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Vznik

Vznik

Parkinson-Help o. s. (déle jen P-H) vzniklo v unoru 2012 puvodné se
zaméfenim na opomijenou skupinu, tzv. ,Young Onset‘. Jedna se o skupinu
nemocnych, ktefi onemocnéli Parkinsonovou chorobou pfed 40. rokem. Tito
pacienti se fadi do vzacnych onemocnéni.

Béhem kratké doby, se vS8ak aktivity pfenesly nad ramec této skupiny a
zadali jsme pUsobit po celé Ceské republice, pro vSechny vékové
kategorie.

Poslanim je seznamovat Sirokou verejnost s obtizemi Parkinsonovy nemoci,
prispivat ke zkvalitnéni zivota lidi s touto chorobou a podporovat komunitni
Zivot nemocnych v regionech.

Provozujeme jediné webové stranky s ucelenymi informacemi o
Parkinsonové nemoci v Ceském jazyce, www.parkinson-help.cz.
Navstévnost se pohybuje kolem 3.400 navstév za mésic. Postupné se
rozsifily o stranky s informacemi o operaci mozku a Facebook.

Parkinson-Help o. s. se progresivné rozviji. Prvni rok Cinnosti byl ukoncen
s obratem 30.000 K¢, rok 2014 byl ukon€en s obratem cca 500.000 K¢.

Strategie

Postupné podchyceni aktivnich lidi v regionech, ktefi se chtéji podilet ¢i maji
potencial a chut zapojit se do déni pro komunitu nemocnych Parkinsonovou
nemoci. Kluby a komunitni Zivot, bude v dalSich etapach rozvoje organizace
logickym vyusténim nas$i prace a podpory nemocnych ve sféfe legislativni.
Budovani vlivu Parkinsonikd v regionech a v celonarodnim meéfitku je pro
nas nezbytnosti, neb jen tak muzeme dojit ke zkvalitnéni jejich zivota.
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Strategii Parkinson-Help o. s., je podporovat a rozvijet aktivity, obhajovat
prava a zajmy nemocnych Parkinsonovu nemoci a jejich pecujicich.

NasSe snaha je posilovat sobéstactnost a sebevédomi nemocnych a
prodluzovat jejich dobrou kondici, podle motta P-H:

,Pomaham tobé, pomaham tak sobeé.“

Moznosti P-H

Svym c¢lenum, ktefi pro P-H chtéji pracovat, poskytujeme a hradime

vzdélavani. Podporujeme pacientské aktivity jednotlivcu i regiona.
Celorepublikové projekty, které budou mit pfimy dopad na nemocné i jejich
rodiny.

Titulni stranka z webovych stranek o operaci mozku.
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Personalni zabezpeceni

Personalni zabezpeceni

Parkinson-Help o. s. vzniklo v unoru 2012 z iniciativy Ing. Romany Skala-
Rosenbaum s cilem umoznit zUstat aktivni i po té, co nemocny musi opustit
pracovni trh. Romana je nemocna Parkinsonovou nemoci 16 let.

V dubnu 2014 P-H obohatil svym pfichodem Roman Posta, nemocny
Parkinsonovou nemoci 8 let, zastava pozici pro rozvoj komunitniho Zivota
nemocnych s cilem vytvofeni podminek regionalnich klubu.

U P-H zlGstava nadale financni feditelka, Eva Veverkova, ktera pracuje
v komerénim sektoru ve financni sféfe témér 20 let, prosla od ucetni, hlavni
ucetni, controllingu az k finanénimu manazeru.

V roce 2014 nam byla napomocna i Miluska Prazanova, ktera pro nas
ziskala finan¢ni podporu na aktivity nami pofadané a dale i Olina Postova.

Dusan Bitala pomohl s webovymi strankami pro DBS pacienty a s YouTube.

Mgr. Hana Hettychova, se kterou jsme navazali spolupraci, se v roce 2014
stava Séfredaktorkou e-Casopisu VLNY. Mgr. Hettychova pracuje jako
asistentka na neurologické klinice v Olomouci, a kromé toho, se ve volném
Case vénuje VIinam. Pro nas dvoumesicnik, se ji podafilo zajistit garantku,
odbornou as. MUDr. Katefinu MenSikovou.

Cinnost roku 2014 byla protknuta prvni medialni kampani pro S$irokou
vefejnost. Zcela jist& by nebyla Uspé&sna bez ,nasi graficky* Jany Svastové.

Petr Vocelka, ktery po cely rok pfijimal pozadavky na upravy webu, a nase
teorie ,vylepSeni“ pak pfivadél do praxe.

Vsichni pracuji pro Parkinson-Help o0.s. dobrovolnég, za praci si uctuji rezijni
naklady.
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Realizace projektu PARKI

Patefnim programem je i nadale naplfiovani projektu PARKI.

Vzhledem k tomu, Ze €innosti sdruzeni se navzajem prolinaji a doplfuji,
neni mozné jednotlivé aktivity jednoznacné pfifadit pod jednotlivé sekce.

Podstatnym vsak zlstava komplexni naplfiovani vyty¢eného cile cestami:

Podporujeme
Tato oblast je Siroka, jelikoZ v sobé zahrnuje jak aktivity pro nemocné —
smérem dovnitf, tak i aktivity smére ven, tedy pro Sirokou vefejnost.

Cinnost smétujici k nemocnym:
- NavysSeni uhrady pro pacienty v pokroCilém stavu nemoci, pres
Pacientskou radu VZP a zprostfedkovani komunikace mezi VZP a
VFN

Zastupci sdruzeni Parkinson-Help pozadali na ¢ervnovém jednani Pacientské
rady VZP, zda by nebylo mozné urychlit u indikovanych pacientt nasazovani
Duodopy. Polovina vSech pacientu, kteri jsou léCeni timto pripravkem,
navstévuje VSeobecnou fakultni nemocnici v Praze. VZP proto nemocnici
pridala 3 miliony korun. To by mélo pfipadné problemy vyreSit.

Uryvek z tiskové zpravy VZP, 6. 8. 2014

- Vydavani vlastniho e-Casopisu VIny - od srpna 2014 do konce roku
2014 vysla 3 Cisla (dvoumésicnik).
Redakcni rada zacCala ve slozeni Mgr. Hana Hettychova, as. MUDr.
Katefina Mensikova, Roman Posta, Radek Frysa.
Casopis je nizkonakladovy, je rozesilan na emailové adresy
nemocnym, socialni sfére, firmam i Iékarum.


https://www.vzp.cz/klienti/aktuality/pacienti-ziskali-noveho-zastance-koalice-pro-zdravi-a-vzp-ustavily-pacientskou-radu
https://www.vzp.cz/klienti/aktuality/pacienti-ziskali-noveho-zastance-koalice-pro-zdravi-a-vzp-ustavily-pacientskou-radu
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Realizace projektu PARKI

Zabéhlické kouleni, které jsme jiz druhy rok spolupofadali ve
spolupraci s obCanskym sdruzenim Seppia.

Tentokrat jsme se umistili na stupnich vitézl a zacali poharové
uspéchy P-H.

Jakkolo — spoleCenska hra, téZ znama jako holandsky billiard, na tuto
hru neni tfeba vysportovaného téla, jde o hru, jenZ podnécuje zapal o
déni, socialni aktivity a soutézeni. P-H tuto hru Sifi mezi nemocnymi i
mezi seniory, pomahame hrat a soutézit.

Vystava pani Jany Veclové, ve mésté Sobéslav, ktera vzeSla
z internetového  projektu  ,Tvofime sami®. Projekt byl na
www.parkinson-help.cz, jeho smyslem bylo ukazat, ze i nemocni
chronickou chorobou maji své zaliby a dokazi i pfes handicap
vytvaret krasné veci.

- Jarni a podzimni moto jizda byly nadherné akce, které se poradaly
na sport a vzdélavani pod ,jednou stfechou®. Jizda na ctyrkolkach,
koncert, pfednasky o logopedii a polykani, zaklady prava a fizeni lidi,
byla jen ¢ast nasich vikendu.

| nemocni tancuji a
maji radost ze
Zivota.



http://www.parkinson-help.cz/
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Realizace projektu PARKI

Apelujeme
Prosazovani prav a zajmu nemocnych Parkinsonovou nemoci, jejich
blizkych a pecujicich:

- Jednani s feditelstvim posudkové sluzby a s oddélenim koncepce.
- Vyhlaska €. 388/2013 Sh. — neurodegenerativni nemoci se dostali
jako kritérium pro ziskavani ZTP.

- Metodika posuzovani Prfispévku na pécli — poprvé Kritérium
Parkinsonova nemoc v metodice zminéno (konkrétné v bodu
Komunikace)

- Lazné - prosazeni zmény v indikacnim seznamu, a to hrazené lazné
pro nemocné 1 x za 2 roky (dfive mél narok pacient pouze 1 x za
Zivot).

Radime
Nejen nemocnym:

- Navazani spoluprace s APSSCR, Asociace poskytovatell socialnich
sluzeb v CR nejvétsi stfedni organizace v socidlnich sluzbéach,

planovany spolecné prednasky.

- Pozvani na zorganizovani seminaru pro farmaceutické firmy
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- Vydana pfirucka pro oSetfovatele — prvni podnéty, jak pecujici a
oSetrovatelé mohou usnadnit Zivot nemocnym, a zaroven odvadét
kvalitni péci.

»VSeobecnym cilem kazdé spole¢nost je umoznit osobam, které jsou chronickymi
nemocemi do vétSi ¢i mensi miry zavislé na pomoci jiné osoby, co nejdéle zlstat ve
svém prirozeném, domacim prostredi.

Pomahat témto lidem ve vSech oblastech zit normalni a plnohodnotny zivot. Tato
pomoc zacina od podpory, poradenstvi, finanéni podpory statu, pochopeni
zameéstnavatel, pomoci rodiny, pratel ¢i Sirokého okoli az po poskytovani
zdravotnich ¢i socialnich sluzeb presné dle potreb jejich prijemcu.

| v socialnich sluzbach je cela fada osob trpicich Parkinsonovou chorobou a to ve
vSech typech socialni péce — terénni, ambulantni i pobytové.

Asociace poskytovateltl socidlnich sluzeb CR je ptirozené hrdym partnerem
metodickych listt pro pecujici a oSetfujici nemocné Parkinsonovou nemoci. Jde o
vyborné a na odborné vysoké urovni zpracovany material, ktery by nemél chybét u
zadného poskytovatele socialnich sluzeb.”

Ing. Jifi Horecky, Ph.D., MBA

prezident Asociace poskytovatelt socidlnich sluzeb CR

Webinafre pro nemocné a oSetfujici

Web o PN — jediny komplexni o problematice Parkinsonovy nemoci:
http://parkinson-help.cz/.

Vitejte na strankach
o hluboké mozkové stimulaci

Web o DBS: http://operacemozku.wix.com/mozkovastimulace

Jmanuji se Parkl
Budu Vasim privodcem a najdeme spolu
odpovédi na Vade otizk)

- Facebook: https://www.facebook.com/Parkinson.spolek

[

Youtube o PN: https://www.youtube.com/channel/UC9ds2qfbu3-
VvCI31UAWV5-w/fee



http://parkinson-help.cz/
http://operacemozku.wix.com/mozkovastimulace
https://www.facebook.com/Parkinson.spolek

Str. 08 Realizace projektu PARKI

Komunikace
- Reportéfi dva porady o problematice Parkinsonové nemoci a o
socialnich davkach pro nemocné
- CT 24 —reportaz z prvni osvétové kampané pro $irokou vefejnost
- CT 1-TV zpravy — reportaz — kampari pro $irokou vefejnost

TV Barrandov - reportaz

Applaus rozhlas - rozhovor

Mediapharma — podepsani smlouvy o vysilani TV spotu v ¢ekarnach
u lékafa v rozsahu kolem 600 pracovist po celé CR (cca od Unora
2015)

- Chvilka pro tebe — Clanek

- Blesk — pfiloha Mozek a chat s prof. MUDr. Jechem Robertem

- Socialni sluzby — ¢lanek o PN, socialni problematika

Parlamentni listy - Clanek
Medialni vystupy na

_ Residencni péce - Prazsky denik a dalSich 70 regionalnich denikd -
www.parkinson-help.cz

¢lanek

Regionalni tisk (Vitava press) - internetové zpravodajstvi - ¢lanek

Informujeme
Cinnost k iroké vefejnost:
- Podepsano Memorandum se SUKL (Statni ustav kontroly [€Civ)
- Asociace vefejné prospésnych organizaci (AVPO) - zastupce
Parkinson-Help o. s. byl €lenem Spravni rady — socialni problematika
- Narodni rada zdravotné postiZzenych (NRZP)
- Obc&anské sdruzeni bylo uvedeno na webu Ministerstva zdravotnictvi
- Prvni osvétova kampan pro Sirokou vefejnost — vystava byla
predstavena v 7 méstech v obchodnich centech - Ostrava, Opava,

Liberec, Karlovy Vary, Plzen, Praha 2x,
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- Parlament — k zakon&eni prvni osvétové kampané byl usporadan
seminar na pidé Parlamentu a byl to prvni pokus informovat politiky
0 nemocnych Parkinsonovou nemoci

Seminar ,Parkinson, nemoc produktivniho véku*
30. Fijna 2014, (13.30 - 16.00 hodin)

Poslanecka snémovna Parlamentu €R, Praha
Malostranské namésti 7/19, Praha 1,

Mistnost €. 48 - Konirna

AR NSON-HELP o.s.

Seminai porada sdruzeni PARKINSON-HELP o. s. (www.parkinson-help.cz)
pod zastitou 1. mistopfedsedkyné Poslanecké snémovny Parlamentu CR
pani Ing. Jaroslavy Jermanové.

PROGRAM

13.30-13.45
Slavnostni zahajeni

Ing. Jaroslava Jermanova (1. mistopf kyné Posl, ké snémovny Parlamentu CR)
Ing. Romana Skéla-Rosenbaum (spoleénost Parkinson-Halp 0. 5.)

13.45 - 14.05

Parkinsonova nemeoc - bfimé pro pacienta i spole€nost
Prof. MUDr. EvZen RiZitka, DrSc., FCMA (Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN)

14.05 - 14.25
Viiv Parkinsonovy nemoci na psychiku
As. MUDr. Tereza Uhrovid, Ph.D. (Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN)

14.25 - 14.45

Co miiie nabidnout log lentovi s Parkir i i?
Doc. MUDr. Robert Jech, Ph.D. (Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN)

14.45 - 14.55

Trendy ve vyvoji lékd u Parkinsonovy nemoci

Mar. Jakub Dvofacek ( jace inovativniho fa tického primysiu)

14.55 - 15.25

Role fyzioterapie v terapii Parkinsonovy nemeci: realita
Mgr. Viadan Toufar (prezident profesni organizace fyzioterapeurd UNIFY)

Role fyzioterapie v terapii Parkinsonovy nemoci: moZnosti a perspektivy
Mgr. Ota Gél (Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN)

15.25 - 16.00
Diskuze

Informace wvéetné pfihlagky jsou kdispozici na webovych strankach:
www.conferencepartners.cz/parkinson2014

- Ugast na veletrzich, kongresech, vystavach
- Osvéta na letnich rockovych festivalech
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Kampan Dozivoti méla 142 medialnich vystupu
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Clenstvi v organizacich

Parkinson-Help o. s. je clenem: Asociace vefejné prospésnych
organizaci (AVPO), Koalice pro zdravi, Narodni rada osob se
zdravotnim postizenim), European Parkinson’s Disease Association
(EPDA) jako ¢€len pozorovatel (bez finan€nich zavazka).

Parkinson-Help o. s. spolupracuje s dalSimi organizacemi: Liga
vozickaru, Parkinson Slovacko o. s., Seppia 0. s., Socialni sluzby
Praha 10.
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Financ¢ni zabezpeceni

V roce 2014 obcCanské sdruzeni obdrzelo dotaci ve vysi 50.000 K¢ od
Ministerstva zdravotnictvi na webové stranky www.parkinson-help.cz a

dotaci od StfedoCeského kraje v celkové c¢astce 10.000 KE na
uskutecnéni Aktivity vikendu pro nemocné Parkinsonovu nemoci a
rodinné pfislusniky.

Vyznamna ¢ast nakladu na projekt PARKI byla financovana dary od firmy
Abbvie s.r.o., GlaxoSmithKline s.r.o., Medtronic Czechia s.r.o., Novartis
s.r.o., GE Money bank a.s., Czech Communications Systém s.r.0.,
Micronix s.r.o., Nadace Umeéni pro zdravi a drobnych darcu v celkové vysSi
330.054 K¢.

Firma Coca-Cola Ceska republika s.r.o. a Microsoft s.r.o. poskytly
nepenézni dary v celkové hodnoté 40.622 K¢.

V pribéhu roku 2014 obc&anské sdruzeni vydalo Metodické listy, které
byly k dispozici pro Sirokou vefejnost. Z prodeje této jedinecné publikace
byla trzba v celkové vySi 10.625 K. Cela Castka byla pouzita na dalSi
rozvoj a Cinnost obCanského sdruzeni a pokryti nakladl spojenymi
s realizaci této publikace.

Naklady sdruzeni vzrostly v dasledku rozSifeni c&innosti, zejména
seznamovani Siroké verfejnosti s Parkinsonovou nemoci — vystava
DozZivoti spojena se seminafem v Poslanecké snémovné, uspofadani
Aktivity vikendu pro nemocné a rodinné pfislusniky a rozsifeni webovych

stranek o informace o hluboké mozkové stimulaci.


http://www.parkinson-help.cz/

Str. 13

Piehled hospodareni

Finanéni zabezpeceni

ROZVAHA
. . . Pocatecni stav Konecény stav
Aktiva Nazev uctu K11 14 Obrat k31 12 14
Drobny dlouhodoby nehmotny
018 majetek 5871,12 37 723,01 43 594,13
028 Drobny dlouhodoby hmotny majetek 58 127,48 37 603,09 95 730,57
078 Oprévky k drobnému diouhodobému -5871,12 | -37 723,01 -43 594,13
nehmotnému majetku
088 Opravky k drobnému diouhodobému -58127,48 | -37 603,09 -95 730,57
hmotnému majetku
112 Material na skladé 0,00 21 887,50 21 887,50
211 Pokladna 870,00 -177,00 693,00
221 Bankovni ucet 12 411,53 12 709,58 25121,11
314 Poskytnuté provozni zalohy 12 700,10 1 896,90 14 597,00
315 Ostatni pohledavky 2 514,00 0,00 2 514,00
350 Pohledavky za sdruZeni 0,00 200,00 200,00
381 Naklady pfistich obdobi 4 223,00 2 638,73 6 861,73
385 PFijmy pristich obdobi 0,00 20 000,00 20 000,00
Aktiva - celkem 32 718,63 59 155,71 91 874,34
. . . Pocatecni stav Konecény stav
Pasiva Nazev uctu K11 14 Obrat k 31 12. 14
321 Dodavatelé 1 762,00 -3585,00 -1 823,00
325 Ostatni zavazky 0,00 2 484,00 2 484,00
342 Dan z pfijmu 810,00 -810,00 0,00
368 Zavazky k uc¢astnikim sdruzeni 38 972,10 -18 972,10 20 000,00
384 Vynosy pristich obdobi 0,00 3 600,00 3 600,00
384 Vynosy pristich obdobi 0,00 54 362,10 54 362,10
389 Dohadné uéty pasivni 8 227,80 5 682,01 13 909,81
911 Fondy 0,00 200,00 200,00
931 | /ysledekhospodarenive 77,52 -77,52 -0,00
schvalovacim fizeni
932 N(_aroz'déleny zisk, neuhrazena ztrata 286921 7752 294673
minulych let
Pasiva - celkem 52 718,63 42 961,01 95 679,64
Hospodarsky vysledek -3 805,30
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Finanéni zabezpeceni

Pocatecni stav

Koneény stav k

Naklady Nazev uctu K11 14 Obrat 31 12. 14
501 Spotfeba materidlu 0,00 126 245,70 126 245,70
502 Spotreba energie 0,00 16 167,90 16 167,90
511 Opravy a udrzovani 0,00 2 362,00 2 362,00
512 Cestovné 0,00 69 861,00 69 861,00
513 Naklady na reprezentaci 0,00 8 848,01 8 848,01
518 Ostatni sluzby 0,00 212 263,65 212 263,65
521 Mzdové naklady 0,00 38 658,00 38 658,00
538 Ostatni dané a poplatky 0,00 1 300,00 1 300,00
542 Ostatni pokuty a penale 0,00 260,00 260,00
549 Jiné ostatni naklady 0,00 1292,93 1292,93

Naklady - celkem 0,00 477 259,19 477 259,19

Vynosy Nazev uétu Poiéfiﬂ_ztav Obrat Konecny stav k

31.12.14

602 Trzby z prodeje sluzeb 0,00 14 390,00 14 390,00
604 Trzby za prodané zboZi 0,00 10 625,00 10 625,00
644 Uroky 0,00 2,76 2,76
649 Jiné ostatni vynosy 0,00 17 271,70 17 271,70
682 Prijaté prispévky (dary) 0,00 371 164,43 371 164,43
691 Provozni dotace 0,00 60 000,00 60 000,00
Vynosy - celkem 0,00 473 453,89 473 453,89

0,00 - 3805,30 - 3805,30

Hospodarsky vysledek
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Podporuji nas

V roce 2014 jsme byli podpofeni:

Ministerstvo  zdravotnictvi, = StfedoCesky  kraj, = Abbvie s.r.0.,,
GlaxoSmithKline s.r.o., Medtronic Czechia s.r.0., Novartis s.r.0., Medonet
s.r.o., GE Money bank a.s., Czech Communications Systém s.r.o.,
Micronix s.r.o., Nadace Uméni pro zdravi, Coca-Cola Ceska republika
s.r.0. a Microsoft s.r.o., drobni darci.

Jen diky témto darcum, mulze Parkinson-Help o.s. dale pomahat
nemocnym Parkinsonovou chorobou.

VSem patfi nase podékovani.
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Informace o obéanském sdruzeni

Parkinson-Help o. s.

kancelaf: U Vesny 1270/7, 100 00 Praha 10
sidlo a korespondence: Durerova 2177/18, 100 00 Praha 10

Cislo uctu vefejné sbirky: 268127424/0300

Cislo bézného uctu: 251244245/0300
IC: 22754059

DIC: CZ22754059 (nejsme platci DPH)

webové stranky: www.parkinson-help.cz

e-mail: kancelar@parkinson-help.cz

PARK:NSON-HELP o.s.


http://www.parkinson-help.cz/

