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V Praze, 23. 1. 2011

Nabidka spoluprace na projektu oslav Svétového dne roztrousené sklerozy
v Kutné Hore

Dobry den,

obracime se na Vas ohledné mozné spoluprace na projektu oslav Svétového dne roztrousené
sklerézy (RS). Svétovy den vyhlasuje Svétova organizace na pomoc nemocnym roztrousenou sklerézou MSIF
a je slaven a podporovan v témé¥ viech zemich svéta. U nas probihaji oslavy v Fadé mést CR, ale hlavni program
se vroce 2011 bude konat v Kutné Hore. Termin Svétového dne urcila MSIF vzdy na posledni kvétnovou stfedu.
Z organizaénich divodt a také z divodu vétsi navstévnosti probéhnou hlavni oslavy v €R dne 28. 5. 2011
(sobota) v prostorach parku pod Vlasskym dvorem v Kutné Hofe. Oslavy budou mit formu hudebniho festivalu
pro Sirokou verejnost. Zastitu prevzalo mésto Kutna Hora.

Radi bychom Vam navrhli moZnost spoluprace na této vyznamné akci. Vase podpora da nadéji lidem,
kterym ji nemoc alespon ¢astecné vzala. Vase podpora bude uvadéna béhem akce i na vSech propagacnich
materidlech vydanych k akci.

V loriském roce se oslavy Svétového dne konala v Praze pod zastitou Vaclava Havla, ministryné
zdravotnictvi Dany Jurdskové, Vseobecné zdravotni pojistovny, MUDr. Milana Cabrnocha, poslance Evropského
parlamentu, Lenky Kohoutové, poslankyné parlamentu €R, Marka Je¢ménka, starosty Prahy 7 a Ivany Starikové,
mistostarostky Prahy 4. Akci podpofili i dalsi zndmé osobnosti a méla charakter slavnostniho vecera
s vystoupenim zndmych osobnosti spojeného s plesem. Byly také predany ceny za pomoc nemocnym
roztrousenou sklerézou.

V roce 2011 chceme usporadat hudebni festival znamych skupin a zpévakl, s cilem mimo jiné otevrit
tuto problematiku i mladym lidem, kterych se toto zdvazné onemocnéni tyka nejvice. Na programu bude dale
prezentace velmi Uspésného projektu Expedice RS Kilimanjaro, predavani cen za pomoc nemocnym
roztroudenou sklerézou a prezentace projektu prvniho rehabilitaéniho centra pro nemocné RS v CR (které bude
situovano nedaleko Kutné Hory). Odpoledni program bude zaméren také na déti (vzhledem k bliZzicimu se Dni
déti). Budou pro né pfipraveny soutéze, hry i zajimavy program.

Na akci se budou podilet spole¢né Unie Roska v CR (Roska Kutnd Hora), Nadaéni fond Impuls a tym
Expedice RS Kilimanjaro. Cely vytézek akce bude vénovan do projektu vystavby prvniho rehabilitacniho centra
pro nemocné roztrousenou sklerézou v CR. Prestoze je v CR vice nez 19000 takto nemocnych, specializované
rehabilitacni centrum zcela chybi (pfestoze pro pacienty jinych diagnéz jich je cela fada). Rehabilitacni centrum
je v soucasnosti velkou prioritou a bylo prezentovano pfi fadé prilezitosti - napfiklad také v rdmci prestizni
soutéze Zena regionu, jejiz absolutni vitézkou se stala autorka projektu centra Bc. Véra Sucha.

Budeme velmi radi, pokud se na této unikdtni a vyznamné akci rozhodnete podilet. Dalsi informace naleznete
dale v textu. Pro konkrétni domluvu nas nevahejte kontaktovat.

Za poradatele akce:

Mgr. Vendula Plavcova, Tel: 773618578, e-mail: vendulap@roska-praha.cz (Unie Roska v CR)
Bc. Véra Such3, Tel: 606546606, e-mail: sucha.ve@seznam.cz (Roska Kutna Hora)

Jana Vojackova, Tel: 604232583, e-mail: janavojackova@gmail.com (Nadacni Fond Impuls)
Hana Ulmannova, Tel. 774 026 600, ulmanova@ceska-hudebni.cz (Ceskd hudebni agentura)
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1. Program pro rok 2011
12.00 -13.00

Slavnostni predavani cen Unie Roska za pomoc nemocnym RS

CESKAHUDEBNI

AGENTURA

world

Hudebni vystoupeni vitéze soutéze détskych péveckych sbord Kutnohorska spole¢né s Vlastou Horvathem

14.00 - 17.00

Historické odpoledne a soutéze pro déti
Vystoupeni muzikalovych zpévaki:

Jan K¥iz

Marcela Bfezinova

Lukas Kumpricht

Martin France

Prezentace détskych tanecnich skupin z KH

od 17.00

vystoupeni znamych zpévaku a skupin:

Xindl X

Olga Lounova

Vlasta Horvath

YoYo Band

Véra Spinarové

—vystoupeni vitéze soutéze mladych skupin z regionu
ohnostroj

v prubéhu celého dne:
Prezentace Expedice RS Kilimanjaro 2010

Informovani o problematice RS
Prezentace projektu 1. Rehabilitacniho centra pro nemocné RS

4
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2. Svétovy den RS

V roce 2010 podporovalo Svétovy den 167 zemi svéta. Cilem akce je podpofit nemocné roztrouSenou

sklerézou, rozsiteni povédomi vefejnosti o tomto zdvazném onemocnéni nejen v CR, ale na celém svété.
Kazdoroc¢né akci podporuje fada zndmych osobnosti — napf. U2 natocilo specidlné pro tuto pfilezitost specialni
videoklip k pisni Beautiful day.

Podpora projektu ve svété

Politici

Australie : Jeji excelence generalni guvernérka Quentin Bryceova

Holandsko: Job Cohen, starosta Amsterdamu

Portugalsko: Maria Cavaco Silva, prvni ddma

Némecko: Christian Wulff, Ministerky prezident Dolniho Saska

Némecko: Dr. Hanna-Renate Laurin, prezidentka dolni komory parlamentu v Berliné
Némecko: Matthias Platzeck, Ministersky prezident Brandenburgu,

Némecko: Willi Lemke, specidlni vyslanec OSN

Némecko: Silke Lautenschldger, ministryné parlamentu v Essenu

Némecko: Prof. Dr. Rolf Eggert, prezident Némecké narodni banky v Hamburgu
Némecko: Dr. Jirgen Rittgers, ministersky prezident Severniho Poryni — Vestfalska

Umélci

Recko: Mimis Plessas — hudebni skladatelka

Indie: Milind Soman - herec v Bollywoodu

Italie: Nicoletta Mantovani, manZelka Luciana Pavarotti
Novy Zeland: Phil Keoghan, televizni zpravodaj
Némecko: Prof. Dr. h.c. Jurgen Flimm, manazer a reditel divadla v Hamburgu
Némecko: Heinz Rudolf Kunze, hudebnik a skladatel
Portugalsko: Tony Carreira, pop star

Portugalsko: Mario Laginha, klavirista, skladatel

USA: Clay Walker, nékolikanasobné platinovy hudebnik
USA: Teri Garr, herec, komik

USA: David ‘Squiggy’ Lander, herec, spisovatel

Sportovci

USA: Lori Schneider,horolezkyné nemocna RS, pokofitelka 7 nejvyssich vrcholkl svéta
Velka Britanie: Danny Wallace, fotbalista (Manchester United)

Argentina: Lionel Andres Messi, fotbalista (FC Barcelona)

Australie: Betty Cuthbert: 4-nasobna olympijska vitézka v béhu

Norsko: Bjorn Dahlie, olympijsky vitéz v lyZovani

Portugalsko: Nelson Evora, olympijsky a svétovy Sampion v trojskoku

Spanélsko: Cesc Fabregas, fotbalista (Arsenal FC)

Spanélsko: Josep Guardiola, fotbalovy manager (FC Barcelona)

Uruguay: Ignacio ‘Nacho’ Gonzalez, fotbalista (Newcastle FC)
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3. Poradatelé akce

UNIE ROSKA V CR, CESKA MULTIPLE SCLEROSIS SPOLECNOST
(obcanské sdruzeni pomahajici lidem nemocnym roztrousenou sklerézou Zzit kvalitni, distojny a plnohodnotny
Zivot)

Unie Roska je od 1. 7. 1992 nezavislé obcanské sdruzeni s celostatni pGsobnosti pomahajici lidem
nemocnym roztrousenou sklerézou (RS). V soucasné dobé sdruzuje pres 3000 osob — a to nejen pacientq,
ale i osob jim pomahajicich a blizkych a osob s kladnym vztahem k této nemoci, sdruzeni ¢i problematice RS.
Ddlezitou zasadou je, e pomaha nejen svym &lentim, ale viem nemocnym RS v CR. Poslanim Rosky je
pomahat lidem s roztrousenou sklerézou Zit kvalitni distojny a plnohodnotny Zivot.

Unie Roska ma celorepublikovou plisobnost, 37 regionalnich organizaci najdete ve viech krajich CR.

Soucasnd Unie Roska navazuje na tradici ¢innosti klubl Roska, které fungovaly od roku 1983 v ramci
tehdejsiho Svazu invalidd.

Roska vyuziva pro svou ¢innost zejména vlastni svépomoc, klade diraz na profesionalizaci a vyuZiva
i odbornikd v socialnich sluzbach. Unie Roska je registrovany poskytovatel socidlnich sluZeb: Socidlni
rehabilitace a Socidlni poradenstvi. Ridi se vlastnimi stanovami, standardy kvality socidlnich sluZeb, etickym
kodexem socialnich pracovnikl a presné stanovenymi pravidly pro praci s nemocnymi RS.

Mezinarodni €lenstvi
Roku 1995 se Unie Roska stava 35. ¢lenskou narodni MS spolecnosti mezinarodni federace MSIF
(Multiple Sclerosis International Fedration), od roku 1999 je plnopravnym ¢lenem.

V kvétnu roku 2001 se Roska stala plnopravnym clenem Evropské MS platformy EMSP (European
Multiple Sclerosis Platform) pfi EU se sidlem v Bruselu

Kontaktni udaje:

P.0.Box 38, 120 00 Praha 2

prezident Unie: Karel Hrkal

Tel/Fax: 224 267 198, roska@roska.eu, www.roska.eu

Registrace: 1. 7. 1992 MV CR &. VSC/1 — 12178/92-R, ICO: 457 68 889
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NADACNiI FOND IMPULS

Deset let fungujici nadac¢ni fond, ktery vznikl pfesné 6.dubna roku 2000, takie dnes ma za sebou jiz
dlouhou cestu. Cilem nadacniho fondu je financovani osvéty, |éCby, rehabilitace a vyzkumu roztrousené
sklerézy mozkomisni.Zacinal s podporou projektli na vybaveni center pro demyelizaéni onemocnéni, tzv. MS
center a liZkovych ¢asti neurologickych pracovist, kde se roztrousena sklerdza 1é¢i. TakZze z pocatku financoval
hlavné infazni kresla, kvalitni polohovaci Iizka a zafizeni pro neurorehabilitaci jako je pohyblivy chodnik
a specialni ortoped.

Nadaéni fond Impuls financoval projekty MS center v Ceskych Budéjovicich, Ostravé, Plzni, Teplicich
a hlavné MS centra v Praze na poliklinice na Karlové namésti. Tam také realizoval nejvétsi projekt, ktery ke
dnesnimu datu pfesahuje 1,9milionu korun. Finanéni podpora se tykala hlavné nadstandardni zdravotnické
techniky, vybaveni fyzioterapie, vyvoldvaciho systému, financovani psychoterapie. Dnes je toto MS centrum
nezbytnou soucasti Zivota pro vice nez 3.500 pacientll. Jako jedno z mala pracovist poskytuje komplexni pédi,
tzn., Ze na jednom misté maji pacienti moznost navstivit svého neurologa, psychologa, socidlniho pracovnika
i fyzioterapeuta.

Fyzioterapie a psychoterapie pro klienty s roztrousenou sklerézou mozkomisni ma v nasem fondu svoje
misto, protoZze odborna péce je pro pacienty nezastupitelna. V roce 2009 proslo péci fyzioterapeuta jen v Praze
na 150 pacientll, jednalo se vidy o 10-12tydenni cyklus se specializovanym cvicenim 1-2 hodiny tydné.
Od lonského roku se téZz podilime na zajisténi potfebné péce psychoterapeuta v MS centru v Plzni a od
letoSniho roku i v MS centru na Karlové ndmésti v Praze.

V zakladaci listiné Impulsu je uvedeno, Ze chce podporovat hlavné vyzkum a terapii roztrousené sklerdzy.
Je pro nas velkou radosti, Ze jsme na sklonku lofiského roku mohli podpofit vyzkumny projekt Univerzity
Karlovy Farmakogenomika roztrousené sklerdzy. ¢astkou 1.680.000,-K¢. Vysledky tohoto védeckého vyzkumu
dédi¢nosti roztrousené skleré6zy mozkomisni budou po ukonleni projektu publikovdny na naSich
www.multiplesclerosis.cz Za deset let trvani Impuls podpofil projekty v celkové ¢astce 5,5 mil.K¢.

Kontaktni udaje:

Katerinska 30, 128 08 Praha 2
www.multiplesclerosis.cz

e-mail: info@multiplesclerosis.cz
tel. 604 232 583
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4. Struc¢né informace o roztrousené skleroze

Chronické zanétlivé onemocnéni centralniho nervového systému, jehoZ pficina neni doposud znama.
Pfi RS je poskozovan ochranny myelin pokryvajici nervova vlakna, to zplsobuje poskozeni pochvy nervovych
vldken i vlaken samotnych. Poskozena nervova vldkna prestdvaji spravné prenaset signdly v nervovém systému.
To vede ke vzniku ptiznakd RS — napf. ztraté hybnosti dolnich a hornich koncetin, inkontinenci, ztraté ci
porucham zraku, feci, Unavé, porucham stability apod.

Fakta o RS:

e Na svété Zije zhruba 2,5 mil. nemocnych s RS, v CR pfiblizné 19 000.

e RS nenidédi¢ng, i kdyz geneticka nachylnost hraje roli v jejim vyvoji.

e RS neni nakazliva.

e RS se vyskytuje vice u Zen nez u muzd.

e  Prvni pfiznaky nemoci se u % pacientd objevi mezi 20. — 40. rokem Zivota.

e Délku Zivota RS vyznamné neovliviiuje.

o Neexistuje Iék, ktery umi RS vylécit, ale je znama rada IéCebnych postupl, které priznivé ovliviuji
prabéh nemoci.

e Mnohé ze symptom0 RS Ize Uspésné zvladat a |éCit, pfredpokladem je predevsim v€asna a dostatecna
Ié¢ba.

5. Prvni rehabilitaéni centrum pro nemocné RS v CR

Vytézek z akce bude zcela vénovan na podporu projektu vystavby prvniho rehabilitaéniho centra pro
nemocné RS v Cechach.

Rehabilitacni (multifunkéni) centrum, které bude zajistovat komplexni péci pro pacienty s RS. Zafizeni
takovéhoto typu i rozsahu v CR zcela chybi, prestoze pocet nemocnych se pohybuje kolem 19000.

Zakladni predpoklad:

Psychickd pohoda a spravna péce o fyzickou kondici jsou spolu se zavedenou |écbou zakladnim predpokladem
Uspésné rehabilitace pacienta.

Poskytovana péce:
- Kratkodoby pobyt
- Dlouhodoby pobyt
- Trvaly pobyt

Centrum bude zahrnovat:
*  zdravotni a socidlni péci
* rehabilitaci
*  Psychoterapii i jiné terapie
* umeélecko-tvofivou ¢innost
e kulturni, vzdélavaci a volnocasové aktivity
e aktivni zapojovani verejnosti (formou dobrovolné a financni pomoci a Ucasti na kulturnich
a vzdélavacich aktivitach)
e Krizovou pomoc
Provozovat se budou oddéleni zdravotni, odleh¢ovaci a odd. trvalého pobytu, o celkové kapacité 80 ltzek.
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