


Uvodni slovo

Kazdoroéné nade vyroéni zprdva ukazuje vie co se v ALSE odehrdlo v uplynulém roce. Kromé
vécnych sdéleni a ¢isel v ni najdete mnoho fotografii zachycujici emoce a okam¥iky, které se
odehravaiji na nadich akcich. Rok 2023 byl dalsi prileZitosti pokradovat v tom, co Alsa déla
dlouhodobé. Naddale podporujeme pacienty s ALS a jejich rodinné prisluiniky na jejich cesté po
stanoveni takto tézké diagnézy. Podporu se snazime zajidtovat pomoci provazanych sluzeb pajéovny
pomticek, helplinky, koordinatorek v krajich, centra sluieb v Praze a mobilniho multidisciplinarniho
tymu. | tento rok nédm ptinesl nespocet krasnych osvétovych akci, diky nimz mazeme $ifit povédomi
o nemoci ALS. Né&% tym také absolvoval mnoho gkoleni, abychom se v naii praci stdle zlepfovali
a mohly [épe a efektivnéji pomdhat a pFipravovat nade projekty. Jsme velmi radi, e méme moZnost

se stdle rozgitovat a diky tomu uskuteéiiovat nasi dlouhodobou vizi a cile.

Vétte, e si velice véZim podpory kazdého ddrce, dobrovolnika, partneral Musim také podékovat
viem nadim podporovatelim, nasim patrondm, viem zndmym osobnostem, ktefi s ndmi spojuji sva
iména. Dékuji véem mym GZasnym soucasnym kolegynim a kolegtim s nimiz sdilim nase kazdodenni

radosti a starosti a diky nim# se stdle t8&im co ndm dal$i dny a mésice nového prinesou.

Dékujeme, ze zlistdvate s ndmi, bez vasi pFizné by Alsa nebyla, &im je.

Mgr. Eva Bezuchova
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Alsa, z.s.

Co pro to délame?
ALSA, zs. je neziskovd organizace, kterd pomdahd pacientim a rodindm vyrovndavat se s kazdodennimi o S e o .
« Mobiln mu|’r|d|SC|p|m0rn| tym clopzdeua k pacientim doma

vyzvami Fivota s onemocnénim ALS. Poskytujeme poradenstvi v multidisciplindrni pé&i p¥imo

o B ; 5 . s St L . + Skoleni a seminare pro odbornou i laickou verejnost
v rodindch nemocnych s darazem na kvalitu Fivota, rekondiéni pobyty, pljcovnu pomicek,

- Rekondi¢ni pobyt
poradnu, helplinku @ koordinatorky v krajich L p- .y Y
+ Osvétové aktivity

» Poradenské centrum v Praze
- Pujéovna pomiicek

- + Koordindtorky v krajich
Poslani organizace ALSA,z.s.

Alsa,zs. je neziskovd pacientskd organizace, kterd poskytuje multidisciplinérni
poradenstvi pacientim s diagnézou ALS a jejich rodinnym pfislugnikam. Usiluje

o spolecenské zmény, které by takto nemocnym lidem umoZnily dastojné dozit

s takovouto diagnézou.
PRAVNI FORMA A ORGANY ALSA, Z.S.

ALSA, zs. je zapsdna v rejsttiku u MS v Praze, L 25485/MSPH Méstsky soud v Praze se sidlem

. Americkd 14, Praha 2,120 00, IC 014959992, Alsa, z.s. byla zaloZzena dne 13. brezen 2013.
Co chceme?

- Dustojny Zivot pacientl s ALS s jeho maximalni moznou kvalitou

« Dostupnost multioborové odborné péée pro katdou spadovou oblast o ‘
+ Informovanost pacientt, podpora a zézemi rodindm

- Péce a informovanost odborného personalu

. Z¥izeni socialné-rehabilitaéniho centra pro nemocné ALS
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Podporovatele Alsa, z.s.
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Tym ALSA, z.s. vroce 2022

STATUTARNI ORGAN

MGR. EVA BEZUCHOVA

BC. MONIKA KEKRTOVA

ING. TEREZA KOUCKA

MUDR. JANA MILEROVA, PHD.

MULTIDISCIPLINARNI TYM

MGR. EVA BEZUCHOVA
teditelka spolku, klinicky logoped

ING. MARKETA BEZUCHOVA

vedeni helplinky, koordinatorka
socidlnich a zdravotnich sluzeb

BOHUSLAY BEZUCHA

Puj¢ovna pomiicek

14+ VYROCNI ZPRAVA

BC. KATERINA CIRKOVSKA

ergoterapeut

MGR. ADELA CERNA
Logoped

BC. MARIE FRAGNEROVA
Fyzioterapeut

alsa:

KAROLINA KOUCKA

vedouci koordindtorka socidlnich
a zdravotnich sluzeb

BC. JINDRICH KRBECEK

Fyzw‘oferopeu’r

MUDR. JANA MILEROVA, PHD.
psychio’rr

ING. MILAN SEBEK

vedouci fyzioterapeut

MGR. EDITA WEIDENTHALEROVA

nutri¢ni poradce

KOORDINATORKY SOCIALNICH A ZDRAVOTNICH SLUZEB V KRA)ICH

alsa.

BC. PAVLINA HRDLICKOVA, DIS.
Olomoucky kraj

MGR. ZUZANA KAPOUNOVA

Jihomoravsky kraj

MGR.ET MGR. PETRA SEDLACKOVA

Moravskoslezsky kraij

MGR. SABINA STRANSKA
Pardubicky kraij

MGR. TEREZA VESELA
Us#eckgf kraij

REGINA SIMONICKOVA

Praha a Stredocesky kraj,
vedeni dobrovolnikt

VENDULA SALATOVA
Jiho&esky kraj
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REALIZACNI TYM

MGR. PETRA NEMCOVA

firemni fundraising a komunikace
s darci, Prague City Swim

MICHAELA BORNEROVA

vedeni eshopu

MGR. HELENA HOLA ING. IVONA NOVOTNA
komunikace s partnery, PR

golfové turnaje

BC. MONIKA KEKRTOVA MGR. MICHAELA URBANKOVA

marketing a komunikace Prague City Swim

ING. TEREZA KOUCKA

finance a pravni podporg,
Prague City Swim

EDUARD VONASEK
IT podpora, web. vyvoj

ANDREA PAPIRKOVA
produkce
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Kdo jsme a co délame

Jsme jedind organizace v Ceské republice poskytujici komplexni podporu nemocnym ALS
(amyotroficka laterdlni skleréza). Amyotroficka laterdlni skleréza (ALS) je neurodegenerativni
nervosvalové onemocnéni postihujici motoneurony. Toto vzdcné onemocnénim postihuje v CR
pfiblizng 1000 nemocnych. Onemocnéni se manifestuje nejéastéji ve véku mezi 50-70 lety, v poméru

2.1 postihuje ¢astéji muze.

Symptomy se objevuji nahle, bez jasné priciny, a zméni cely Zivot nemocného a jeho rodiny. Nemoc
postupné zplsobuje ochrnuti veskerého svalstva, a kon& smrti nemocného. Lidé s timto
onemocnénim se potykaiji nejen se zdravotnimi problémy, ale mnchem vice i s psychickou a socidlni
zatézi. Diagnoza ALS je nesmirnym zdsahem do Zivota celé rodiny nemocného. Nemocni s ALS se
u?z nikdy nevrati do béiného Zivota ajsou plné zdvisli na péci rodiny nebo pomoci jinych lidi.
Nejvétsi &ast obdobi nemoci trévi nemocni v domdaci pedi, a proto je fyzickd, socidlni, emociondlni
a ekonomickd zatéz velmi vysokd pro nemocného ijeho pelovatele. Nase organizace vstupuje
do rodin nemocnych poradenstvim, zajisfovénim socidlnich a zdravotnich sluzeb, posiléd odborniky
ptimo do rodiny nemocnych, zaptij¢uje pomicky a stard se o to, aby v tak tézké situaci nemocni
a jejich rodiny nebyli sami. Spolupracujeme s ¥adou odbornikt, s nervosvalovymi centry VCR,
hospicovymi a daldimi socidlnimi i zdravotnickymi sluzbami. V roce 2021 se v nadi organizaci
registrovalo nové 110 nemocnych ALS, a celkem jsme poskytovali nage sluzby 180 nemocnym v celé
Ceske republiky.
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Nase sluzby

Poradenskou pé¢i pacientim s ALS a jejich rodindm poskytuje ALSA prostfednictvim vzajemné
P P J€) POSKyTU] P |
propojenych sluzeb: helplinky, poradenského centra, mobilniho multidisciplinarniho tymu, pajéovny
pomiicek a rekondiénich pobytt. V t&zké Zivotni situaci tak peluji o pacienty kolegové raznych
profesi. Cely tym se postupné rozéifuje a snafi se pokryt zvyiujici se poptdavku po nasich sluzbach.
Covidové pandemie ndas naucila vice vyuZivat a nabizet pacientim a jejich rodinach online sluzb
P Y P 1€ i
konzultaci a praktickych webindfa. V tomto roce bylo jiz znovu mo#né zaéit organizovat rekondi¢ni
P Y ylo ] g
pobyty. Na pobytech jsme se snafili zvysit kapacitu pro registrované rodiny. Uskuteénily se pobyty

dva a na kazdém bylo oz 15 rodin, kde byla diagnostikovéna nemoc ALS.

Jake sluzby poskytujeme?

+ Helplinka a poradna

Mobilni podparny tym
- Centrum poradenskych sluzeb Americka
+ Rekondi¢ni pobyty

Ptjcovna pomticek

Koordindtofi v krajich

+ ALS pravodce ﬁ-’
« Financovéni, podpora a shirky A
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01  Helplinka a poradna

Poradna poskytuje poradenstvi nemocnym a jejich rodindm z celé Ceske republiky. Kolegyné
na helplince, je mnohdy prvnim kontaktem, se kterym klienti a peéujici hovoti. Mohou zde ziskat prvni
potfebné informace a podporu p¥i pédi o nevylétitelnd nemocné. Helplinka podporu poskytuje také
pecujicim, kte¥i se staraji o nemocného v domacim prostiedi nebo se na péci chtéji pripravit. Nase
poradna nabizi také pomoc lidem, ktefi se vyrovndvaji se ztratou blizkého ¢lovéka nebo ziskavaiji
kontakty na dostupné sluzby v misté bydliété. Konzultace probihaji telefonickou i osobni formou.
Poradna zodpovidé také dotazy v internetové poradné na webovych strankdch zsalsacz, kam

ptichdzeji pravidelné dotazy. B&éhem roku nage helplinka poskytla v praméru 80 konzultaci mési¢né.

Nejcasté&jsi dotazy na infolince

 Pred h’/dnem mi/mému manzelovi/manZelce diognosfikovoh ALS, nevim, co délat dostali

jsme doporudeni registrovat se ve Vasi organizaci.

+ Pottebovali bychom poradit, o jaké pFispévky mageme pozadat

+ Musime kvali nemoci rekonstruovat koupelnu, mafe nam nékdo poradit, jak a jestli ndm
na to nékdo prispéje?

+ Potiebovali bychom zkonzultovat vhodné pomticky a poradit se, kde a jak zafadat o
proplaceni?

+ Stardme se doma o nemocného v kruhu rodinném, ale uz péci nezvldéddme, mohl by k nam

nékdo dochazet a s pé&i pomoci?
+ Pottebovali bychom poradit vhodnd zatizeni, kam bychom mchli maminku/tatinka umistit
» Rada bych dochézela na fyzioterapie, ale nevim kam, a jestli mi to maze hradit pojistovna?

+ Radi bychom vyuzili slufeb ve Vasem centru v Americké, co pro to mizeme udélat?
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02  Mobilni podptirny tym

Mobilni tym poskytuje poradenstvi v rodinach nemocnych pacientt. Jednd se o multidisciplinarni tym
slo¥eny z psychiatra, fyzioterapeuta, klinickeho logopeda, nutriéniho terapeuta, ergoterapeutq,
socidlniho pracovnika. Ke kazdému nemocnému volime individualni p¥istup a nabizime pomoc
pacienttim a jejich blizkym v dob& po sdéleni neptiznive diagnézy a také po celou dobu
onemocnéni. SnaZime se najit moZnosti fedeni, pro kaidého pacienta. Tento tym odbornika dojizdi
na pravidelné konzultace do rodin nemocnych v ramci celé CR. Diky mobilnimu tymu je pacient

usetfen vycerpdavaijiciho transportu.

03 Centrum poradenskych sluzeb Americka

Nase poradenské centrum najdete na adrese Americkd 14, Praha 2. Prostory jsou upraveny jako
télocvigna, konzultaéni mistnost, zasedaci mistnost, bezbariérové we, sklad a mald kuchyrika.
V centru poskytujeme konzultace a poradnu pro ALS nemocné a jejich rodinné ptisludniky. V ramci
multidisciplinarniho ptistupu je zde moiné domluvit si jednordzové i pravidelné konzultace u téchto
odbornika:  psychiatr, klinicky logoped, fyzioterapeut, socidlni pracovnik, ergoterapeut, nutri¢ni

terapeut. Centrum bylo otevieno v lété roku 2020.
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04  Rekondicni pobyty

Rekondi¢ni pobyt se v tomto roce konal dvakrat. Na jarni pobyt jsme se vrdtily do hotelu Studanka
v Orlickych hordéch, ktery je nagim partnerem jiz nékolik let. Pobyt se konal na jafe o zavitalo za
nami 11 pacientll a pacientek se svymi nejbliz&imi. Prvni den pobytu se program zamé¥il na
multidisciplinarni pé¢i viemi sméry. Navitivili nas také specialisté na voziky - firma Medicco a Ing.
Jakub Napravnik s dychacimi p¥istroji a kaslacimi asistenty z firmy Linde Gas. Velmi p¥inosnou
soudasti rekondi¢nich pobytil jsou i oddélend skupinovd sezeni pacientti a rodinnych prislugnika.
Tentokrat je vedly psychiatricky MUDr. Jana Milerovd a MUDr. Tereza Uhrové.

Jarni pobyt se uskuteénil diky podpote Lékarny.cz a Medicco.
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Podzimni pobyt jsme se zase snafily zp¥istupnit lidem, ktefi jsou z druhého koutku republiky. Opét
jsme ho usporadaly v Hotelu SEN Senohraby v terminu 23-259. Pobytu se celkem zt&astnilo 12
pacientl s doprovody. Pobyty ndm poskytuji velmi dobry prostor k setkdvani s pacienty, ale hlavné
umoznuji setkdvani pacientd mezi sebou. Cely program byl postaveny na kratkych vstupech
odbornikd. Pacienti tak maiji prostor ptét se odbornikd réiznych profesi na témata, kterd je zajimaiji. A
vétiinou se je nemaji kde jinde jak dozvédét. Mohou si také vyzkouset rtizné pomucky, zacvicit si

s fyzioterapeutem a vyzkouset vie, co zrovna pottebuii.

Listopadovy pobyt se uskuteénil diky podpore CEPS.
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05 Pdjcovna pomticek

Bez putijcovny pomticek si uf nedokdfeme nade fungovani predstavit. Paj¢ovnu neustdle roziifuje a
dopltiujeme nové pomicky. Pomucky distribuujeme vétiinou osobné do rodin nemocnych ALS nebo

doru&ovaci sluzbou. Vétgina pomticek viak potiebuje individualni nastaveni.

Zaptjcujeme specifické pomticky:

+ snimade oénich pohyb,

+ dlahy na protahovdni spastickych konéetin,
+ asistenty kagle,

+ odsavacky sekret,

+ tablety ke komunikaci,

+ motomedy a motodlahy

» polohovaci voziky

Kazdd pomucka je specifickd tim, e nemocnym pomdhd v raznych fazi onemocnéni a tyto pomiicky
nebyvaiji dostupné v jinych ptijéovnach pomtcek. Od rodin nadich pacients, ale ¢asto dostavéme
pomucky, které zakoupili nebo ji nepottebuiji. Proto nase puljéovna disponuje i vétsim mnoZstvim
vozikti a choditek. Diky podpote firmy Karcher Home & Garden jsme do puijéovny mohli zafadit i

pomicky pro pé¢i o domdcnost tepovad, disti¢ oken, parni &isti¢ a také isticky vzduchu. éis’ri?:ky

vzduchu pak velmi ¢asto zaptij¢ujeme do rodin pacient hlavné tam, kde se rozviji dychaci obtize.
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06 Koordinatori v krajich

Projekt koordinatorek jsme ztidili, aby nage sluzby byly vice dostupné i v krajich. Koordinatorky jsou
vyékolené a znaji viechna specifika nemoci ALS. Sna¥i se byt pravodkynémi nemoci pro rodiny a
pacienty. Jejich hlavni &innosti je vyhledavat slutby a veskerou potfebnou pomoc predeviim v mists
bydli§té pacienta. V tomto roce se ndm povedlo koordindtorkami zabezpetit kraje: moravskoslezsky,
jihomoravsky, olomoucky, Prahu a astecky, sttedoéesky a jihocesky kraj Doufame, Ye v ptistich letech
se nam podafi najit vice vhodnych kandiddté na tyto pozice a budeme moci tak nd¥ tym

koordindtorek opét rozsivit.

Koordinatorky zatizuji:

- osobni navitévy a konzultace dle potfeby pacienta

- telefonické a online konzultace

+ pravidelné planované osobni navitévy zajisténi sluzeb v misté bydlisté (fyzioterapie,
logopedie, nutri¢ni podpora, pefovatelskd sluzba, osobni asistence, paliativni a hospicova
péde)

+ komunikaci s multidisciplinarnim tymem Alsc

« komunikaci s ofetfujicimi léka¥i zajisténi vhodnych pomticek.
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07  ALS priivodce

Novy web pro pacienty s onemocnénim ALS a jejich pedujici. Najdete tam viechny pottebné
informace, p¥istup k pomiickdm, névody na cviteni a zkratka vie, co v raznych fazich nemoci budete
potiebovat. Pred novy web je také mo¥né se registrovat do nadi orgnizace a vyugivat viechny druhy

pomoci, které nabizime.

ALS PRUVODCE vznikl diky finanéni pomoci ONEMANSHOWFoundation, byl vytvoien
diky spoleénosti CLEEVIO. www.alspruvodce.cz

WEB PRO PACIENTY S ALS

KONECNE MISTO. KDE NATO NEJSME SAML.

alsa. VYROCNI ZPRAVA / 31



04

Financovdni,
podpora a sbirky



Financovani, podpora a sbirky

Mezi nase aktivity patii i finanéni pomoc pacientam. Tento druh pomoci jsme zapodali v roce 2017
a postupné se sna¥ime pacientim prFispivat na sluzby, které potfebuji. Nejéastéji pomdhdme

rodinadm a nemocnym hradit rehabilitaéni sluzby o terapie, pFispivéme na doplatek na kompenzaeni

a jiné pomucky a také na osobni asistenci a pecovatelskou sluzbu.

Pacientiim pomdahdme uspotfddat shirky vétéinou na portdle Darujmecz, Doniocz, Znesndzecz.

Tento rok se organizovala sbirka pro nékolik nagich pacienta.

Sbirka pro pani Hanu, kde se vybralo téemét 500 000 K¢.

Sbirka pro Josefa, kde se vybralo necelych 300 000 K¢.

Obé jsou vénovany na osobni asistenci.
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Sbirka pro pana Frantiska, kde se vybralo 970 000K¢.

Obé jsou vénovany na osobni asistenci.

Nadvor:
*_Frantise

e -"*4‘”‘—-’};‘

!

"R Q52-v-: ’ J—_

‘, y

SBIRKA BEZI NA
Donio

T T
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Vzdélani a spoluprace

Alsa zs. se sna¥l  vzdélavaci a osvétovou aktivitou, prispivat k g¥eni informaci, zkugenosti
a dovednosti o samotném onemocnéni ALS, pé&i o nemocné ALS. Poskytujeme predndsiky,
workshopy a webindre, které p¥ipravuji ¢lenové naseho multidisciplinarniho tymu. Jsme oslovovdni
k u¢asti na predndskach a daliich akcich uréenych odbornému i sirokému publiku. Rodiny a nemocni
se stdle potykaji s nedostatkem informaci o své nemoci. Disledkem toho je zanedband odbornd
i domdci péde a chybgjici véasné pomtcky. Téem&F nikomu z nemocnych se po sdéleni diagnézy
nedostane potfebné péce v jednom, nato? v né&kolika oborech. V letoinim roce jsme pokracovali

ve spoluprdci s hospicovymi sluzbami, a roziifovali své znalosti mezi pracovniky asistenénich sluzeb.
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Grantu z Opera¢niho programu zaméstnanost 2021-2027,

01 Yy
Inkubacni faze.
Projekt nese ndzev: Vyvoj nového feseni pro pacienty s Amyotrofickou laterdlni sklerézou a osoby

o né pecujici.

Cilem projektu je vytvoteni a ofestovdni nového feseni, které by zkvalitnilo domaci péci o pacienty
s ALS. Ti by pak mohli setrvat co nejdéle v rodinném prosttedi a v ptipadé potteby nastoupit do
socidlniho ¢&i zdravotniho zatizeni. To je musi pFijmout i se viemi specifiky, které sebou nemoc ALS

ptindsi a které nebudou pro tato zafizeni bariérou pro prijeti.

Tento rok jsme ziskali pro ndas velmi dalefity grant, na kterém pracovala ¥ada odbornikil z nasgich
fad i externista. Vysledky grantu budeme mit v p¥igtim roce nicmeéné jiz ted jsme diky tomu navitivili
velké mnoZstvi hospict a poskytovatelt paliativni péce, diskutovali s odborniky, s pacienty a jejich

pecujicimi. Doufdme, e nade prdce bude mit dopad na podporu pacientti s ALS a zkvalitnéni péce.

02  Spoluprace s CAVO

Ceskd asociace pro vzdcnd onemocnéni ALSA zs. stala sougasti CAVO - Ceskd& asociace pro
vzécnd onemocnéni. Poslanim CAVO je sdrufovat organizace pacientll se vzécnymi onemocnénimi
i jednotlivé pacienty, zastupovat jejich zdéjmy a posilovat povédomi o specifické problematice
vzdcnych onemocnéni mezi odborniky ve zdravotnictvi, predstaviteli statnich i mezinarodnich instituci

a vetejnosti. Spolu toho zvlddneme vic.
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03  Spoluprace s Dobrym Andélem 05 Komunikace s vefejnosti

Jsme moc vdéeni za spoluprdci s nadaci Dobry andél, kterd dlouhodobé finanéné podporuje nage Posilovat védomi o ALS je jednim z nadich nejdulezitéjSich tkold. Snazime se poskytovat ucelené
rodiny s détmi, kde se objevila nemoc ALS. Dé&kujeme i za hezky rozhovor, ktery zahdjil nasi informace t&m, ktefi je akutné potiebuji. Jsme vd&&ni, fe zkudenosti nadich pracovniké pomdhaj
spoluprdaci. novindf¥i nejriiznéjiich médii dostat zajimavymi zplisoby k firoké vetejnosti. Behem celého roku jsme

poradali aktivity smétujici k vefejnosti pro sezndmeni s onemocnénim ALS a nasimi aktivitami.

04  Spoluprace s OMS foundation

Od roku 2019 spolupracuje ALSA s Onemanshow foundation. Nage spoluprace p¥inesla nékolika
konkrétnim  rodindm  mo¥nost vybaviT si domdcnost speciohzovonou, vétéinou velmi drahou,
pomtickou. Spole¢né jsme predstavili nékolik videi, kterd zdokumentovala p¥ibéhy jednotlivych

pacientti a jejich specifickych potteb.

Pribeh Honzy Anyze: Predstavte si, e nemGzete mluvit
Pribeh Jakuba Rychlika:Predstavte si, ze nemazete jist
+ Pribgh Evy Matéjkové: Predstavte si, Ze nemuizete chodit
Pribeh Viadimiry Zackové: Predstavte si, Y nemuzete pousivat ruce
Pribeh Jitiho Karioka: P¥edstavte si, e nemtzete dychat
« Pribgh Martina Ovsendka: Predstavte si, Ye nemaete nic

Pribeh Martina Piecechtéla: Piedstavte si, e uZ nechcete ¥it

OMS foundation také pravidelng finanéné podporuje nase osvétové akce Prague City Swim a
Koncert v Prazské kfizovatce.
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Casosbérny dokument
Nadéje az do konce

Po dlouhych 5 natécecich letech spattil v roce 2022 svétlo svéta ¢asosbérny dokument Veroniky

Stehlikové o &tyfech pacientech s ALS, Nadéje a? do konce.

Hlavnimi protagonisty dokumentu jsou Vladimir, Jaréa, Alenka a Tomds. Do jejich? Zivota vstoupila
nemoc ALS. P¥ed né&kolika lety odedli z neurologie s papirem, ktery navidy zménil Zivot jim i jejich
blizkym. éososbérn\,’/ dokument vypravi jejich pribghy. P¥ibéhy lidi, kterym sice dochazi fyzickd sila,
ale kte¥i neptestavaji bojovat. Diky tomu, %e nasi protagonisté nedettili otevienosti, odvahou ani
humorem, je n&3 film predeviim o tom, Ze i v beznadgji je moZné nalézt nadgji a Zivot je tieba #it v

kazdém okam#iku.
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Protagonisté dokumentu:

ALENA:

Alenka ¥ila se svym mufem Jirkou p¥es 40 let. Teprve nemoc ALS ji viak ukézala jeho novou
tvér. Jirka odedel do predéasnéhe duchodu, aby se o ni mohl postarat. Proménil se ve

vyndlezce, ktery netnavné vyrdbé| nové vychytavky, je? by Alend aspori trochu ulehéily Zivot.

Alenka bohuzel jiz opustila nas svét.

JARMILA:

Jara gilenou rychlosti brazdi T¥ebi¢ ve svém elektrickém vozitku a je pevné rozhodnutd zastat
sama sebou. Pfestofe u¥ skoro nemluvi a s vypétim viech sil ujde jen par krokt, hrozng rada

cestuje a &asto roziituje seznam navétivenych zahraniénich destinaci.

VLADIMIR:

Vladimir hodld jit ve stopdch Stephena Hawkinga, silou ville nemoc zastavit a zit dalsich tticet
let. Medituje, o své nemoci predndsi, podporuje daléi pacienty. To viechno obklopeny ldskou a

pédi svoji eny Denisy a celé velké milujici rodiny.

TOMAS:

TomdE je jednim z nejmladgich pacientd v Cvesku, nemoc mu diagnostikovali v 26 letech. Miloval
svou profesi kadefnika. Ntzky u? sice v rukach neudri, vzdat to ale rozhodné nehodlé. Behani
vyménil za chazi. Zadnd mald prochdzka, v 1été na ¢undru s kamarady 13 kilometro. A uz

planuje dalii..
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Terminy projekci v roce 2023
9.1.2023 Olomouc
15.1.2023 Plzen
18.1.2023 Lysa nad Labem

Dalsi promitani se uskutecnilo v ramci festivalu Jeden svét
od 22. bfezna do 2. dubna ve méstech po celé Ceske
republice.

Dokument vznikl za podpory Ceské televize, Ceského rozhlasu, Fortuny, BTL, Jany Milerové o darca

z platformy HITHIT.
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Prague City Swim

Prague City Swim je unikatni projekt, ktery navazuje na Amsterdam City Swim, jenz byl
poprvé uskuteénén v roce 2012 v kandlech Amsterdamu a ndsledné v Londyné. V Praze se
prvni roénik zavodu uskuteénil v roce 2019. Cilem tohoto projektu je spojit stovky plavci,
kteti chtéji prostfednictvim plavani prispét k boji s onemocnénim ALS.

Dne 1062023 se uskuteénil 5. roénik benefi¢niho plaveckého zéavodu Prague City Swim. Vytések ze
zévodu putoval na zajigténi multidisciplindrni péée pacientim s ALS. Ani mraky a ledova Vltava
neodradily na 200 otufilych sportovctl od Géasti na charitativni plavecké a megaboardové akci

Prague City Swim.

Teplota Vltavy jen tésné prekrocila 16 stupit, presto byli hned v Gvodu akce viichni w&astnici
svédkem dojemné uddlosti. Jeden z pacientti, Jiti Lupoméch, ktery trpi ALS pres dva roky a jiz
nemuze hybat hornimi konéetinami, se rozhedl zdvod na 1600 metrt sam uplavat s pomoci ploutvi.

Ve vodé se mohl setkat i s olympioni¢kou Simona Kubovd, kterd v zévodé doplavala na druhém
misté. Ze btehu podporovali G&astniky také daldi &edti reprezentanti v plavéni Ondiej Gemov a

Tomds Franta.

Poprvé nam také pomdhala, a predeviim se stala generdlnim partnerem firma BTL zdravotnickd

technika a my si neskuteéné véazime jejich nasazeni. Popdté akci moderovala Katefina Nekolna.
Na akci ndm pomdahalo pres 40 dobrovolnikt a zapojil se i cely tym ALSY! Dékujeme, bez Vds

bychom to nezvladlil

Celkovy vytezek akce byl pres 900 000 Ké&. Po uhradé nakladt spojenych s organizaci akce bylo ze
zbyvajici ¢astky rozdéleno 20% rovnym dilem mezi 8 tvdéii Prague City Swim - Jitiho Lupomécha,
Stanislava Rehote, Jakuba Rychlika, Lenku Martinkovou, Vladimira Mikuldge, Jarmilu Mijovig,
Honzu AnyZe a Frantiska Varika.
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Vybrané finance

* Celkova vybrana Castka 891.682,- K&

*Vybrané finance od partner( 600.000,- K&
*Vybrané finance od verejnosti 291.682,- KC

* 20% z Cistého pfijmu vénovano 8 pacientUm

»200.000,- K€ vénovano spolku ALSA na
pfimou péci a sluzby pro pacienty s ALS

VYROCNI ZPRAVA
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Benefi¢ni koncert
v Prazske krizovatce

5. benefi¢ni koncert se jif tradiéné konal v Pragské kfizovatce. Koncert moderovala Daniela

Pisa¥ovicovd a Katefina Pechové

Vytézek z koncertu pro tento rok ¢inil 641 000 Ké. Tyto finance vyufivédme primdrné na vyjezdy za
pacienty domt, dale na terapie, které vyuZivaji pacienti v nasem poradenském centru v Americke
ulici v Praze. Cést vytézku pouzijeme také na rekondiéni pobyty v roce 2024.

U¢inkujici koncertu:

Lucie Bila, Petr Malasek, Jan Bendig, Ond¥ej G. Brzobohaty, Monika Sommerovd,
Peter Pecha, Annamaria d'Almeida, Thom Artway, é’répdn Urban, Jakub Varias,
Dance models, Véclav Toberman, Martin Schreiner, Markéta Pouli¢kova, Inflagranti a
Maranatha Gospel Choir
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Partneri

HLAYNIMI PARTNERY KONCERTU
ONEMANSHOW Foundation a Amundi

MEDIALNI PARTNERI:

Ceska televize a Orca group

DALSI DULEZITI PARTNERI KONCERTU

Advantage-fl.cz, Vakutex, Mattoni Vino Jarmila , Kosik.cz, Moét & Chandon , Nadace Dagmar
a Véclava Havlowych VIZE 97 OSA - Ochranny svaz autorsky - CoFa coffee Ovocny Svétozor
(Hajek&Bougovd), Restaurace U Topolta, CEWE a ZL Production

REALIZACNI TYM:

an Drbohlav, Marek Straka, Helena Veseld o ALSA. S organizaci ném pomdahalo
95 dobrovolnika.

KONCERT VZNIKL ZA PODPORY

Praha.eu
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Golfovy turnaj
s Klarou Spilkovou

Partnefti golfoveho turnaje:

iFortuna.cz,Kosik.cz, Hotelovy resort SEN, Chandon Garden Spritz France a
Levandulové udoli

Golfovy turnaj na podporu nadi organizace se kaidy rok kond ji# tradigné. Tento rok se do
organizace zapojila i Klara Davidson Spilkovd, za co? jsme velmi vdééni. Turnaj se poprvé uskutednil A nejvétsi podekovani za neuvétitelné krasnou spolupraci a osobni zapojeni patti
na h¥isti PGA National Czech Republic Oaks Prague. Celou akci moderovala Katetina Nekolna. Klare Spilkove.

Vytézek z celée akce byl krasnych 166 650 K&

Diky témto prostredkd jsme mohli financovat v kvétnu a &ervnu nadi pacientskou help-linku a
odbornou poradnu v ALSA centru. Mésiéni ndklady na tyto slutby jsou 86 000 K& Viem

Géastnikam golfu dékujeme, ze diky vam mizeme pokracovat v naii pracil
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Benefi¢ni kalendar ¢

Letos jsme opét nafotili benefi¢ni kalendar tentokrét s fotografem Jakubem Joachimem. V kalenddi

se objeviili poprvé nejen nase podporujici osobnosti, ale také nasi neskute¢né stateéni pacienti a

jejich doprovod. Fotky jsou velmi citlivé nafocené.
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01 Fortuna 03  Up Ceska republika

Nasim partnerem i pro tento rok zstava sazkovda kanceld¥ Fortuna. Spole¢nymi silami postupné Up Ceskd republika nédm stoji jiz 4 roky po boku a podperuje nds nejen finanéng, ale i v ramci

§ifime osvétu o onemocnéni ALS a propojujeme jednotlivé projekty. ,V poslednich letech jsme dobrovolnictvi. Ugastni se nagich plaveckych zavoda, chodi ném pomahat do ALSA centra.

hledali trochu jiny novy smér, jakym bychom mohli naii verejnou podporu pojmout. Fortuna je
zndma jako tradiéni ceskd firma a sazkové kanceldr, Yada lidi si ji spoji s aktivitami ve fotbalovéem
prostiedi, ale inase vlastni oekdvdani jsou vy$si a maji vétsi presah. Cilem pfitom neni bé&hat
po galavederech a rozddvat geky,” ¥ikad David Vangk, generdlni feditel Fortuny. Vétiina prostfedki 04 ALZA
bude sméfovat k profesionalizaci organizace, zlepieni osvéty a komunikace a k posileni povédomi
o nemoci tak, aby se ji dostalo vy3si odpovidajici pozornosti ze strany autorit, odpovédnych
organizaci i véeobecné vetejnosti. Vegkeré informace o nasdi spolupréci naleznete na www.zsalsa.cz/ Spole¢nost Alsa je je nasim partnerem od roku 2019 a vedle $tédré produktové podpory ném
poskytuje i finance. Letos nds zaméstnanci Alzy podpoftili ¢astkou: 459484, K& a &astkou vybrané na

ifortuna & na www.ifortuna.cz/pomahame. Spole¢nost Fortuna dlouhodobé financovala natoceny
tradi¢ni grilovaéce s tombolou 180.000 K.

dokument Nadégje a? dokonce.

Zvl&gtni podékovdéni pak patti Lucie Holubova Krajcové.
02  BTL Medical Technologies

Spole¢nost BTL v tomto roce darovala spolku zdravotnické ptistroje a podpotila plaveky zévod

Prague City Swim.

Jsme velmi $fastni za spoluprdci je pro nds velmi dalezita hlavné z hlediska moznosti zkvalitiiovani

Yivota pacientd s ALS!
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Partneri

GENERALNI PARTNER SPOLKU:

Fortuna

HLAVNI PARTNER SPOLKU:
Philips Foundation

PARTNER FYZIOTERAPIE
BTL

PARTNERI:

UP CZ, Lékarna.cz, Karcher, T-mobile, Dobré bydlo, Numia, Nadace (v:EZ, ALZA,
Moneta Money Bank, Balance Club Brumlovka, AVE CZ, Konto bariery, MHMP,
OMSF, Ovocny svétozor, Vino Jarmila, Cofa Coffee, Chandon Hennessy, MC Praha 2
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Darci

Diky podpote darct muze Alsa poskytovat a rozvijet své sluzby, predavat zkusenosti a &iFit osvétu.
Kazdd finanéni a materialni pomoc pro ndas hodné znamend. Diky podpote jednotlived i firem
muZeme rozvijet nade projekty tak, aby z nich nafi pacienti méli co nejvétsi prospéch. Viem
partnerdim, ddrctim a podporovateldm ALSA zs. dékujeme za jejich podporu a pomoc v roce 2023.
Patronim i dal$im zndmym tva¥im za spojeni svého jména s nadi organizaci, za osobni ptistup,
za pratelstvi, srde¢nost a podporu v rédmci aktivit! Dékujeme spole¢nosti Fortuna za davéru a chuf
nam pomdhat posouvat Alsu dal. BTL zdravotni technika za nové moZnosti, pratelstvi a neskute¢né
vielou podporu. Dékujeme viem dodavateltim a partnertm jednotlivych akci. Podpory viech
jednotlivetl i spole¢nosti si velice vazime. Stejné tak d&kujeme viem, kteti ndas podpofili koupi
reklamnich predmétd na nasem eshopu, diky jejich? prodeji jsme schopni ¢innosti nasi organizace
alespont  &éste¢né samofinancovat. Dékujeme také viem, kdo nds podpofili Ggasti na ndmi
porddanych akcich. Dékujeme!
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Jednotlivetim nabizime moZnost podpofit kenkrétni projekt nebo pacienta takovou

formou, kterd je pro né pfijatelnd po strance lidské i po strance finanéni.

Firmdam nabizime spoluprdci s profesiondlni neziskovkou s transparentnim

financovanim, spolupracujici se zndmymi osobnostmi a zdravotniky mnoha profes.

MoZnosti podpory: Sdilejte s nadmi vage zkusenosti ze zdravotnictvi, marketingu, PR,

financi, préva, zdravotnictvi aij.

Jednorazové ¢i dlouhodobd podpora konkrétniho projektu (prispévek bude vyuzit

vyhradné na pokryti naklada spojenych se zvolenym projektem)

Jednordzovd & dlouhodobd podpora spolku (déte ndm davéru vyuzit vas prispévek

tam, kde je to v dany moment nejvice potteba)

Partnerstvi akce pofadané ALSA zs. (starite se partnerem jedné z akci, které

pofdddme v rdmci samofinancovdni, s odpovidajicim protiplnénim)

Zapojeni zaméstnanci: Vasi zaméstnanci se mohou podilet jako dobrovolnici

na organizaci néjaké z nasich akci.
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Vykaz zisku a ztraty
pro nevydéleCne organizace

ve zkraceném rozsahu
ke dni: 31.12.2023
(v celych tisicich Kg&)

IC. 01495992

Nazev a sidlo uéetni jednotky
ALSA, zs se sidlem Americka 584/14, Praha 2,

120 0O

Americkda 584

Praha 2
12000

Pravni forma Géetni jednotky: SPOLEK
Sestaveno dne: 5.6.2024

Predmét podnikani Géetni jednotky: Ostatni innosti souvisejici se zdravotni péci

Osoba odpovédna za uéetnictvi

Véra Baborovd
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Osoba odpovédnd za Géetni zavérku

Ing. Tereza Koucka

OZN. NAKLADY

Al

Spotifebované ndkupy a nakupované sluzby

ALl Zmeény stavu zdsob vlastni ¢innosti a aktivace
AL Osobni ndklady
ALlV. Dané a poplatky
AV. Ostatni ndklady
AV, Odpisy, prodany majetek, tvorba a pouziti
rezerv a opravnych polozek
NAKLADY CELKEM
OZN. VYNOSY
B,l. Provozni dotace
B.Il. Trzby za vlastni vykony a za zbozi
BL.III. Osobni vynosy
VYNOSY CELKEM (B.I. + B.II. + B.IIL. + B.IV. + BV)
C. Vysledek hospodareni pred zdanénim
D. Vysledek hospodareni po zdanéni

alsa.

HLAVNI

NG 505

2580 398

1500

940 620

1914 361

9249 404

HLAVNI

1343065

1364 480

6541 859

9249 404

HOSPODARSKA

1904 459

-53 118

116 270

2694

HOFGE05

HOSPODARSKA

174 000

1480 508

332:980

1987 497

i i)

17 192

CELKEM

5716 984

=b3 118

2 696 668

1500

943 314

1914 361

12RO 09

CELKEM

5172065

2844988

6874848

1286001

L7 ake e

17192
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ROZVaha : AKTIVA ZT:I;IOKB:RVMMU DNI UCET. ;EVUE_PSS;ZI:T[MU
pro nevydeélecné organizace A~ Dlourodoby majte

celkem (A.l. + A.ll. + ALl + ALIV.)

ve zkraceném rozsahu Al Dlouhodoby nehmotny majetek celkem 368 368

ke dni: 31122023 ALl Dlouhodoby hmotny majetek celkem 5535 5957

(v celych tisicich Kg&)

|(v:_- 014959990 ALl Oprdvky k dlouhodob. majetku celkem -1089 -2842
B Krdtkodoby majetek 2766 4904

celkem (B.l. + B.Il. + B.IIl. + B.IV.)

Nazev a sidlo uéetni jednotky Bl syt L0 o
ALSA, zs se sidlem Americka 584/14, Praha 2, Bl Pohleddvky celkem 178 2855
120 00
Americka 584 BL.III Krdtkodoby finanénl majetek celkem 2 464 1925
Praha 2 BIV.  ind aktiva celkem 4 64
12000

AKTIVA CELKEM (A. + B.) 7 580 8387

Pravni forma Géetni jednotky: SPOLEK
Sestaveno dne: 5.6.2024

Predmét podnikani Géetni jednotky: Ostatni innosti souvisejici se zdravotni péci

Osoba odpovédnda za uéetnictvi Osoba odpovédna za ucetni zavérku
Véra Baborové Ing. Tereza Kouckd
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PASIVA STAV K PRYNIMU DNI UCET. STAV K POSLEDNIMU

OBDOBI DNI UC. OBDOBI
A Vlastni zdroje 7 198 5059
(Al + AlL)
Al Jménf celkem 7 086 5042
ALl Vysledek hospodareni celkem 112 17
B Cizi zdroje celkem 382 3328

(B.I. + B.II. + B.IIL. + B.IV.)

B.l. Dlouhodobé zdvazky celkem 0 44

B.II. Krdtkodobé zdvazky celkem 186 2048

B.III. Jind pasiva celkem 196 1236
PASIVA CELKEM (A. + B.) 7 580 8387
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Dalsi informace

najdete na

Webove stranky

www.zsalsa.cz

www.alspruvodce.cz

E-mail

zsalsa@zsalsa.cz

Helplinka

+ 420 730 875 973

kazdeé Utery a patek
od & do 11 hod.




