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Putovni expedice k 5. rocniku Maratonu s roztrousenou sklerézou 2016
MaRS 2016
Hlavni cil: Zapojeni pacientli s RS do aktivniho Zivota a osvéta pro Sirokou vefejnost
Termin akce: 28.9.2015-13. 10. 2015
Poradatel: IMPULS, nadacni fond, se sidlem Katetinska 30, 120 00 Praha 2, zapsan v nadacnim

rejstiiku vedeném Méstskym soudem v Praze v oddilu N vlozka ¢. 325, ICO
26169428, Cislo uctu: 19-2833670227/0100
www.nfimpuls.cz

Popis poradatele

Nadaéni fond IMPULS (NFI), zalozeny v roce 2000, je jediny nadaéni subjekt v Ceské republice, ktery se
specializuje na podporu pacientll s roztrousenou sklerézou mozkomisni (RS). RS je chronicka nevylécitelna
nemoc s nepredvidatelnym pribéhem, pfi které vlastni imunitni systém napadd centralni nervovou
soustavu, tedy mozek a michu, ¢imZ negativné ovliviiuje Fizeni celé fady télesnych funkci a mlze vést az k
trvalé invalidité na invalidnim voziku. Nemoc je zpravidla diagnostikovana z pIného zdravi mladym lidem ve
véku 20 — 40 let. V soucasné dobé je v Ceské republice pfiblizné 17 tisic pacientli s RS a tento pocet
neustdle roste. V roce 2012 NFI inicioval vznik prvniho celostatniho registru pacientli s roztrousenou
sklerézou (ReMusS), do kterého bylo zapojeno k 31. 12. 2014 zhruba 6000 pacientd.

Nadac¢ni fond kromé vyzkumu a osvéty financuje rehabilitacni projekty, které prostrednictvim
psychoterapie a fyzioterapie pomahaji zlepsit zdravotni stav a kvalitu Zivota pacient(l a prispivaji k oddaleni
progrese onemocnéni a udrZeni schopnosti pacientl déle se Ucastnit pracovniho a spolecenského Zivota
a prozit plnohodnotny Zivot. Fond porada charitativni a osvétové kulturni a sportovni akce.

Popis projektu

Jednou ze sportovnich akci NFI s osvétovym dopadem je projekt MaRS, ktery byl iniciovan v roce 2012
samotnymi pacienty, ktefi si uvédomili potrebu fyzické aktivity jako nedilné soucasti Ié¢by. Maraton
probiha formou kontinualniho cviceni, pfi kterém se po dobu 24 hodin po hodiné stfidaji jednotlivé tymy
sloZzené s pacient(, lékafl, zdravotnich sester, fyzioterapeut(, rodinnych pfislusnik(, pratel, ale také umélct
nebo partner NFI. VSe pod dohledem odbornych fyzioterapeut(.

Ma dva hlavni cile - zapojeni nemocnych do aktivniho Zivota a osvétu pro Sirokou verejnost. Sttedobodem
je motivace pacientl k aktivnimu pfistupu k sobé samému. Rozsifeni znalosti o moZnostech komplexni
rehabilitace a prijeti nemoci mize zabranit vzniku bludného kruhu depresi, pasivity a socialni izolace, které
mladym a dosud zcela zdravym lidem po sdéleni Sokujici diagndzy hrozi. Vitézem Maratdnu s roztrousenou
sklerézou je kazdy, kdo vezme Zivot do vlastnich rukou. Dalsim neméné dulleZitym cilem je odtabuizovani
roztrousené sklerézy (RS). Lidé tuto nemoc ¢asto vibec neznaji nebo o ni maji mylné informace. Pfitom se
jednd o nemoc velmi mladych lidi v produktivnim véku. RS je nemoc chronickd a nevylécitelna a proto je
dalezZité naudit se s ni Zit. To plati nejen pro nemocné, ale predevsim pro jejich okoli, véetné pracovnich
vztahd. Onemocnét roztrousenou sklerézou maze kdokoliv.

Kontaktni osoba: MVDr. Hana Navratilova, mobil: 602 555 242, e-mail:navratilova.hana@seznam.cz
Vypracovala: Mgr. Stanislava Beyerova, mobil: 603 269 015, e-mail: beyerova@multiplesclerosis.cz
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Historie

1. ro¢nik 24 hodinového maraténu s roztrousenou sklerézou (MaRS) se konal v bfeznu roku 2012. Aktivné
cviCilo 84 pritomnych.

2. rocnik MaRSu se uskutecnil 1. — 2. 3. 2013 a zucastnilo se ho témér 194 osob. Akce byla spojena se kitem
knihy pacientskych pfibéht Drobnomalby, ktera vznikla za finanéni podpory NFI.

3. ro¢nik MaRSu se konal 7. — 8. 3. 2014 ve fitness centru Sokolovna Prihonice. Cvicilo cca 630 osob z 10
regioni Ceské republiky, které byly propojeny pomoci telemost(, ¢im? bylo naplnéno motto akce:
pospolitost a soudrznost evokované mottem puzzle. Byl rozsifen o firemni tymy.

4. ro¢nik MaRSu se konal 6. — 7. 3. 2015 ve fitness centru Sokolovna Prdhonice. Cvi¢ilo takrka 1000
ucastnikd z 10 regionti Ceské republiky, motiv skladacky byl dopInén o zahrani¢ni Gcastniky ze Slovenska
a Svycarska. K fyzickému maraténu byl pFipojen i psychicky maraton v podobé kognitivniho tréninku.

5. rocnik je planovan na termin 4. — 5. 3 2016. Centrem bude opét Praha, ke které se pfipoji 16 region(
zastfeSenych Unii Roska a odbornymi RS centry. Projekt MaRS byl prezentovan na odborném kongresu
RIMS v italském Mildné v dubnu 2015, setkal se s pfiznivou odezvou a do 5. ro¢niku se tak zapoji i dalsi
evropské zemé.

Projekt ,Hleda se 16 tisic”

Vzhledem k zapojeni evropskych pacientl véetné jejich fyzioterapeutl je nutné podpofit cvicebni aktivitu
v Ceské republice. Tomuto cili poslouzi projekt ,Hleda se 16 tisic”. Zakladni myslenkou je stav, kdy v CR je
odhadem 17 tisic pacientl s RS, z nichzZ tisic cvi¢ilo v minulém ro¢niku. Proto je tfeba zapojit zbyvajicich 16
tisic pacient(l. Akce je tedy postavena na Cisle 16: akce trva 16 dni, ma 16 zastavek po celé republice, kdy se
ujede 16 set kilometr(, aktivné se zapoji 16 pacientl, denné se ujde 16 tisic krok(l (mérenych pomoci
krokoméru, na podporu myslenky pohybu jako soucasti terapie RS). Pacienti a vefejnost se tak dozvi
o myslenkdch maratonu MaRS, komplexnim pfistupu k [é€bé, aktivitdch mistnich pacientskych sdruzeni a RS
center a sami se budou moci osobné zapojit do pohybové krokovaci aktivity.

Heslo: IMPULSU to nedd, 16000 hledd. Az je vSechny najdeme, na Maraton zajdeme.

Program

Vyjezdnim mistem je Praha — Karlovo ndmésti z divodu umisténi nejvétiiho RS centra v CR, ve kterém se
|éCi prFes 4,5 tisice pacientld. Tym postupné projede béhem 16 dnl 16 zastavkami z Karlovych Var( zpét do
Prahy, kde probéhne zavérecné setkani. Pfesun organizatord bude probihat v dopolednich hodinach vidy
do dalsiho mésta podle itinerdfe. V odpolednich hodinach pripraven workshop pacientl, lékara,
fyzioterapeutl a laické verejnosti umocnény konkrétnim pacientskym pribéhem a patronatem znamych
osobnosti. Setkani bude probihat pod zastitou predstavitell mésta (starostl, radnich). Regiondlnim
organizatorlm, ktefi se zapojili do maratonu MaRS 2015, bude oficidlné predan vytézek z uplynulého
ro¢niku maratonu MaRS urceny na podporu fyzioterapie a nakup rehabilitacnich pomucek. Vecerni program
bude plné v reZii hostitele.

Kontaktni osoba: MVDr. Hana Navratilova, mobil: 602 555 242, e-mail:navratilova.hana@seznam.cz
Vypracovala: Mgr. Stanislava Beyerova, mobil: 603 269 015, e-mail: beyerova@multiplesclerosis.cz
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Zaroven bude vyhlasena sbirkova kampan, jejimz cilem bude ziskat pro pacienty v regionech finance na
podporu fyzioterapie a nakup rehabilitaénich pomucek. Ugastnici a vystupujici budou oble&eni do tricek
Maratonu MaRS. Akce bude podpofena kampani v radiu s celoploSnym pokrytim s reportazemi z regionl a
regionalnim PR. Cilem je propojeni fyzio- a psychoterapeutl a pacientl ze vsech regiont a ukazky aktivniho
cviceni.

Do projektu budou aktivné zapojeny jednotlivé regionalni pacientské organizace a odborna RS centra. Tim
bude zajisténo propojeni s hlavnim mottem pohybové akce, a to puzzle. Hlavnim on-line komunikaénim
kandlem budou facebookové stranky, kam budou vkladana videa, fotky a texty z cesty. Z expedice bude
pofizeno dokumentarni video (reportdz), které bude poskytnuto vSem pacientskym organizacim UNIE
ROSKA CR a bude promitdno na maratonu MARS 2016. Viech 16 pacientskych osobnich p¥ibéh(i bude
nasledné zpracovéano do knizni publikace, ktera bude k dispozici na MaRS 2016 v CJ a Al verzi.

Vyraznym prvkem a vlajkovou lodi celé akce se stane transportni vozidlo slouzici k prepravé expedice. Diky
neprehlédnutelnému tematickému polepu a viditelnym umisténim v misté konani prispéje k osloveni Siroké
verejnosti. Zaroven bude prostorem pro zviditelnéni partneri (umisténim log) a podpofi spojeni jejich
znacky s celorepublikovou osvétovou aktivitou na podporu komplexni l1é¢by roztrousené sklerézy. Kromé
doprovodného vozidla bude partnerim k dispozici prostor pro zverejnéni log na plakatech, webovych
strankach NFI, facebooku a rolovacim banneru (roll-up) umisténém v prostoru workshopu.

RAMCOVY PROGRAM

14:00 - 15:00 Prochazka do okoli — krokovaci aktivita s cilem ujit spole¢né 16 tisic krok
15:00 - 16:00 Pfiprava besedy, instalace

16:00 — 16:05 Privitani, jak vznikl maraton MaRS

16:05-16:20 Co je MaRsS, jak vznikl, jak vypadaly ro¢niky, co je jeho cilem

16:20 - 16:35 Komplexni pristup v 1é¢bé — fyzioterapie a psychoterapie, nové programy pro

diagnostikované
16:35-16:40 Predani vytézku z maratonu MaRS 2015
16:40-17:00 Predstaveni organizator( (pacientska sdruzeni, RS centrum)
17:00-17:05 Pfestdvka
17:05-17:25 Cestovatelsky pfibéh sklerotického strycka Alese Zajicka
17:20 -18:00 Diskuse, workshopy, ukazky cvi¢eni

Soubézné probihajici workshopy:

- Praktické ukazky terapie — FYZIO — ukazky cvikl, formou workshopu a konzultace (dle prostorovych
moznosti jednotlivych regiont), PSYCHO — kognitivni trénink Happy Neuron
- Koutek literatury — publikace o fyzioterapii RS, instruktazni knihy a DVD, kniha Drobnomalby

Projekt prospéje vsem pacientdim s RS a predevsim tém nové diagnostikovanym, ktefi si uvédomi, Ze
i s touto vdznou diagndzou je mozné Zit aktivné a vzit Zivot do vlastnich rukou. V neposledni fadé tato akce
pfinese seznameni verejnosti s touto nemoci, ktera své nositele ¢asto handicapuje, a to nejen v pohybu.
Z uvedenych pfinosnych divodd je hlavnim organizatorem akce nestatni neziskova organizace.

Kontaktni osoba: MVDr. Hana Navratilova, mobil: 602 555 242, e-mail:navratilova.hana@seznam.cz
Vypracovala: Mgr. Stanislava Beyerova, mobil: 603 269 015, e-mail: beyerova@multiplesclerosis.cz
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Zastavky
Mésto Pozn.
28.9. po Karlovy Vary
29.9. ut Plzen
30.9. st Ceské Budéjovice
1.10. ct Jihlava
2.10. pa Zdar nad Sazavou 9:00 — 11:00 program
Prochazka —od 11 h. nebo po obédé
3.10. SO Brno
4.10. ne Kromériz
5.10. po Vsetin 16:00 — MaRS, 17:00 — prednaska
MUDr. P. Hradilka, FN Ostrava
6.10. ut Olomouc
7.10. st Ostrava
8.10. &t Usti nad Orlici
9.10. pa Hradec Kralové
10.10. o) Podébrady
11.10. ne Liberec
12.10. po Teplice
13.10. ut Praha

Datum: 14. 8. 2015

Kontaktni osoba: MVDr. Hana Navratilovd, mobil: 602 555 242, e-mail:navratilova.hana@seznam.cz
Vypracovala: Mgr. Stanislava Beyerova, mobil: 603 269 015, e-mail: beyerova@multiplesclerosis.cz




