi svoji Zeny Denisy a cele velké

milujici rodiny.

ALSA Vyroéni zprava / Dokument "Nadégje a¥ do konce”




ALSA Vyroéni zprava / Dokument "Nadgje a¥ do konce”

Tomas je jednim z nejmladSich pacientii v Cesku,
nemoc mu diagnostikovali v Sestadvaceti. Miloval
svou profesi kadefnika. Ntzky uz sice v rukach
neudrzi, vzdat to ale rozhodné nehodla. Béhani
vyménil za chiizi. Zadna mald prochéazka, v 1été na
cundru s kamarady 13 kilometr.

A uz planuje dalsi...



TERMINY PROJEKCI V ROCE 2022

19. 12. 2022
Kino Svétozor

16.12. 2022

Beroun - Domov-Svobodnd komunita

16. 12. 2022
Kino Svétozor

151252022
Ceské Budéjovice

14.12. 2022
Sumperk - kino Oko

14.12. 2022

Postoloprty
Kulturni za¥izeni mésta Postoloprty

9.12. 2022
Zasovda - Kulturni dam

6. 12. 2022
Prachatice - Aula gymnézia

ALSA Vyroéni zprava / Dokument "Nadéje a? do konce”

4. 12. 2022
Praha - kino Svétozor

INI232029
Hranice (na Moravé)

Q981326922
Trebi¢ - kino Pasdz

21. 11. 2022
Zru& nad Séazavou - Spolkovy diim

19. 11. 2022
Hodonin - kino Svét

18. 11. 2022

Liberec - projekce pro dérce
Hithit Zdravotnickou skolu

14. 11. 2022
Praha - kino Svétozor

29. 10. 2022
Kovdrov - soukromd projekce

18. 10. 2022
Kino Divadlo Horni Poéernice

17. 10. 2022
Pisek - Mé&stska knihovna

1591082629,
Veseli nad Moravou - kino Morava

157102022
Bratislava - Festival Art of Slovakia

10. 10. 2022
Praha - kino Svétozor

12. 10. 2022

Praha - firemni projekce
pro partnery filmu

26. 09. 2022
T¥ebi¢ - Kino Pasaz

6. 9. 2022
Praha Winternitzova vila
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Akce a setkdni




Prague City Swim

Prague City Swim je unikatni projekt, ktery
navazuje na Amsterdam City Swim, jenz byl
poprve uskutecnén v roce 2012 v kandlech
Amsterdamu a nasledné v Londyné. V Praze se
prvni ro¢nik zavodu uskutec¢nil v roce 2019.
Cilem tohoto projektu je spojit stovky plavcti,
kteti chtéji prostifednictvim plavani prispét k

boji s onemocnénim ALS.

Dne 18.6.2022 se uskute¢nil 4. roénik benefi¢niho plaveckého zévodu Prague
City Swim. Letogni Prague City Swim se vydafiil nejen diky tomu, Ze ndm prdlo
podasi, ale také diky uéasti a zapdleni plaved, fanouikd a viech, kte¥i se prisli
podivat. Vytéiek ze zdvodu putoval na koupi specializovanych pomiicek,
fyzioterapii a osobni asistenci pro pacienty. | letos se zdvodi za&astnili

3 pacienti: Jara Mijovicovd, Lubomir Forro a Jakub Rychlik.

ALSA Vyroéni zprava / Akce a setkani




ALSA Vyroéni zprava / Akce a setkani



Benefi¢ni koncert v Prazske kfizovatce

4. ro¢nik benefi¢niho koncertu se konal 25.10.2022, stejné jako v minulych letech ho mél
pod taktovkou Jan Drbohlav a dopliioval ho Marek Straka. Letos poprvé koncert natacela
Ceska televize a jeho zaznam byl vidén na CT art v zaznamu. Koncert ndm vynesl celkovou
castku 640 000 K¢.

VICE O KONCERTE DiKY PATRi NASIM PARTNERUM

+ Koncert moderovala: Daniela Pisafovicova. ¢ Generdlnim partnerem koncertu: ONEMANSHOW Foundation

» Vystoupili bez naroku na honorat: ¢ Hlavnim partnerem: Dobré bydlo
Tomds a Tamara Klusovi, Tereza Magkova, Zrni, Debbi, Katefina a ¢ Medidlni partnefi: Ceska televize, Cesky rozhlas a Orca group
Peter Pechovi, Elis Mraz, Annamdria d"Almeida, Thom Artway ¢ Dalzi daleziti partnefi koncertu: Advantage FL, Mattoni, Vino
Marantha Gospel Choir, Infraglanti a David Kraus. Jarmila, Kogik.cz, BTL zdravotnickd technika, Moét & Chandon,

» Velké diky patti dobrovolnikiim, ktefi nam pomdhali cely veéer Nadace Dagmar a Vaclava Havlovych VIZE 97, OSA - Ochranny
organizovat, letos jich pomdhalo 25. svaz autorsky, COFA a La Cassa, Ovocny Svétozor (Hajek&Boudova)

a Moét & Chandon.

ALSA Vyroéni zprava / Akce a setkani



ALSA Vyroéni zprava / Akce a setkani



Winternitzova vila,
setkani s naSimi partnery

Letos jsme se rozhodli vice informovat o nasi praci
nase partnery. Sezvali jsme je vSechny do krasné
Wintenitzovy vily a kratkou prednaskou, které se
ujal primar Neurologicke kliniky VFN v Praze
MUDr. Michal Miler a Mgr. Eva Bezuchova, je
seznamili s bliz§imi specifiky péce o pacienty s ALS.

Dékujeme: Annamaria Cecilia Almeida, ktera celou akci doplnila svym

uzasnym zpévem a Lindé Bartosové za skvélou moderaci.
Velké diky pat¥i Ovocny Svétozor (Hajek&Bousova), ktery se postaral
o skvélé pohosténi, tzasnym dobrovolnicim a predeviim majitelam vily,

¥e nam propiijéili tento nadherny prostor.

Zdaroveh jsme timto veéerem zahdjili vystavu fotografii Tereza

Z Davle a Alzbéty Jungrove.

[LA Vrecni zprava / A setkdni @




Vystava fotografii
v Mnisku pod Brdy

V baroknim arealu Skalka jsme usporadali
vernisaz fotografii z naSich minulych kalendaiti,
které nafotila Tereza z Davle a AlZbéta Jungrova.

Vystava se uskutecnila od 4.9. do 28.9.2022.

V zahdjeni vystavy nam pomohl nas patron David Kraus. Na vystavenych
fotografiich byli k vidéni zndmé osobnosti, které spolek ALSA dlouhodobé
podporuji: Daniela Pisafovicovd, Jana Plodkovd, Tatjana Medveckd, Linda

Bartodovd, David Kraus nebo Pavel Baték.

VYSTAVA FOTOGRAFII

: 4. - 28. 9. 2022
Gi: 49. od 15 hod. za Géasti Davida Krause
ostelik sv. Ma¥i Magdaleny
v Baroknim aredlu Skalka, Mnisek pod Brdy

*

4
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MIKULASOVI V DVTV

"Vladimira Mikuldse jsem poznala pred péti lety. Ukazal se na k¥tu kalenddre
spolku ALSA, ktery vznikl na podporu lidi s amyotrofickou laterdlni sklerézou.
Ano, té hnusné nevylécitelné ALS, p#i které vam ochabuje svalstvo a vy se
nakonec zadusite. Vladimir tehdy ptisel po svych. Za téch pét let se jeho
zdravotni stav vyrazné zhorsil. | tak jsem od né&j nikdy neslysela, ze by si stéZoval.
Vidycky to byl on, kdo nas viechny hecoval k optimismu. A tak mé napadlo
udélat s nim a jeho Zenou Denisou rozhovor. ProtoZe jsem chtéla, abyste se i vy
nadi divaci dozvédéli, jak bezmocnd diagnéza to je," popisuje Daniela

Pisafovicové motivaci k rozhovoru o ALS.

ALSA Vyroéni zprava / Nemoc ALS v meédiich




ALSA Vyroéni zprava / Nemoc ALS v meédiich

VLADIMVI'R MIKULAS
U MILUSKY BITTNEROVE
V PORADU NA KAFEECKO

Vladimir bojuje s onemocnénim ALS uf pét let. Jeho velkou oporou je mu

roding, jeho fena Denisa a pratelé. Viichni kdo sleduji ALSU, Vladimira znaiji.
Jeho velkym poslénim, je §ifit povédomi o onemocnéni ALS a my mu za to

dékujme.

Rozhovor na www.lifee.cz



ANIMOVANY SPOT
0 NEMOCT ALY A A lh=¢)
ETELEVIZT

V minulém roce jsme pro snadnéjii komunikaci nasich aktivit vytvotili animovany

spot. Spot pro nds vytvorila Jana Vlkové a namluvila Katetina Pechova.

Spot ukazuje jaokym zpGsobem funguji nade sluzby a co viech jsme schopni

poskytnout pacientiim s nemoci ALS.

ALSA Vyroéni zprava / Nemoc ALS v meédiich
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Spoluprace
s firemnimi partnery



Fortuna

Nasim partnerem i pro tento rok zlistava sazkova
kancelar Fortuna. Spole¢nymi silami postupné
Sifime osvétu o onemocnéni ALS a propojujeme

jednotlivé projekty.

.V poslednich letech jsme hledali trochu jiny novy smér, jakym bychom mohli nasi
vefejnou podporu pojmout. Fortuna je znamd jako tradiéni éeska firma a sazkova
kanceld¥, vada lidi si ji spoji s aktivitami ve fotbalovém prosttedi, ale i nase
vlastni oekdvani jsou vy3di a maji vétsi presah. Cilem pritom neni béhat po

galaveéerech a rozdavat seky,” ¥Fika David Vanék, generdlni feditel Fortuny.

Vétsina prostiedka bude sméfovat k profesionalizaci organizace, zlepieni osvéty
a komunikace a k posileni povédomi o nemoci tak, aby se ji dostalo wvyssi
odpovidajici pozornosti ze strany autorit, odpovédnych organizaci i vieobecné
verejnosti. Veskeré informace o naii spoluprdci naleznete na www.zsalsa.cz/
ifortuna & na www.ifortuna.cz/pomahame. Spole¢nost Fortuna dlouhodobé
financovala natoéeny dokument Nadéje az dokonce, ktery mél leto s premiéru na

Mezindrodnim filmovém festivalu v Karlovych Varech.

ALSA Vyroéni zprava / Partnefi




Philips foundation

Nasim jiz dlouhodobym partnerem ztstava Philips foundation. Philips podporuje
predeviim zavod Prague City Swim, vyjezdy multidisciplindrniho tymu, pomohli
nam zrekonstruovat sidlo pro Centrum péce v Americké ulici a také ndm
pomdhaji se vzdélavanim a osvétou. Na akcich nam pomdhd velké mnoZstvi

dobrovolnikti z fad zaméstnanci Philips CR.

Up Ceska republika

ale i v rdmci dobrovolnictvi. Uéastni se nasich plaveckych zavodt, chodi nam

pomdhat do ALSA centra.

BTL Medical Technologies

Spoleénost BTL v tomto roce darovala spolku spirometry, koncentratory kysliku,
motodlahy a indukéni systém SIS, vie v celkové hodnoté téméF dva miliony korun.
Jsme velmi sfastni za spoluprdaci je pro nas velmi daleZita hlavné z hlediska

moZnosti zkvalitfiovéni Zivota pacientd s ALS!



Souhvézdi pomoci

Souédasti dobroginného projektu Souhvézdi pomoci, ktery spustila Alza.cz jsme se
stali uz v minulém roce. Jsme rddi, e miieme ve vzdjemné spoluprdci ddle
pokraéovat. Nase projekty se postupné zvetejfiovali na eshopu ALZA a vefejnost
tak k nakupu mohla p¥ihodit i pomoc nasemu spolku. Projekty osobni asistence,

fyzioterapie a pomiicek byli postupné podporovany.

Dalsi partnefi

DIKY PATRI NASIM PARTNERUM

¢ Generdlni partner spolku: Fortuna

 Hlavni partner spolku: Philips foundation

 Partner fyzioterapie: BTL

» Partneti: UP CZ, Lékdrna.cz, Karcher, T-mobile, Dobré bydlo, Numia,
Nadace CEZ, ALZA, Moneta Money Bank, Balance Club Brumlovka,
AVE CZ, Konto bariéry, Zentiva, MHMP, OMSF, Ovocny svétozor,
Vino Jarmila, Cofa Coffee, Chandon hennessy, MC Praha 2,

ALSA Vyroéni zprava / Partneti







Darci

Diky podpore darcti miize Alsa poskytovat a rozvijet své sluzby, predavat zkuSenosti a Sitit

osvétu. Kazda finan¢ni a materialni pomoc pro nas hodné znamena.

Diky podpore jednotlivct i firem maZeme rozvijet nase projekty tak, aby z nich
nadi  pacienti méli co nejvétsi prospéch. Viem partnerim, ddrcim
a podporovatelim ALSA zs. dékujeme za jejich podporu a pomoc v roce 2022.
Patrontim i daldim zndmym tvé¥im za spojeni svého jména s nasi organizaci,
za osobni ptistup, za pratelstvi, srdeénost a podporu v rédmci aktivit!
Dékujeme spoleénosti Fortuna za diavéru a chuf ndm pomdhat posouvat

Alsu ddl. Spoleénosti Philips Foundation za dlouhodobé partnerstvil

Philips CR za neskuteZnou podporu a zdjem. BTL zdravotni technika za nové
moznosti. Dékujeme viem dodavatelim a partnerim jednotlivych akei.
Podpory viech jednotlived i spolecnosti si velice vazime. Stejné tak dékujeme
viem, kteFi nds podpof¥ili koupi reklamnich predméta na nasem eshopu, diky
jejichz prodeji jsme schopni ¢&innosti nadi organizace alespoft &asteéns
samofinancovat. Dékujeme také viem, kdo nds podporili uéasti na ndmi

poradanych akcich. Dékujeme!
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ALSA Vyroéni zprava / Dérci



Jak nas Ize
podporit?

ALSA Vyroéni zprava / Dérci

. Jednotlivetim nabizime moZnost podpoftit konkrétni projekt nebo pacienta takovou formou, kterd je pro

né prijatelnd po strance lidské i po strance finanéni.

Firméam nabizime spoluprdci s profesiondlni neziskovkou s transparentnim financovéanim, spolupracuijici se

zndmymi osobnostmi a zdravotniky mnoha profesi.

MoZnosti podpory: Sdilejte s némi vase zkuZenosti ze zdravotnictvi, marketingu, PR, financi, prava,

zdravotnictvi aij.

. Jednorazové ¢i dlouhodobd podpora konkrétniho projektu (pFispévek bude vyuZit vyhradné na pokryti

nékladd spojenych se zvolenym projektem)

. Jednorazova ¢&i dlouhodobéd podpora spolku (date nam davéru vyuzit vas prispévek tam, kde je to v dany

moment nejvice potieba)

Partnerstvi akce poradané ALSA zs. (starite se partnerem jedné z akci, které poraddme v ramci

samofinancovani, s odpovidajicim protiplnénim)

7. Zapojeni zamé&stnanch: Vasi zaméstnanci se mohou podilet jako dobrovolnici na organizaci néjaké z

nasich akei.






Rozvaha pro ucetni jednotky, u kterych hlavnim prfedmétem ¢innosti neni podnikani, ve
zkraceném rozsahu ke dni 31.12.2022 (v celych tisicich Kc)

AKTIVA STAV K,PRVNI'MU DNI STAV K POS!.EDN[MU .
UCETNIHO OBDOBI DNI UCETNIHO OBDOBI
A. Dlouhodoby majetek celkem 3325 4813
Al Dlouhodoby nehmotny majetek celkem 157 367
ALl Dlouhodoby hmotny majetek celkem 4112 5535
AlV. Oprdvky k dlouhodobému majetku celkem 944 1089
B. Kratkodoby majetek celkem 2048 2767
B.l. Zdsoby celkem 73 121
B.Il. Pohleddvky celkem 234 178
B.IlI. Krdatkodoby financni majetek celkem 1667 2464
B.IV. Jind aktiva celkem 74 4
Aktiva celkem E878 7580

ALSA Vyroéni zprava / Dérci @



PASIVA
A. Vlastn( zdroje celkem
Al Jmeni celkem
ALl Vysledek hospodareni celkem
B. Cizi zdroje celkem
B.IL. Kratkodobé zdvazky celkem
B.IV. Jind pasiva celkem

Aktiva celkem

ALSA Vyroéni zprava / Dérci

STAV K PRVNIMU DNI

UCETNIHO OBDOBI

5137

5007

130

236

87

149

5373

STAV K POSLEDNIMU
DNI UCETNIHO OBDOBI

7198

7086

112

382

189

193

7580



Vykaz zisku a ztraty pro ucetni jednotky, u kterych hlavnim predmétem ¢innosti neni

podnikani, ve zkraceném rozsahu ke dni 31.12.2022 (v celych tisicich Kc)

NAZEV POLOZKY CINNOST HLAVNI CINNOST HOSPODARSKA CELKEM
A. Néklady 4190 1975 6165
ALl Spotrebované ndakupy a nakupované sluzby 2649 1857 4506
ALl Osobni ndklady 602 118 720
AV. Osobni ndklady 794 0 794

Odpisy, prodany majetek, tvorba
AN o ) y 145 0 145
a pouziti rezerv a opravnych polozek

Ndklady celkem 4190 1975 6165
B. Vynosy 4190 2087 6277
B.II. Prijaté prispévky 4027 0 4027
B.IIL. Trzby za vlastni vykony a za zbozi 97 2087 2184
B.IV. Ostatni vynosy 66 0 66

Vynosy celkem 4190 2087 6277
& Vysledek hospodareni pred zdanénim 0 2 112
D Vysledek hospodareni po zdanéni 0 112 112

ALSA Vyroéni zprava / Dérci e
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