Vyrocni zprava 2024

Uvodni slovo
Vazené damy, vazeni panové, mili pratelé,

dovolte mi, abych vdm jménem celého spolku Alsa ze srdce podékovala. Nase prace by nebyla moznd
bez lidi a organizaci, ktefi véfi v to, co délame, a podporuji nds — at uz svym ¢asem, odbornosti,
finanéni pomoci nebo upfimnym zdjmem o Zivot lidi Zijicich s ALS.

Mé obrovské diky patfi nasim partnertim. Diky vdm mUZeme rozvijet sluzby, které byly jesté pred
nékolika lety témér nedostupné. Pomdahate nam stavét systém, ktery stavi ¢lovéka do stfedu
pozornosti —a dava mu oporu, jistotu i distojnost.

Stejné silné podékovani patfi i pecujicim. Vy jste ti, ktefi nesete tihu kazdodennosti, ktera je casto
neviditelna, ale klicova. Vase trpélivost, odvaha a oddanost jsou zakladem toho, aby lidé s ALS mohli
Zit Zivot co nejplnéjsi. Jsme radi, Ze vdm mizZeme byt partnerem, prlivodcem i oporou.

Ve spolku Alsa dlouhodobé usilujeme o to, aby péce o pacienty s ALS byla systematicka, propojend a
profesionalni — aby nebyla otdzkou nahody, ale samoziejmosti. Bojujeme za to, aby mél kazdy
pacient pristup k multidisciplindrni péci, aby pecujici nebyli na nic sami a aby systém zdravotni a
socidlni podpory fungoval jako celek.

Vase dlivéra ndm umoznuje posouvat tuto vizi vpred. Dékuji vdm za ni

Mgr. Eva Bezuchova,

feditelka spolku

eva@zsalsa.cz


mailto:eva@zsalsa.cz

ALSA, z.s.

ALSA, z.s. je neziskova organizace, kterd pomaha pacientim a rodinam vyrovnavat se s kazdodennimi
vyzvami Zivota s onemocnénim ALS. Poskytujeme poradenstvi v multidisciplindrni péci pfimo v
rodinach nemocnych s dlirazem na kvalitu Zivota, rekondi¢ni pobyty, pljcovnu pomdcek, poradnu,
helplinku a koordinatorky v krajich

Pravni forma a organy ALSA, z.s.

ALSA, z.s. je zapsana v rejstfiku u MS v Praze, L 25485/MSPH Méstsky soud v Praze se sidlem
Americka 14, Praha 2, 120 00, IC 01495992. Alsa, z.s. byla zaloZena dne 13. bfezen 2013.

Poslani organizace ALSA,z.s.

Alsa,z.s. je neziskova pacientskd organizace, ktera poskytuje multidisciplinarni poradenstvi
pacientim s diagndzou ALS a jejich rodinnym pfislusniklim. Usiluje o spolecenské zmény, které by
takto nemocnym lidem umoznily distojné doZit s takovouto diagndzou.

Co chceme?

* Distojny Zivot pacientl s ALS s jeho maximalni moZnou kvalitou

¢ Dostupnost multioborové odborné péce pro kazdou spadovou oblast
¢ Informovanost pacientd, podpora a zazemi rodinam

¢ Péce a informovanost odborného personalu

e Zfizeni socidlné-rehabilitatniho centra pro nemocné ALS

Co pro to délame?

¢ Mobilni multidisciplinarni tym dojizdéjici k pacientim domu
« Skoleni a seminare pro odbornou i laickou vefejnost

¢ Rekondicni pobyty

e Osvétové aktivity

® Poradenské centrum v Praze

¢ Plijcovna pomlicek

¢ Koordinatorky v krajich

¢ Helplinka

Podporovatelé ALSA, z.s.

Daniela Pestova, Daniela Pisafovicovad, Linda BartoSova, Katefina Pechova, Patricie Pagacova, Jana
Plodkova, David Kraus, Pavel Baték, Peter Pecha, David Svoboda, Stanislav Majer, Thom Artway,
Stépdnka Hilgertova, Simona Kubova, Katefina Nekolna, Anna Maria D’Almeida, Kazma, Tatjana
Medvecka.

Tym ALSA, z.s. v roce 2024

Statutarni organ



m Mgr. Eva Bezuchova

m Bc. Monika Kekrtova

m Ing. Tereza Koucka

m MUDr. Jana Milerovd, PhD.

Multidisciplinarni tym

m Jana AmbroZova - psychoterapeut

m Mgr. Eva Bezuchova — feditelka spolku, klinicky logoped

m Ing. Markéta Bezuchova — vedeni helplinky, koordinatorka socidlnich a zdravotnich sluzeb
m Bohuslav Bezucha — ptjcovna pomcek

m Bc. Katefina Cirkovska — ergoterapeut

m Mgr. Adéla Cerna — logoped

m Mgr. Katefina Honzejkova . nutri¢ni terapeut

m Bc. Marie Fragnerova - fyzioterapeut

m Karolina Koucka — vedouci koordindatorka socialnich a zdravotnich sluzeb
m Bc. Jindfich Krbecek — fyzioterapeut

m MUDr. Jana Milerovd, PhD. — psychiatr

m Ing. Milan Sebek — vedouci fyzioterapeut

m Mgr. Edita Weidenthalerovd — nutri¢ni terapeut

Koordinatorky socidlnich a zdravotnich sluZeb v krajich

m Bc. Pavlina Hrdli¢kova, Dis. — Olomoucky kraj

m Mgr. Zuzana Kapounova — Jihomoravsky kraj

m Mgr.et Mgr. Petra Sedlackova — Moravskoslezsky kraj

m Mgr. Sabina Stranska — Pardubicky kraj

m Mgr. Tereza Veseld — Ustecky kraj

m Regina Simoni¢kova — Praha a Stfedocesky kraj, vedeni dobrovolnik
m Vendula Salatova — Jihogesky kraj

Realizacni tym

m Michaela Bornerova — vedeni e-shopu

m Mgr. Helena Hold — komunikace s partnery, golfové turnaje

m Bc. Monika Kekrtova — marketing a komunikace

m Ing. Tereza Koucka — finance a prdvni podpora, Prague City Swim

m Andrea Papirkova — produkce

m Mgr. Petra Némcova — firemni fundraising a komunikace s darci, Prague City Swim
m Daniela Jurion - PR

m Mgr. Michaela Urbankova — Prague City Swim

m Eduard Vonasek — IT podpora, web. vyvoj



Kdo jsme a co délame

Jsme jedina organizace v Ceské republice poskytujici komplexni podporu nemocnym ALS
(amyotroficka lateralni skleréza). Amyotroficka lateraini skleréza (ALS) je neurodegenerativni
nervosvalové onemocnéni postihujici motoneurony. Toto vzacné onemocnénim postihuje v CR
pfiblizné 1000 nemocnych. Onemocnéni se manifestuje nejcastéji ve véku mezi 50-70 lety, v poméru
2:1 postihuje ¢astéji muze. Symptomy se objevuji ndhle, bez jasné priciny, a zméni cely Zivot
nemocného a jeho rodiny. Nemoc postupné zplsobuje ochrnuti veskerého svalstva, a kon¢i smrti
nemocného. Lidé s timto onemocnénim se potykaji nejen se zdravotnimi problémy, ale mnohem vice
i s psychickou a socidlni zatézi. Diagndza ALS je nesmirnym zasahem do Zivota celé rodiny
nemocného. Nemocni s ALS se uz nikdy nevrati do béZzného Zivota a jsou plné zavisli na péci rodiny
nebo pomoci jinych lidi. Nejvétsi ¢ast obdobi nemoci travi nemocni v domaci péci, a proto je fyzicka,
socialni, emociondlni a ekonomickd zatéz velmi vysoka pro nemocného i jeho pecovatele. Nase
organizace vstupuje do rodin nemocnych poradenstvim, zajistovanim socialnich a zdravotnich sluzeb,
posila odborniky pfimo do rodiny nemocnych, zapujcuje pomucky a stard se o to, aby v tak tézké
situaci nemocni a jejich rodiny nebyli sami. Spolupracujeme s fadou odbornik(, s nervosvalovymi
centry v CR, hospicovymi a dal3imi socidlnimi i zdravotnickymi sluzbami.

Nase sluzby

Poradenskou péci pacientim s ALS a jejich rodinam poskytuje ALSA prostfednictvim vzajemné
propojenych sluzeb: helplinky, poradenského centra, mobilniho multidisciplinarniho tymu,
pljéovny pomticek a rekondicnich pobytd. V tézké Zivotni situaci tak pecuji o pacienty kolegové
rtznych profesi. Cely tym se postupné rozsifuje a snazi se pokryt zvySujici se poptavku po nasich
sluzbach. Covidova pandemie nds naucila vice vyuzivat a nabizet pacientdm a jejich rodinach online
sluzby konzultaci a praktickych webinard. V tomto roce bylo jiZ znovu moZné zacit organizovat
rekondi¢ni pobyty. Na pobytech jsme se snazili zvysit kapacitu pro registrované rodiny. Uskutecnily se
pobyty dva a na kazdém bylo az 15 rodin, kde byla diagnostikovana nemoc ALS.

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 hovoti. Mohou zde ziskat
prvni potfebné informace a podporu pfi péci o nevylécitelné nemocné. Helplinka podporu poskytuje
také pecujicim, ktefi se staraji o nemocného v domacim prostiedi nebo se na péci chtéji pfipravit.
Nase poradna nabizi také pomoc lidem, ktefi se vyrovnavaji se ztratou blizkého c¢lovéka nebo ziskavaji
kontakty na dostupné sluzby v misté bydlisté. Konzultace probihaji telefonickou i osobni formou.
Poradna zodpovida také dotazy v internetové poradné na webovych strankdch zsalsa.cz, kam
prichazeji pravidelné dotazy. BEhem roku nase helplinka poskytla v priiméru 80 konzultaci mésicné.

NEJCASTEJSi DOTAZY NA HELPLINCE:

1) Pfed tydnem mi/mému manzZelovi/manzelce diagnostikovali ALS, nevim, co délat dostali
jsme doporuceni registrovat se ve Vasi organizaci.

2) Potiebovali bychom poradit, o jaké prispévky miZeme pozadat

3) Musime kvili nemoci rekonstruovat koupelnu, mizZe nam nékdo poradit, jak a jestli
ndm na to nékdo prispéje?



3) Potfebovali bychom zkonzultovat vhodné pomiucky a poradit se, kde a jak zazadat o
proplaceni?

4) Starame se doma o nemocného v kruhu rodinném, ale uz péci nezviadame, mohl by k
nam nékdo dochazet a s péci pomoci?

5) Potiebovali bychom poradit vhodna zafizeni, kam bychom mohli maminku/tatinka
umistit

6) Rada bych dochazela na fyzioterapie, ale nevim kam, a jestli mi to miaze hradit
pojistovna?

7) Radi bychom vyuzili sluZzeb ve Vasem centru v Americké, co pro to miZeme udélat?

Mobilni podplrny tym

Mobilni tym poskytuje poradenstvi v rodindch nemocnych pacient(. Jedna se o multidisciplinarni tym
slozeny z psychiatra, fyzioterapeuta, klinického logopeda, nutri¢niho terapeuta, ergoterapeuta,
socidlniho pracovnika. Ke kazdému nemocnému volime individudIni pfistup a nabizime pomoc
pacientdm a jejich blizkym v dobé po sdéleni nepfiznivé diagndzy a také po celou dobu onemocnéni.
SnaZime se najit mozZnosti feseni, pro kazdého pacienta. Tento tym odbornikl dojizdi na pravidelné
konzultace do rodin nemocnych v ramci celé CR. Diky mobilnimu tymu je pacient udetien
vycerpavajiciho transportu.

Centrum poradenskych sluzeb Americka

Nase poradenské centrum najdete na adrese Americkd 14, Praha 2. Prostory jsou upraveny jako
télocvicna, konzultacni mistnost, zasedaci mistnost, bezbariérové wc, sklad a mala kuchyrika.

V centru poskytujeme konzultace a poradnu pro ALS nemocné a jejich rodinné pfislusniky. V ramci
multidisciplinarniho pfistupu je zde mozné domluvit si jednorazové i pravidelné konzultace u téchto
odbornikl: psychiatr, klinicky logoped, fyzioterapeut, socialni pracovnik, ergoterapeut, nutricni
terapeut. Centrum bylo otevieno v I1été roku 2020.

Rekondi¢ni pobyty

Rekondi¢ni pobyt se v tomto roce konal dvakrat. Na jarni pobyt jsme se poprvé konal v Resortu
Sarlota. Pobyt se konal na jafe a zavitalo za ndmi 11 pacient(l a pacientek se svymi nejbliz$imi. Prvni
den pobytu se program zaméril na multidisciplinarni péci vSiemi sméry. Na pobytu zaznély prednasky
z oblasti: fyzioterapie, logopedie a poruch polykani, vyZivy, psychiatrie, psychoterapie, ergoterapie
nebo socialni problematiky.

Podzimni pobyt jsme stravili v Brné v Hotelu Maximus resort. Pobyt se konal v terminu 17.-
19.11.2024. Pobyty ndm poskytuji velmi dobry prostor k setkdvani s pacienty, ale hlavné umoznuji
setkavani pacientl mezi sebou. Cely program byl postaveny na kratkych vstupech odbornikd. Pacienti
tak maji prostor ptat se odbornikd rlznych profesi na témata, ktera je zajimaji. A vétSinou se je
nemaji kde jinde jak dozvédét. Mohou si také vyzkouset rlizné pomducky, zacvicit si s fyzioterapeutem
a vyzkouset vse, co zrovna potrebuiji.

Listopadovy pobyt se uskuteénil diky podpore GLOBUS Cesko, Globus — Lepsi svét

Prvni rekondi¢ni pobyt jsme usporadali v roce 2016. Od té doby jsme usporadali 11 pobytt a diky
tomu poznali pfes 120 rodin.



Pljéovna pomtlcek

Bez pUjcovny pomlcek si uz nedokazeme nase fungovani predstavit. Pljéovnu neustale rozsifuje a
doplriujeme nové pomucky. Pomucky distribuujeme vétsinou osobné do rodin nemocnych ALS nebo
dorucovaci sluzbou. Vétsina pomucek vsak potfebuje individualni nastaveni.

ZapuUjcujeme specifické pomucky:

- snimace ocnich pohybd,

- dlahy na protahovani spastickych koncetin,
- asistenty kasle,

- odsavacky sekretd,

- tablety ke komunikaci,

- motomedy a motodlahy

- polohovaci voziky

Kazda pomicka je specificka tim, Ze nemocnym pomaha v rGznych fazi onemocnéni a tyto pomacky
nebyvaji dostupné v jinych pajcovnach pomUcek. Od rodin nasich pacientd, ale ¢asto dostdvame
pomlcky, které zakoupili nebo jiz nepotfebuji. Proto nase pujcovna disponuje i vétSim mnoZstvim
vozikd a choditek. Diky podpore firmy Karcher Home & Garden jsme do pUjéovny mohli zaradit i
pomdicky pro péci o domacnost tepovac, Cistic oken, parni Cisti¢ a také ¢isticky vzduchu. Cisticky
vzduchu pak velmi ¢asto zapljcujeme do rodin pacientl hlavné tam, kde se rozviji dychaci obtize.

V letosnim roce se pUjcovna rozrostla o mechanické voziky, Tobii komunikatory, dechové trenazery.

Koordinatofi 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 prlvodkynémi nemoci pro rodiny a
pacienty. Jejich hlavni ¢innosti je vyhledavat sluZzby a veSkerou potfebnou pomoc predevsim v misté
bydlisté pacienta. V tomto roce se ndm povedlo koordinatorkami zabezpecit kraje: moravskoslezsky,
jihomoravsky, olomoucky, Prahu a Ustecky, stredocesky a jihocesky kraj Doufame, Ze v pristich letech
se nam podafi najit vice vhodnych kandidatl na tyto pozice a budeme moci tak nas tym
koordinatorek opét rozsifit.


https://www.facebook.com/karcher.cz/?__cft__%5b0%5d=AZWAlWqWAE7zQJVhurGAae8O4y11qt92iN5GchYbWKvmILpqxqTVB_okERz-CXzN9qQ5TxNsJnhoNZh4gFLucLWC9yfVn7OMKaT1P35Mfb5fvtDDQW79vHBtHFGo5sSW8AR2-GDLM1CuQYDVqWK-vcui3ldP53f5FOaBgAu0gPTPllYRlBgqEhqLK7fR0yavfnlKqlrrhSQNoDA89LvrytVF&__tn__=kK-R

Koordindtorky zafizuji:

- osobni navstévy a konzultace dle potifeby pacienta

- telefonické a online konzultace

- pravidelné planované osobni navstévy zajisténi sluzeb v misté bydlisté (fyzioterapie,
logopedie, nutri¢ni podpora, pecovatelska sluzba, osobni asistence, paliativni a hospicova
péce)

- komunikaci s multidisciplinarnim tymem Alsa

- komunikaci s osetfujicimi lékafi zajisténi vhodnych pomucek.

ALS pruvodce

Novy web pro pacienty s onemocnénim ALS a jejich pecujici. Najdete tam vSechny potrebné
informace, pfistup k pomUckam, ndvody na cviceni a zkratka vse, co v riznych fazich nemoci budete
potiebovat. Pfed novy web je také moZné se registrovat do nasi organizace a vyuzivat vsechny druhy
pomoci, které nabizime.

ALS PRUVODCE vznikl diky finanéni pomoci ONEMANSHOWFoundation, byl vytvoien diky spole¢nosti
CLEEVIO. www.alspruvodce.cz

WEB PRO PACIENTY S ALS

KONECNE MISTO, KDE NA TO NEJSME SAMI.

Financovdni, podpora a sbirky

Mezi nase aktivity patfi i financni pomoc pacientim. Tento druh pomoci jsme zapocali v roce 2017

a postupné se snazime pacientim pfrispivat na sluzby, které potrebuji. Nej¢astéji pomahame rodindm
a nemocnym hradit rehabilitacni sluzby a terapie, pfispivdme na doplatek na kompenzacni a jiné
pomUcky a také na osobni asistenci a pecovatelskou sluzbu.


https://www.facebook.com/onemanshowfoundation?__cft__%5b0%5d=AZWLFUxdr1hGyj0kFT7tVKI7r5GWvwIEGjfkQpUDrSqfpTJmR07DukYM3IpFr8GRryCyTA8jbAFwQYtUpbe1rtstvbWWblLObaKnHeiW-GqWMnKo5RdmJQjYXzIV42sgMBuIs-ACpClCIv6Fto-cAAJ2U6wduq0WPeCtCevHUGgDFaMjG2EMvCodbx5ua7HEK24&__tn__=-%5dK-R

Pacientim pomahame usporadat sbirky vétsinou na portale Darujme.cz, Donio.cz, Znesnaze.cz. Tento
rok se organizovala sbirka pro nékolik nasich pacienta.

Shirka pro lJitiho, kde se vybralo 1 062 576 K¢.
Shirka pro Lukase, kde se vybralo 3 594 761 K¢.

Shirka pro Jifiho: ,,Nejhorsi je, Ze jsem zavisly na pomoci jinych”, fika Jifi Lupoméch, ktery se kvdli
nemoci ALS nemUze hybat. Jifi potfebuje pomoci alespori trochu zkvalitnit Zivot, a proto se rozhodl
usporadat sbirku. Penize vyuZije na auto, kam by se vesel invalidni vozik, aby se mohl snadnéji dostat
ven z bytu.

Shirka pro Lukase byla vyuzita na nezbytnou rekonstrukci bydleni, ndkup elektrického invalidniho
voziku a dalSich kompenzacnich zdravotnickych pomucek.

Vzdélani a spoluprace

Alsa z.s. se snazi vzdélavaci a osvétovou aktivitou, pfispivat k Sifeni informaci, zkusenosti

a dovednosti o samotném onemocnéni ALS, péci o nemocné ALS. Poskytujeme prednasky,
workshopy a webinare, které pripravuji clenové naseho multidisciplinarniho tymu. Jsme oslovovani
k Ucasti na predndaskach a dalSich akcich ur¢enych odbornému i Sirokému publiku. Rodiny a nemocni
se stéle potykaji s nedostatkem informaci o své nemoci. Dlsledkem toho je zanedbana odborna

i domaci péce a chybéjici véasné pomucky. Témér nikomu z nemocnych se po sdéleni diagndzy
nedostane potiebné péce v jednom, natoz v nékolika oborech. V letoSnim roce jsme pokracovali

ve spolupraci s hospicovymi sluzbami, a rozSifovali své znalosti mezi pracovniky asistencnich sluzeb.

Sympozium pro odbornou verejnost ve spolupraci s FN MOTOL

Vice nez stovka zdravotnik( ze vSech koutl republiky se pfihlasila na sympozium konané 17.1. ve
FN v Motole. Tématem sympozia byla multidisciplinarni péce o pacienty s nemoci ALS. Téma
vzbudilo velky zajem napfic¢ obory a kapacita byla uz dlouho pfed akci zcela naplnéna. Jednotlivé
prednasky byly zamérené na:

- Evropsky doporuceny standard péce o pacienty s ALS

- Poruchy polykani a moznosti komunikace

- Vyziva pacientll s ALS

- Psychiatricka péce

- Role a moznosti lGZkového hospicl v péci o ALS pacienta
- Fyzioterapie

Na sympoziu se predstavily pomUcky od BTL zdravotnicka technika, Linde GAS, DMA, Spektra.


https://www.facebook.com/BTLZT?__cft__%5b0%5d=AZW-CM8FjjbNlCW6xljAU36luwwwrQoEC8QWsn7yey2sh6yT_lHw3RAIFOUI0kfI0DAEHyRstYkyzxkADH-y6bJswsPS7y2RD2Px-qfs5u1cCoJcyBVirxcSyBx6WLkRdYrnD6_WddPgTxiay0Lc2o3Z&__tn__=-%5dK-R

Webinare

Od jara letosniho roku probihaly webinare smérujici na multidisciplindrni péci u pacientd s ALS.
Webinare byly uréeny nasim registrovanym pacientlm, ktefi méli mozZnost si vyslechnout
odbornéjsi prednasku a pokladat zdravotnik(im individualni dotazy. Webinare probéhly na téma
logopedie, fyzioterapie, psychiatrie, nutri¢ni péce, socialni problematika, ergoterapie aj.

™

FYZIOTERAPIE
PRO PACIENTY ALS

27.5.2024, 18:00

JOGA
A DECHOVA CVICENI
PRO PACIENTY ALS

8.4.2024, 18:00

fyzioterape "

Bc. MatigtFragnerova

Grant z Operacniho programu zaméstnanost 2021-2027, Inkuba¢ni faze.

Projekt: Vyvoj nového feseni pro pacienty s Amyotrofickou lateralni skler6zou a osoby o né
pecujici.

Cilem projektu bylo vytvoreni a otestovani nového reseni, které by zkvalitnilo domaci péci o pacienty
s ALS. Ti by pak mohli setrvat co nejdéle v rodinném prostiedi a v pfipadé potfeby nastoupit do
socidlniho ¢i zdravotniho zafizeni. To je musi pfijmout i se vSsemi specifiky, které sebou nemoc ALS
pfinasi a které nebudou pro tato zafizeni bariérou pro pfijeti.

Naplni nasi prace bylo:

¢ Zanalyzovat potreby pacient( a pecovatel(.



* Prozkoumat legislativu a dostupnost sluzeb.

¢ Navrhnout a otestovat inovativni feSeni pro zlepSeni domdci péce.
Hlavni zjisténi: Jednim z nejvétsich problému je sdéleni diagndzy ALS.
Problémy pfi sdéleni:

Pacienti nedostavaji jasné informace o nemoci, moZnostech zpomaleni jejiho pribéhu a jak s ni
pracovat. Néktefri |ékari nemaji dostatecné zkusenosti, coz vede k nedostate¢nému vysvétleni.
Dusledky: Pacienti odchazeji od Iékafe zmateni a bez jasné predstavy o budoucnosti. Ti, ktefi si
informace vyhledavaji, ¢asto zazivaji strach.Ti, ktefi se neinformuji, mohou situaci podcenit.

https://drive.google.com/.../1e1NnvKsF630kz5UEibjGxO0.../view

Vse je na nasem webu: https://zsalsa.cz/.../projekt-operacniho-programu...

P’aCIentI dechan od Iekar.e a ; Vyhla sen 5 Léksrmy, sodla sl na
nechapou, o jakou nemoc se jedna a laviéku a znovu breéela. Nevédéla jsem,
co je do budoucna ceka. Pokud si co to je a nikdo mi. to nevysvétlil.

informace dohledavaji, jsou Kdyby mi. to pani doktorka vysvétlila,

vystraseni. Pokud si informace et Rt

Priznala se mi, Ze jsem prvni pacientka

5 s touto diagndzou, a Ze se s tim nikdy

pOdcemt- nesetkala. Tohle mé mrzi, protoZe

mésic, dva, t¥i jsem tdpala a hledala
informace sama.*“

nedohledaji, snadno muiZou situaci

Clenstvi v CAVO — Ceska asociace pro vzacna onemocnéni ALSA z.s. stala soucasti CAVO - Ceskd
asociace pro vzacna onemocnéni. Poslanim CAVO je sdruZovat organizace pacient( se vzacnymi
onemocnénimi i jednotlivé pacienty, zastupovat jejich zajmy a posilovat povédomi o specifické
problematice vzacnych onemocnéni mezi odborniky ve zdravotnictvi, predstaviteli statnich

i mezindrodnich instituci a verejnosti. Spolu toho zvladneme vic.

Clenstvi v Asociace spolec¢enské odpovédnosti

V letosnim roce se naSe organizace stala ¢lenem asociace a doufame, Ze nam to pom?Uze nejen
k lepsimu vzdélavani tymu.

Spoluprace s Dobrym Andélem

Jsme moc vdécni za spolupraci s nadaci Dobry andél, kterd dlouhodobé financné podporuje nase
rodiny s détmi, kde se objevila nemoc ALS. Dékujeme i za hezky rozhovor, ktery zahajil nasi
spoluprdci.

Komunikace s verejnosti

v

Posilovat védomi o ALS je jednim z nasich nejdulezitéjsich ukold. Snazime se poskytovat ucelené

v

informace tém, ktefi je akutné potrebuji. Jsme vdécni, Ze zkusenosti nasich pracovnikdi pomahaji


https://drive.google.com/file/d/1e1NnvKsF630kz5UEibjGx0Y7tsCHNZOd/view?fbclid=IwZXh0bgNhZW0CMTAAYnJpZBEwSURVRldaUzZGWENGZDg2S3NydGMGYXBwX2lkEDIyMjAzOTE3ODgyMDA4OTIAAR6eBsZwTee3xFL5BrcIxFD4rnbDw5TIW4sboA_g7-sxH-1VGRXQapVn1J_SwA_aem_9556d0KUpVef2pn-ppdDKQ
https://zsalsa.cz/cs/o-nas/projekt-operacniho-programu-zamestnanost?fbclid=IwZXh0bgNhZW0CMTAAYnJpZBEwSURVRldaUzZGWENGZDg2S3NydGMGYXBwX2lkEDIyMjAzOTE3ODgyMDA4OTIAAR45hY6VXyHuFJnmSdpwjh5aMHQ8KMmBPw8iMqEiesUt46kUx6DR06WXIJXGUw_aem_vFna2Xlxc0VCmKQySgG0iA
https://www.facebook.com/dobryandel?__cft__%5b0%5d=AZVoDrdyi_MPGdhLMcK7QTVdTx6ZhTFFQHBIt8DfuJLI_rHM4lSfTWoDYD8h6q58JAG6qOj4eX8fg3xkO3BiKHUbNN5QTvbNUl_LEniV3px4eNepwK4Bcyx1Q0cZYCa1sb4&__tn__=-%5dK-R

novinari nejriznéjsich médii dostat zajimavymi zplsoby k Siroké vefejnosti. BEhem celého roku jsme
poradali aktivity smérujici k vefejnosti pro sezndmeni s onemocnénim ALS a nasimi aktivitami.

Vystava v Creme de la Creme Prague

V prazském zmrzlinovém salonu Creme de la Creme Prague na Narodni tfidé se konala vystava
forografii fotografa Jakuba Joachima. Jakub nafotil fotografie pro letoSni charitativni kalendar spolku.
Zahajeni vystavy se zucastnil zpévak David Kraus, vzacni hosté i néktefi z pacientd. Vytisténbni fotek
nam zajistilo CEWE.



https://www.facebook.com/cremedelacremeprague?__cft__%5b0%5d=AZW5ZH_5jQggVtEkfX1LWnYsBSNPQimywout34c1NAeW3_tIJnSDxWlGvIP3JNQ4fFNgjdXBGsxstMFwY_WyZqEyuLTeQ6660lX6pcWogtG_n9n_tM0GUCGTnVtN091wyTTclkG7EJrYAkJKbvRX60taLkUzhuT1waPSzYiRD-HcLaIRrT8Ec_NYD2HilxXxTMc&__tn__=-%5dK-R

Baleni vanoénich darkd se Simonou Rushton

Baleni vanocnich darku se stalo jiz takovou tradici. Nase podporovatelka ¢eska olympionicka Simona

Rushton (Baumrtova) bali darky v hypermarketu Globus na podporu pacient(i s ALS. Cely vytézek
putuje na podporu fyzioterapie.

Spoluprace s EMSOC

V letosnim roce probéhla krasna spoluprace s mladymi Iékafi, ktefi maji sviij symfonicky orchestr z
celé Evropy. Poradaji pravidelné kazdy rok o letnich prazdninach schazeji, aby se spolec¢né vénovali
vazné hudbé. Misto konani se kazdy rok st¥ida a letos pfila fada na Ceskou republiku. \koncerty

v letoSnim roce probéhly v Litomysli, Kutné Hofe a Praze. VytéZzek koncertu byl 160 000 K¢.
www.emsoc2024.cz

Dékujeme ¢eskym zdstupclim souboru EMSOC, jmenovité predevsim MUDr. Richardu Bockovi, MUDr.
Kateriné Kupské, MUDr. Kristyné Krulikové, MUDr. Katefiné Vencové a MUDr. Janu Vencovi.
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http://www.emsoc2024.cz/

Spoluprace s Festival Mozart na Moravé

Festival Mozart na Moravé nas pfizval ke spolupraci, probéhl 20.7 na zamku ve Valticich. Krasné
operni arie a muzikalové melodie vytvofily Uzasnou atmosféru, kterou si uzivalo zaplnéné zamecké
nadvofti. My jsme méli moznost v kratkosti na pédiu pfedstavit Alsu. Dékujeme agenture
Kovacs&Lieberzeit za pozvani a spoluprici.

Charitativni kalendar

Letosni kalendar zachycuje celorocni praci naseho fotografa Jakuba Joachima. Charitativni kalendar s
vystiznym nazvem ,STALE JSEM TO JA“ zachycuje okamziky s nasimi pacienty. Dékujeme CEWE za
dlouhodobou podporu. Kalendar byl pokitén na benefi¢nim koncerté v Prazské kfizovatce - kostel sv.
Anny.

Mezinarodni den ALS a jogy 21.6.2024

V leto$nim roce jsme mezindrodni den ALS spojili s mezinarodnim dnem jégy. Joga se cvicila v 50
studii po celé CR. My jsme usporadali jégu na Vysehradé, kde byla pfipravena lekce pro 50 lidi ve
spolupraci s Energy Studio Véclav Krejéik, Vaskem Krejéikem a Jakubem Sambergerem. Spole¢nymi
silami se vybralo 160 000 K¢ na hodiny fyzioterapie a jégy pro pacienty s ALS.


https://www.facebook.com/PragueCrossroads?__cft__%5b0%5d=AZUSVAwAb5i0kF0cOjtGw52Qo4rP37s0k-q4kRGWyHHl0yTO0AaUb_UU87aTbmuiLUmEGDTwwqvsGwt16c4vZ0Z2R6S61Sen8gkOhjbd_7CFFe5kJC39n-JvKb05LlwKtdd8IhrAc6Mz6ngvAK9UkZdJPz6xmqf_2gGhVevzp2y1VuP5iQWKd4r6Py3M_GsMdnhy6KdfmK4CeKwvCbDraBuC&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/PragueCrossroads?__cft__%5b0%5d=AZUSVAwAb5i0kF0cOjtGw52Qo4rP37s0k-q4kRGWyHHl0yTO0AaUb_UU87aTbmuiLUmEGDTwwqvsGwt16c4vZ0Z2R6S61Sen8gkOhjbd_7CFFe5kJC39n-JvKb05LlwKtdd8IhrAc6Mz6ngvAK9UkZdJPz6xmqf_2gGhVevzp2y1VuP5iQWKd4r6Py3M_GsMdnhy6KdfmK4CeKwvCbDraBuC&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/EnergyStudioVaclavKrejcik?__cft__%5b0%5d=AZVGwAErcb6NSjrFiy8hPmMyn5LKBaH1BtFf9dpK05DwioeKXUFtOT6onS11YyjuRo1UNXey48eAgCeFW_LBLPsWIzZhC53gbLvrArl8dF5YynjCulVPpPNIzq6ZA8ovsR79vgfT-WZDw7TLj6fPZfyWOJJN-RVsgYaGbb95gLfMCMIJOWDAxxT8UQDEXtGTdLY&__tn__=-%5dK-R

Prague City Swim

Prague City Swim je unikatni projekt, ktery navazuje na Amsterdam City Swim, jenz byl poprvé
uskutecnén v roce 2012 v kanalech Amsterdamu a nasledné v Londyné. V Praze se prvni rocnik
zavodu uskutecnil v roce 2019. Cilem tohoto projektu je spojit stovky plavcu, ktefi chtéji
prostiednictvim plavani pfispét k boji s onemocnénim ALS.

Dne 15.6.2024 se uskutecnil 6. ro¢nik benefi¢niho plaveckého zavodu Prague City Swim. Vytézek ze
zavodu putoval na zajisténi multidisciplinarni péce pacientlim s ALS. Ani mraky a ledova VlItava
neodradily na 300 otuzilych sportovcli od Ucasti na charitativni plavecké a megaboardové akci Prague
City Swim.

Ugastnici si mohli vybrat se vzdalenosti 1600, 800 a 200 metrd, nebo zavodit v tymech na megaboardech, kdy
kazdy z celkem 11 zavodU odstartovala jedna z podporujicich zndmych osobnosti. Zkusené duo moderatorek
Katefina Nekolna a Katefina Pechova a spolukomentator Jan Meruna se spolecné postarali o to, Ze i letos se
povedla vytvorit neskutecné pozitivni atmosféra akce po cely den. Velky ohlas vSech navstévnik( vyvolal také
pacientsky zavod, kdy ¢tyti pacienti vyrazili v nafukovacich ¢lunech za podpory zkusenych plavci na Vitavu na
vlastni zavod na 200 metr. Dal$i z pacientd, Stanislav Rehot, se rozhod| pacientsky zavod sam uplavat za
pomoci plovaci vesty a pratel, i prestoze v rukou ma vlivem onemocnéni velmi omezenou hybnost. “Plavalo se
mi skvéle. Zima mi urcité nebyla, hlavné pak v zavéru trasy, kdy jsem musel plavat proti proudu,” popsal svoje
pocity v cili zdvodu Rehoft. Na z4vod se pfipravoval cely rok v bazénu v ramci rehabilitace.

Generdlnim partnerem Prague City Swim je spolecnost BTL, ktera zaroven spolku Alsa pomaha s technologiemi
v ramci péce o pacienty s ALS. ,,Pro nasi firmu je tahle akce velka srdcovka, nejen proto, Ze je to krasné
prostredi a ten vyhled z Vltavy na Prahu je dechberouci. Ale to propojeni pacient( a plavct, ktefi jsou tu jen
kvili nim, aby je podpofili, to ma kazdy rok velkou silu,” popsal technicky feditel Tomas Drbal za spolecnost
BTL.

Partnefi jednotlivych vin ONEMANSHOW Foundation, AKUTOL , Obchodni centrum Letfiany a
FORTUNA.

Na akci ndm pomahalo pres 40 dobrovolnikd a zapojil se i cely tym ALSY! Dékujeme, bez Vas bychom
to nezvladli!


https://www.facebook.com/onemanshowfoundation?__cft__%5b0%5d=AZUyLYINx6oedAA-v5-l1q5xWeP9L0va5MrJ5g01DQqMygUKtuhtOuC10wBPvSGs8XYFsVxXFL8hS-4mAmBB34Wr6zvTiV6L_of0GeHv56ak0Rhx8PfAN6sVIbQlqvpECAL1uPk_rAP4d7zQLZgOlLIFqwwS9BsVGRssxxv-O8tl4dBGfEW6eFmMeDtw140Hogw&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/akutolcz?__cft__%5b0%5d=AZUyLYINx6oedAA-v5-l1q5xWeP9L0va5MrJ5g01DQqMygUKtuhtOuC10wBPvSGs8XYFsVxXFL8hS-4mAmBB34Wr6zvTiV6L_of0GeHv56ak0Rhx8PfAN6sVIbQlqvpECAL1uPk_rAP4d7zQLZgOlLIFqwwS9BsVGRssxxv-O8tl4dBGfEW6eFmMeDtw140Hogw&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/ocletnany?__cft__%5b0%5d=AZUyLYINx6oedAA-v5-l1q5xWeP9L0va5MrJ5g01DQqMygUKtuhtOuC10wBPvSGs8XYFsVxXFL8hS-4mAmBB34Wr6zvTiV6L_of0GeHv56ak0Rhx8PfAN6sVIbQlqvpECAL1uPk_rAP4d7zQLZgOlLIFqwwS9BsVGRssxxv-O8tl4dBGfEW6eFmMeDtw140Hogw&__tn__=-%5dK-R

Celkovy vytéZek akce byl 806 257 K¢. Po uhradé nakladl spojenych s organizaci akce bylo ze zbyvajici
Castky rozdéleno 20% rovnym dilem mezi 11 tvafi Prague City Swim.

Partnefi akce:

CEWE , Bohumil Hrubes, Balance Club Brumlovka, Mattoni, Déti na startu, Balance Club Brumlovka,
Drink Cans, Creme de la Créme Prague, Cofa Coffee, Bombus energy, Pivovar Kol¢avka, Zrno Zrnko,
Dhaba beas, Hopi Popi, Infinit, Occidental Barcelo Hotels, Karcher, Mars Ceska republika, Vaseline,
Nanuky Mroz
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Beneficni koncert v Prazské kfizovatce

6. beneficni koncert se jiz tradi¢né konal v Prazské kfizovatce dne 22.10.2024. Koncert moderovala
Daniela Pisafovicova a Katefina Pechova. Na koncerté bylo letos 360 divakl a vystoupilo 26 umélct
a ucinkujicich.

Elias & the Shepherds, Lucie Bilad, Ondfej G. Brzobohaty, David Kraus, Katefina Pechova, Daniela
Brzobohata, Kristyna Darhelova, Elis Mraz, Django Always.

Generalni partner koncertu: Epet

Hlavni partner: Pillow pojistovna

Medialni partnefi: Ceska televize a Jan Hajek
Technicky a zvukové nas zajistila: ZL Production

Partnefi: NUMIA, s.r.o.; Advantage-fl.cz, Nadace Dagmar a Vaclava Havlovych VIZE 97, JwL Luxury
Pearls, CEWE, Rapid a.s. a OSA - Ochranny svaz autorsky, Mattoni, Vino Jarmila, Jitikovo vidéni -
Charitativni pivni projekt VENI VIDI VICI, Globus Cesko a Occidental Praha Five, Narodni divadlo a
Narodni pamatkovy Ustav.


https://www.facebook.com/profile.php?id=100065103197725&__cft__%5b0%5d=AZUIjpOIYARizlHZJujBZJmUW5WyJW7yLWcXEYHt5K6tPGkYPRwcWU01IZ1kDIK6GfD4aooxsdIsLIcskXr1OrhnOoGyh1-ydVWhjQlOKIqYdbCYCZKFE6jLBW88w_6NmoHw2MJV2V10VIzB8lE_Fr8mqthm5_cm8O1duHIYOQ1CllhblYgedWY28rOvyo81OwY&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/mattoniwater?__cft__%5b0%5d=AZUIjpOIYARizlHZJujBZJmUW5WyJW7yLWcXEYHt5K6tPGkYPRwcWU01IZ1kDIK6GfD4aooxsdIsLIcskXr1OrhnOoGyh1-ydVWhjQlOKIqYdbCYCZKFE6jLBW88w_6NmoHw2MJV2V10VIzB8lE_Fr8mqthm5_cm8O1duHIYOQ1CllhblYgedWY28rOvyo81OwY&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/detinastartu?__cft__%5b0%5d=AZUIjpOIYARizlHZJujBZJmUW5WyJW7yLWcXEYHt5K6tPGkYPRwcWU01IZ1kDIK6GfD4aooxsdIsLIcskXr1OrhnOoGyh1-ydVWhjQlOKIqYdbCYCZKFE6jLBW88w_6NmoHw2MJV2V10VIzB8lE_Fr8mqthm5_cm8O1duHIYOQ1CllhblYgedWY28rOvyo81OwY&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/balanceclub?__cft__%5b0%5d=AZUIjpOIYARizlHZJujBZJmUW5WyJW7yLWcXEYHt5K6tPGkYPRwcWU01IZ1kDIK6GfD4aooxsdIsLIcskXr1OrhnOoGyh1-ydVWhjQlOKIqYdbCYCZKFE6jLBW88w_6NmoHw2MJV2V10VIzB8lE_Fr8mqthm5_cm8O1duHIYOQ1CllhblYgedWY28rOvyo81OwY&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/CANSczsk?__cft__%5b0%5d=AZUIjpOIYARizlHZJujBZJmUW5WyJW7yLWcXEYHt5K6tPGkYPRwcWU01IZ1kDIK6GfD4aooxsdIsLIcskXr1OrhnOoGyh1-ydVWhjQlOKIqYdbCYCZKFE6jLBW88w_6NmoHw2MJV2V10VIzB8lE_Fr8mqthm5_cm8O1duHIYOQ1CllhblYgedWY28rOvyo81OwY&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/cremedelacremeprague?__cft__%5b0%5d=AZUIjpOIYARizlHZJujBZJmUW5WyJW7yLWcXEYHt5K6tPGkYPRwcWU01IZ1kDIK6GfD4aooxsdIsLIcskXr1OrhnOoGyh1-ydVWhjQlOKIqYdbCYCZKFE6jLBW88w_6NmoHw2MJV2V10VIzB8lE_Fr8mqthm5_cm8O1duHIYOQ1CllhblYgedWY28rOvyo81OwY&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/CofaCoffeeRoastery?__cft__%5b0%5d=AZUIjpOIYARizlHZJujBZJmUW5WyJW7yLWcXEYHt5K6tPGkYPRwcWU01IZ1kDIK6GfD4aooxsdIsLIcskXr1OrhnOoGyh1-ydVWhjQlOKIqYdbCYCZKFE6jLBW88w_6NmoHw2MJV2V10VIzB8lE_Fr8mqthm5_cm8O1duHIYOQ1CllhblYgedWY28rOvyo81OwY&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/bombusenergy?__cft__%5b0%5d=AZUIjpOIYARizlHZJujBZJmUW5WyJW7yLWcXEYHt5K6tPGkYPRwcWU01IZ1kDIK6GfD4aooxsdIsLIcskXr1OrhnOoGyh1-ydVWhjQlOKIqYdbCYCZKFE6jLBW88w_6NmoHw2MJV2V10VIzB8lE_Fr8mqthm5_cm8O1duHIYOQ1CllhblYgedWY28rOvyo81OwY&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/Kaercher.Global?__cft__%5b0%5d=AZUIjpOIYARizlHZJujBZJmUW5WyJW7yLWcXEYHt5K6tPGkYPRwcWU01IZ1kDIK6GfD4aooxsdIsLIcskXr1OrhnOoGyh1-ydVWhjQlOKIqYdbCYCZKFE6jLBW88w_6NmoHw2MJV2V10VIzB8lE_Fr8mqthm5_cm8O1duHIYOQ1CllhblYgedWY28rOvyo81OwY&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/elias.shepherds?__cft__%5b0%5d=AZWKYteFWoUDCcb3GKydb_WIk-SDZXxZgah4Y3_6F5RFBGCE78Ptah-oqOQfS72al6J3d8cc530TiKo_Im8QXz4pF3yD4aT2a4m-JW0GOUUKn8awYQl5PsUzrJGFptHRZAWpqYD4DzjtdGzFw3eMTP6ehcyYP2OIv6Vvw6iI544IuQwO70aPP3hYnavhVkEOjY8&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/luciebila?__cft__%5b0%5d=AZWKYteFWoUDCcb3GKydb_WIk-SDZXxZgah4Y3_6F5RFBGCE78Ptah-oqOQfS72al6J3d8cc530TiKo_Im8QXz4pF3yD4aT2a4m-JW0GOUUKn8awYQl5PsUzrJGFptHRZAWpqYD4DzjtdGzFw3eMTP6ehcyYP2OIv6Vvw6iI544IuQwO70aPP3hYnavhVkEOjY8&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/ondrejbrzobohatyofficial?__cft__%5b0%5d=AZWKYteFWoUDCcb3GKydb_WIk-SDZXxZgah4Y3_6F5RFBGCE78Ptah-oqOQfS72al6J3d8cc530TiKo_Im8QXz4pF3yD4aT2a4m-JW0GOUUKn8awYQl5PsUzrJGFptHRZAWpqYD4DzjtdGzFw3eMTP6ehcyYP2OIv6Vvw6iI544IuQwO70aPP3hYnavhVkEOjY8&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/daniela.pisarovicova?__cft__%5b0%5d=AZWKYteFWoUDCcb3GKydb_WIk-SDZXxZgah4Y3_6F5RFBGCE78Ptah-oqOQfS72al6J3d8cc530TiKo_Im8QXz4pF3yD4aT2a4m-JW0GOUUKn8awYQl5PsUzrJGFptHRZAWpqYD4DzjtdGzFw3eMTP6ehcyYP2OIv6Vvw6iI544IuQwO70aPP3hYnavhVkEOjY8&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/daniela.pisarovicova?__cft__%5b0%5d=AZWKYteFWoUDCcb3GKydb_WIk-SDZXxZgah4Y3_6F5RFBGCE78Ptah-oqOQfS72al6J3d8cc530TiKo_Im8QXz4pF3yD4aT2a4m-JW0GOUUKn8awYQl5PsUzrJGFptHRZAWpqYD4DzjtdGzFw3eMTP6ehcyYP2OIv6Vvw6iI544IuQwO70aPP3hYnavhVkEOjY8&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/elismraz?__cft__%5b0%5d=AZWKYteFWoUDCcb3GKydb_WIk-SDZXxZgah4Y3_6F5RFBGCE78Ptah-oqOQfS72al6J3d8cc530TiKo_Im8QXz4pF3yD4aT2a4m-JW0GOUUKn8awYQl5PsUzrJGFptHRZAWpqYD4DzjtdGzFw3eMTP6ehcyYP2OIv6Vvw6iI544IuQwO70aPP3hYnavhVkEOjY8&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/carlosmanouche?__cft__%5b0%5d=AZWKYteFWoUDCcb3GKydb_WIk-SDZXxZgah4Y3_6F5RFBGCE78Ptah-oqOQfS72al6J3d8cc530TiKo_Im8QXz4pF3yD4aT2a4m-JW0GOUUKn8awYQl5PsUzrJGFptHRZAWpqYD4DzjtdGzFw3eMTP6ehcyYP2OIv6Vvw6iI544IuQwO70aPP3hYnavhVkEOjY8&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/epet.cz?__cft__%5b0%5d=AZWKYteFWoUDCcb3GKydb_WIk-SDZXxZgah4Y3_6F5RFBGCE78Ptah-oqOQfS72al6J3d8cc530TiKo_Im8QXz4pF3yD4aT2a4m-JW0GOUUKn8awYQl5PsUzrJGFptHRZAWpqYD4DzjtdGzFw3eMTP6ehcyYP2OIv6Vvw6iI544IuQwO70aPP3hYnavhVkEOjY8&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/pillowpojistovna?__cft__%5b0%5d=AZWKYteFWoUDCcb3GKydb_WIk-SDZXxZgah4Y3_6F5RFBGCE78Ptah-oqOQfS72al6J3d8cc530TiKo_Im8QXz4pF3yD4aT2a4m-JW0GOUUKn8awYQl5PsUzrJGFptHRZAWpqYD4DzjtdGzFw3eMTP6ehcyYP2OIv6Vvw6iI544IuQwO70aPP3hYnavhVkEOjY8&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/ceskatelevize?__cft__%5b0%5d=AZWKYteFWoUDCcb3GKydb_WIk-SDZXxZgah4Y3_6F5RFBGCE78Ptah-oqOQfS72al6J3d8cc530TiKo_Im8QXz4pF3yD4aT2a4m-JW0GOUUKn8awYQl5PsUzrJGFptHRZAWpqYD4DzjtdGzFw3eMTP6ehcyYP2OIv6Vvw6iI544IuQwO70aPP3hYnavhVkEOjY8&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/zlproduction?__cft__%5b0%5d=AZWVAYOTeUfiRn1aYUiPvcbzU6GRfVlgX7i2a2sucDB7QYzPp2T5wMElyK01jyeWLerLzFq_qq66Va03cCjYEjEqy8NI1pjuU9syPd1sPeDvV3U4WkCaiQgh8EWZLWWK61A5ULy2Aj9f3jBIbRcDqx2y&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/zlatnickepotreby?__cft__%5b0%5d=AZWVAYOTeUfiRn1aYUiPvcbzU6GRfVlgX7i2a2sucDB7QYzPp2T5wMElyK01jyeWLerLzFq_qq66Va03cCjYEjEqy8NI1pjuU9syPd1sPeDvV3U4WkCaiQgh8EWZLWWK61A5ULy2Aj9f3jBIbRcDqx2y&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/NadaceVIZE97?__cft__%5b0%5d=AZWVAYOTeUfiRn1aYUiPvcbzU6GRfVlgX7i2a2sucDB7QYzPp2T5wMElyK01jyeWLerLzFq_qq66Va03cCjYEjEqy8NI1pjuU9syPd1sPeDvV3U4WkCaiQgh8EWZLWWK61A5ULy2Aj9f3jBIbRcDqx2y&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/jwl.luxury.pearls?__cft__%5b0%5d=AZWVAYOTeUfiRn1aYUiPvcbzU6GRfVlgX7i2a2sucDB7QYzPp2T5wMElyK01jyeWLerLzFq_qq66Va03cCjYEjEqy8NI1pjuU9syPd1sPeDvV3U4WkCaiQgh8EWZLWWK61A5ULy2Aj9f3jBIbRcDqx2y&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/jwl.luxury.pearls?__cft__%5b0%5d=AZWVAYOTeUfiRn1aYUiPvcbzU6GRfVlgX7i2a2sucDB7QYzPp2T5wMElyK01jyeWLerLzFq_qq66Va03cCjYEjEqy8NI1pjuU9syPd1sPeDvV3U4WkCaiQgh8EWZLWWK61A5ULy2Aj9f3jBIbRcDqx2y&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/fotokniha?__cft__%5b0%5d=AZWVAYOTeUfiRn1aYUiPvcbzU6GRfVlgX7i2a2sucDB7QYzPp2T5wMElyK01jyeWLerLzFq_qq66Va03cCjYEjEqy8NI1pjuU9syPd1sPeDvV3U4WkCaiQgh8EWZLWWK61A5ULy2Aj9f3jBIbRcDqx2y&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/osazs?__cft__%5b0%5d=AZWVAYOTeUfiRn1aYUiPvcbzU6GRfVlgX7i2a2sucDB7QYzPp2T5wMElyK01jyeWLerLzFq_qq66Va03cCjYEjEqy8NI1pjuU9syPd1sPeDvV3U4WkCaiQgh8EWZLWWK61A5ULy2Aj9f3jBIbRcDqx2y&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/mattoniwater?__cft__%5b0%5d=AZWVAYOTeUfiRn1aYUiPvcbzU6GRfVlgX7i2a2sucDB7QYzPp2T5wMElyK01jyeWLerLzFq_qq66Va03cCjYEjEqy8NI1pjuU9syPd1sPeDvV3U4WkCaiQgh8EWZLWWK61A5ULy2Aj9f3jBIbRcDqx2y&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/vinojarmila?__cft__%5b0%5d=AZWVAYOTeUfiRn1aYUiPvcbzU6GRfVlgX7i2a2sucDB7QYzPp2T5wMElyK01jyeWLerLzFq_qq66Va03cCjYEjEqy8NI1pjuU9syPd1sPeDvV3U4WkCaiQgh8EWZLWWK61A5ULy2Aj9f3jBIbRcDqx2y&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/venividivici.cz?__cft__%5b0%5d=AZWVAYOTeUfiRn1aYUiPvcbzU6GRfVlgX7i2a2sucDB7QYzPp2T5wMElyK01jyeWLerLzFq_qq66Va03cCjYEjEqy8NI1pjuU9syPd1sPeDvV3U4WkCaiQgh8EWZLWWK61A5ULy2Aj9f3jBIbRcDqx2y&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/venividivici.cz?__cft__%5b0%5d=AZWVAYOTeUfiRn1aYUiPvcbzU6GRfVlgX7i2a2sucDB7QYzPp2T5wMElyK01jyeWLerLzFq_qq66Va03cCjYEjEqy8NI1pjuU9syPd1sPeDvV3U4WkCaiQgh8EWZLWWK61A5ULy2Aj9f3jBIbRcDqx2y&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/GlobusCesko?__cft__%5b0%5d=AZWVAYOTeUfiRn1aYUiPvcbzU6GRfVlgX7i2a2sucDB7QYzPp2T5wMElyK01jyeWLerLzFq_qq66Va03cCjYEjEqy8NI1pjuU9syPd1sPeDvV3U4WkCaiQgh8EWZLWWK61A5ULy2Aj9f3jBIbRcDqx2y&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/occidentalprahafive?__cft__%5b0%5d=AZWVAYOTeUfiRn1aYUiPvcbzU6GRfVlgX7i2a2sucDB7QYzPp2T5wMElyK01jyeWLerLzFq_qq66Va03cCjYEjEqy8NI1pjuU9syPd1sPeDvV3U4WkCaiQgh8EWZLWWK61A5ULy2Aj9f3jBIbRcDqx2y&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/narodnidivadlo.cz?__cft__%5b0%5d=AZWWJU_qJAvx9BAengqpr0dqja-EM8SX5JYyAaUtB2OOKPfRiZQIijtkphUDTh5niI3E-raapFSs9S2pjDKNk-KyiuNcLgJEUO9HSeGFb7qDLODjXkogRMAgPVWllC2cC5T9hMQAo8kG5_c4Iwu1tfRhg9ouW2Vba0wrCNY6v2EQUJrbWv0F7OEDWhueAAzOvE4&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/NPU.cz?__cft__%5b0%5d=AZWWJU_qJAvx9BAengqpr0dqja-EM8SX5JYyAaUtB2OOKPfRiZQIijtkphUDTh5niI3E-raapFSs9S2pjDKNk-KyiuNcLgJEUO9HSeGFb7qDLODjXkogRMAgPVWllC2cC5T9hMQAo8kG5_c4Iwu1tfRhg9ouW2Vba0wrCNY6v2EQUJrbWv0F7OEDWhueAAzOvE4&__tn__=-%5dK-R

Golfovy turnaj s Klarou Spilkovou

Golfovy turnaj vedeny Klarou Spilkovou se letos konal na hfisti PGA National Czech Republic Oaks
Prague. Celou akci moderovala Katefina Nekolna. VytéZek z celé akce byl 215 500 K¢. Vytézek

z golfového turnaje putoval na terapie v ALSA centru a také vyjezdy mobilniho tymu za pacienty
domt.

PG National

CZECH REPUBLIC ii4ra DavidsonSpilkova

—\

Srde&n& Vas zveme na

CHARITATIVNI GOLFOVY TURNAJ\

s osobni a&asti Klary Davidson Spilkové

*\

18. dubna 2024, 9:30 - 17:00

Cannon start v 10:00
Startovné 3.990 K&

Startovné zahenuje green fee, svatinu do bagu
a obéd z klubové restaurace @ ceny pro vitéze.

www.zsalsa.cz | www.oakspga.cz

Charitativni kalendar

Letos jsme opét nafotili benefi¢ni kalendar tentokrat s fotografem Jakubem Joachimem. V kalendafi
se objeviili poprvé nejen nase podporujici osobnosti, ale také nasi neskutecné statecni pacienti a
jejich doprovod. Fotky jsou velmi citlivé nafocené.

Spoluprace a partnerstvi
Fortuna

Nasim partnerem i pro tento rok zlistava sazkova kancelaf Fortuna. Spolec¢nymi silami postupné

v v

Sifime osvétu o onemocnéni ALS a propojujeme jednotlivé projekty. ,V poslednich letech jsme hledali


https://www.facebook.com/pganationalcr?__cft__%5b0%5d=AZXhx27ywaaECNeV3gd75DIvnB7EWidwc_uspT8ideZ9nmqXcTrOB8jMB7arRzU49pkNu116rAv-ADgOjsb6o0qO1BAqcZ0aWNCdcpS0xmx6X4AyBiOdiTJbu7tgBY7NITjwlOJ0zsBxyNyz67Vdsd2wHBAZU-BnWFVyhhUvo3M0f9Nkftua-BeRp0RDn9Vioyc&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/pganationalcr?__cft__%5b0%5d=AZXhx27ywaaECNeV3gd75DIvnB7EWidwc_uspT8ideZ9nmqXcTrOB8jMB7arRzU49pkNu116rAv-ADgOjsb6o0qO1BAqcZ0aWNCdcpS0xmx6X4AyBiOdiTJbu7tgBY7NITjwlOJ0zsBxyNyz67Vdsd2wHBAZU-BnWFVyhhUvo3M0f9Nkftua-BeRp0RDn9Vioyc&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/jakub.joachim?__cft__%5b0%5d=AZXrfCDRQ8RIu4GFM_kxIiZEZ3rcPmB1mxTZDKpBnK_LmyyRYr2NOYWAvN7Tz4iqEqKs73EOFd6GO_HyZXzY0twGVSo87ddegNnbdRr3qumU0R6bxeVA-EofivBbGKH5hIXzEuJ2P-VeL9FL2sBLON3O9UB9IeWqxZHO4cZ3-C7kTjKKL1y5k982YjO6rasmUtPzENOV8eIOSGehuFXUnD1o_FvEoqjnPmNJyEsVUcIcgw&__tn__=-%5dK-R

trochu jiny novy smér, jakym bychom mohli nasi vefejnou podporu pojmout. Fortuna je zndma jako
tradi¢ni ¢eska firma a sazkova kancelat, fada lidi si ji spoji s aktivitami ve fotbalovém prostredi, ale

i nase vlastni ocekavani jsou vyssi a maji vétsi pfesah. Cilem pfitom neni béhat po galavecerech

a rozdavat seky,” fika David Vanék, generalni feditel Fortuny. Vétsina prostredk(l bude smérovat

k profesionalizaci organizace, zlepSeni osvéty a komunikace a k posileni povédomi o nemoci tak, aby
se ji dostalo vyssi odpovidajici pozornosti ze strany autorit, odpovédnych organizaci i vSeobecné
vefejnosti. Veskeré informace o nasi spolupraci naleznete na www.zsalsa.cz/ifortuna ci

na www.ifortuna.cz/pomahame. Spole¢nost Fortuna dlouhodobé financovala nato¢eny dokument
Nadéje az dokonce.

BTL Medical Technologies

Spolecnost BTL v tomto roce darovala spolku zdravotnické pfistroje a podpofila plavcky zavod Prague
City Swim.

Jsme velmi $tastni za spolupraci je pro nas velmi dulezitd hlavné z hlediska moznosti zkvalitiovani
Zivota pacientl s ALS!

YT

dobrovolnictvi. U¢astni se nasich plaveckych zavodi, chodi ndAm poméahat do ALSA centra.

Spoluprace s SK Slavia Praha

V letoSnim roce zacalo nasSe partnerstvi se Slavii Praha. V tomto roce probéhlo naptiklad "splnéné
prani" pro pecujiciho lva Matéjka, ktery se o svou Zenu stara uz vice nez 20 let. Pan Matéjek si splnil
svUj slavisticky sen. Jako dlouholety nadseny fanousek mél moznost vidét stadion i veskeré zazemi,
vidét ¢ast tréninku A-tymu, prohodit par slov s trenérem Jindfichem TrpiSovskym a nékterymi hraci a
nakonec se i vyfotil s celym tymem. Jak sdm Fekl: "Na zaZitky z tohoto dne budu dlouho a rad
vzpominat."

Mezi pacienty s ALS je spoustu sportovnich nadSenct a fotbalovych fanousk(l. Proto mame i my vzdy
radost, kdyzZ jim a jejich rodiné diky spolupraci se Slavii nebo nasim generdlnim partnerem Fortuna
muzeme plnit jejich sportovni sny.


https://www.facebook.com/chdjcz?__cft__%5b0%5d=AZVBetRy9B74-9GDnNf9pm8Fu35G9fcDt5BWgMFYlNyHrxVwttG1jV9F6yx06-fYX97V3E46eH5_CHDv_PHV0l79LmDEg6XDwBe7_PIdIA_X_0atuskEYuzcXI4cKDFa0420KnJrCsElpcalXN0PAynA_8Qe3UD8UYcLLPp1alzOdZfY34XKcpbKqmAQkKWBzMHxr1PFCvCRviMdPW6gBnP4&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/SKSlaviaPrahaFotbal?__cft__%5b0%5d=AZWsaDS0eOBNgWUq3wDpufgIA5hYYuhMJjmDxBaHUo5L1890OGnCd1yPJxTxLA9Z-oX2JTIOTGx2c8YuDy5B3blLKPvIMn3eH8JFgjgp0Tj054DSFLXeOwTWDUK2g3lutB5KohF8U3wDbjR_s3XslXcMRpYQ8Pd0EqEdenm8OaBCiIRFvri7PAqejUVqGytbdHE&__tn__=-%5dK-R

Spoluprace s OMS foundation

Od roku 2019 spolupracuje ALSA s Onemanshow foundation. Nase spoluprace ptinesla nékolika
konkrétnim rodindm moznost vybavit si domdcnost specializovanou, vétSinou velmi drahou,
pomtckou. Spolecné jsme predstavili nékolik videi, ktera zdokumentovala pfibéhy jednotlivych
pacient( a jejich specifickych potteb.

Pfibéh Honzy AnyZe: Pfedstavte si, Ze nemUzete mluvit

Pribéh Jakuba Rychlika: Pfedstavte si, Ze nemUZete jist

Pribéh Evy Matéjkové: Predstavte si, Ze nem(zete chodit

PFib&h Vladimiry Za¢kové: Predstavte si, 7e nemUGZete pouzivat ruce
Pribéh Jifiho Kanoka: Predstavte si, Ze nemUzete dychat

Pribéh Martina Ovsendaka: Predstavte si, Ze nemUZete nic

Pribéh Martina Pfecechtéla: Predstavte si, Ze uz nechcete Zit

OMS foundation podporovala nas plavecky zavod Prague City Swim.

Generalni partner spolku: Fortuna
Partner fyzioterapie: BTL

Partnefi: UP CZ, Kircher, T-mobile, Numia, Nadace CEZ, ALZA, Moneta Money Bank, Balance Club
Brumlovka, AVE CZ, Konto bariéry, Vybor Dobré Viile Olgy Havlové, MHMP, OMSF, Vino Jarmila,
Cofa Coffee, Chandon Hennessy, MC Praha 2, MC Praha 5, Globus €R, KPMG, Linde GAS, Festival
Mozart na Moravé, Albatros media, Deichmann.



Darci

Diky podpore darci mlze Alsa poskytovat a rozvijet své sluzby, predavat zkusenosti a $ifit osvétu.
Kazda finan¢ni a materidlni pomoc pro nas hodné znamena. Diky podpore jednotlivcl i firem
mUzeme rozvijet nase projekty tak, aby z nich nasi pacienti méli co nejvétsi prospéch. Vsem
partnertim, darciim a podporovatelm ALSA z.s. dékujeme za jejich podporu a pomoc v roce 2024.
Patronlm i dalSim zndmym tvarim za spojeni svého jména s nasi organizaci, za osobni pfistup,

za pratelstvi, srde¢nost a podporu v ramci aktivit! Dékujeme spole¢nosti Fortuna za dvéru a chut
nam pomahat posouvat Alsu dal. BTL zdravotni technika za nové moznosti, pratelstvi a neskutecné
vielou podporu. Dékujeme vsem dodavatelim a partnerdm jednotlivych akci. Podpory vsech
jednotlivct i spoleénosti si velice vazime. Stejné tak dékujeme viem, ktefi nas podpofili koupi
reklamnich pfedmétl na nasem eshopu, diky jejichZ prodeji jsme schopni ¢innosti nasi organizace
alespon ¢aste¢né samofinancovat. Dékujeme také vsem, kdo nas podpofili U¢asti na ndmi
poradanych akcich. Dékujeme!

Jak nas lIze podpofit?

m Jednotlivedm nabizime moZnost podpofit konkrétni projekt nebo pacienta takovou formou, ktera
je pro né prijatelna po strance lidské i po strance financ¢ni.

m Firmam nabizime spoluprdci s profesionalni neziskovkou s transparentnim financovanim,
spolupracujici se zndmymi osobnostmi a zdravotniky mnoha profesi.

m MozZnosti podpory: Sdilejte s nami vase zku3enosti ze zdravotnictvi, marketingu, PR, financi, prava,
zdravotnictvi aj.

m Jednorazova ¢i dlouhodobd podpora konkrétniho projektu (prispévek bude vyuzit vyhradné
na pokryti ndkladd spojenych se zvolenym projektem)

m Jednorazova ¢i dlouhodobd podpora spolku (date ndm divéru vyuZit vas prispévek tam, kde je to
v dany moment nejvice potieba)

m Partnerstvi akce poradané ALSA z.s. (starite se partnerem jedné z akci, které poradame v rdmci
samofinancovani, s odpovidajicim protiplnénim)

m Zapojeni zaméstnancl: Vasi zaméstnanci se mohou podilet jako dobrovolnici na organizaci néjaké
z nasich akci.



Danovy subjekt:

Alsa, z.5.

1€/ DIC:

CZ01495992

Sidlo Géemi jednotky:

Americka 584/14, 12000 Praha 2

Rozvaha pro acetni jednotky, u kterych hlavnim pifedmétem ¢innosti neni podnikini, ve zkraceném rozsahu

ke dni 31.12.2024

(v celych tisicich K¢)

AKTIVA

stav k prvnimu
dni ucetniho

stav k
poslednimu dni

obdobi ucemiho obdobi

1 2
A. Dlouhodoby majetek celkem 3483 3492
AL Dlouhodoby nehmotny majetek celkem 368 368
ALlL Dlpuhodoby hmotmy majetek celkem 5957 6057
AV, Opravky k dlouhodobému majetku celkem -2841 -2933
B. Kratkodoby majetek celkem 4904 2463
B.L Zasoby celkem 57 45
B.IIL. Pohledavky celkem 2855 367
B.IIIL Kratkodoby finanéni majetek celkem 1925 1949
B.IV. Jind aktiva celkem 67 102
Aktiva celkem 8387 5955

PASIVA stav k prvnimu stav k

dni ucéetniho | poslednimu dni
obdobi ucemiho obdobi

1 2
A. Vlastni zdroje celkem 5059 5495
AL Jméni celkem 5042 5306
ALlL Vysledek hospodafeni celkem 17 189
B. Cizi zdroje celkem 3328 460
B.IL Dlouhodobé zivazky celkem 44 0
B.IL Kritkodobé zdvazky celkem 2048 289
B.IV. Jina pasiva celkem 1236 171
PASIVA CELKEM 8387 5955




Dafovy subjekt: Alsa, zs.

1C / DIC: CZ01495992

Sidlo uéeni jednotky:

Americkd 584/14, 12000 Praha 2

Vykaz zisku a ztrity pro aéetni jednotky, u kterych hlavnim pfedmétem finnosti neni podnikini/ve zkriceném rozsahu

ke dni 31.12.2024

(v celych tisicich K¢)

Nizev polozky cinnost cinnost celkem
hlawni hospodafska
1 2 3

AL Spotiebované nakupy a nakupované sluzby 3188 2001 5189
AL Osobni naklady 2350 147 2497
AV, Dané a poplatky 6 6
AV, Ostatni naklady 33 11 44
AVIL Odpisy, prodany majetek, tvorba a pou#iti rezerv a opravnvch poloZek 92 92
A VI |Poskymuté prispévky 457 457
A VI  |Dan z prijmt 18 18

Niklady celkem 6126 2177 3303
B.1 Provozni dotace 1267 1267
B.IL Prijate prispévky 4300 133 4433
B.IIL Triby za viasmi vikony a za zboH 289 2233 2522
B.IV. Ostaini vinosy 270 0 270

Vimosy celkem 6062 2366 3492
C. Vysledek hospodateni pred zdanénim 0 07 207
D. Wisledek hospodafeni po zdanéni 0 189 189




