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1. Vznik APH, vize a poslani

Asociace Parkinson-Help o. s. vznikla s cilem zaméfit se na informovanost a pomoc zvlasté tzv. ,Young Onset"
nemocnym (mladi, ktefi onemocni pred 40. rokem Zivota, cca 10% z nemocnych s Parkinsonovou chorobou - PN).

Vize Asociace Parkinson-Help o. s.:
Zprostiedkovavat informace o Parkinsonové nemoci a postupnou praci odstranovat stigmata nemoci z povédomi
védomi verejnosti.

Poslani Asociace Parkinson-Help o. s.:
Pomoci ,Young Onset" nemocnym zit dal plnohodnotnym Zivotem.

Zakladni cile
«  Vsestranna podpora pacienta a rodiny
»  Provozovani internetovych stranek pro nemocné Parkinsonovou nemoci (dale PN)
«  Vzdélavani a verejna osvéta
*  Publikacni ¢innost
«  Soustfedovani a poskytovani informaci o PN (uvnitf i vné obCanského sdruzeni)
«  Prosazovani zajmd pacientl s PN

Formy c¢innosti
«  Poradenska c¢innost pro verejnost a zajmova sdruzeni
*  Provozovani a sprava webovych stranek
«  Rozvijeni komunikace a socidlnich kontaktd pomoci informacnich technologii
. Poradani seminarQ, prednések a konferenci
-  Organizovani kampani a dalich vefejnych aktivit na prosazovani zajmG& nemocnych PN
+  Ucast ve spravnich i jinych Fizenich, ve kterych mohou byt doteny z&jmy ob¢and s PN
«  Vydavani letackd a publikaci
»  Spoluprace s ostatnimi neziskovymi organizacemi

2. Cinnost APH o. s.

K naplnéni poslani je nutno uskuteénit spoustu dil¢ich krokd:
« vybudovan i informacné-poradenského centra,
«  vyskoleni pe¢ovatell a véech, co se nemocné PN staraj,
. zasazovani se o zmény v Upravach zakond, tykajicich se zdravotné handicapovanych, se zaméfenim na
neurodegenerativni onemocnéni,
. vytvoreni informacnich materiall pro pecujici, pro nemocné, pro Sirokou verejnost,
«  zvefejnovani problematiky Zivota s Parkinsonovou nemoci v médiich.

N&které z krokl jsme uz zacali realizovat.

Prvnim pocinem byl vznik webovych stranek www.parkinson-help.cz.

Jediné v CR poskytujici veskeré informace o Parkinsonové nemoci nejen odborné, ale také laické, Cerpajici pfimo z
vlastnich zkusenosti nemocnych.

Kolem 45 unikatnich navstévnik denné obrati asi 250 stranek. To znamena, ze cca 1300 unikatnich
navstévnikli mési¢né zobrazi 7600 stranek.

Na stréankach dobrovolné pracoval Ing. Pavel Knet, ktery kromé svych napadl a podmétd se trpélivé snaZil
uskutecniovat predstavy ostatnich z tymu.

Pro potfeby poradny jsme zazadali ve vyb&rovém Fizeni UMC Praha 10 o prostory kancelaie v ulici U Vesny 7,
Praha 10. Jedna se o prostor 20,6 m?, na jejichz zvelebeni bude potieba dost prace, ale jsou cenové dostupné,
polohou vyhovujici a maiji i vlastni socidlni zazemi. Vysledky Fizeni budou zndmy v prvni poloviné roku 2013.
Vytipovali jsme média na spolupréci, zvlasté na uverejnéni ¢lankd v souvislosti s 11. 4. 2013 Svétovym dnem
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Parkinsonovy nemoci.

3. Financni zabezpeceni

www.pﬂrl:in:-m-hdp.cz

V roce 2012 jsme zadali o dotaci UMC Prahu 10 na projekt — poradenska linka: ,Hald, mam Parkinsona, co mam
délat?" pozadovana Castka 33.320 K&. Projekt bude vyhodnocen v roce 2013.

Bylo zazadano o finanéni dotaci Nadaci Dobré dilo sester sv. Karla Boromejského ve vysi 15.000 K¢ na projekt
Vytvoreni komunikacniho centra s poradenstvim pro nemocné Parkinsonovou nemoci. Tato ¢astka byla schvalena a
byla poukazana na Ucet sdruzeni v lednu 2013.

Jedinym finan¢nim darem bylo 30.000 K¢, které ndm byly poukazany na Gcet spolecnosti z oboru telekomunikaci.

Jinych finanénich pifjm0 APH o. s. v roce 2012 neméla.

Je nezbytné posilit fundraising, ktery, jakoz to jediny pFijem spole¢nosti ma zcela pfimy vliv na jeji rozvoj.

4. Pfehled hospodaieni

Rozvaha
018 000 Drobny dlouhodoby nehmotny majetek do 60 000 K& A 0,00 708,00 0,00 708,00
028 100 Drobny dlouhodoby hmotny majetek do 40 000 K& A 0,00 7656,90 0,00 7656,90
078 000 Oprévky k drobnému dlouhodob.nehmot.majetku P 0,00 0,00 708,00 -708,00
088 100 Opravky k drobnému dlouhodob. hmot. majetku P 0,00 0,00 7 656,90 -7 656,90
211 000 Pokladna A 0,00 27 789,00 27 423,00 366,00
221 000 Utty v bankéch A 0,00 3050021 1208,00 2929221
261 000 Penize na cesté A 0,00 1500,00 1 500,00 0,00
321000 Dodavatelé P 0,00 14 244,40 14 244,40 0,00
368 000 Zavazky k ucastnik(im sdruzeni P 0,00 0,00 26 789,00 26 789,00
Celkem - zisk 82 398,51 79529,30 -2869,21
\
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Vykaz zisku a ztrat
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501 100 Kancelarské potfeby N 0,00 1009,10 0,00 1009,10
501 101 Gistici a hygienické potieby N 0,00 124,80 0,00 12480
501 102 Odborné publikace a knihy N 0,00 512,50 0,00 512,50
501 300 Propagacni, reklamni material a pfedméty N 0,00 6 371,00 0,00 6 371,00
501 500 Drobny hmot majetek do 40.000 K& N 0,00 7 656,90 0,00 7 656,90
501 900 Spotieba materidlu - ostatni N 0,00 2389,20 0,00 2389,20
518 100 Postovné N 0,00 438,00 0,00 438,00
518 101 Kopirovani, tisk N 0,00 2299,00 0,00 2299,00
518103 Sprava domén N 0,00 186,00 0,00 186,00
518 300 Pravni a poradenské sluzby N 0,00 714,00 0,00 714,00
518 500 Drobny nehmot majetek do 60.000 K& N 0,00 708,00 0,00 708,00
518 700 Clenstvi a registraéni poplatky N 0,00 525,00 0,00 525,00
518 900 Ostatni sluzby N 0,00 3 988,66 0,00 3 988,66
549 100 Bankovni poplatky N 0,00 208,00 0,00 208,00
549,900 Jiné ostatni naklady - hal vyr N 0,00 220 0,00 220

Celkem - naklady 27 132,36 0,00 27 132,36
——
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. . Pocatecni zistatek Konecny zustatek k

Ucet Nezev , k102.12 Obraty MD Obraty D 311212
644 100 Uroky - bankovni Géet v 0,00 0,00 021 021
649 900 Jiné ostatni vynosy - hal vyr v 0,00 0,00 1,36 1,36

0,00 30 000,00

682 000 PHijaté prispévky (dary) v 0,00 30 000,00

Celkem -vynosy 0,00 30 001,57 30001,57

Celkem - zisk 27132,36 30001,57 -2869,21

5. Personalni zabezpeceni

APH o. s. zaloZili Ing. Romana Skala-Rosenbaum, Ing. Pavel Knef a Eva Veverkova v unoru 2012.
Prvni dva onemocnéli ve velmi mladém véku. Blanka Sedlackova, také ,Young Onset", posilila tym APH v Fijnu 2012.

Podékovani patfi odbornému garantovi - As. MUDr. Katefiné Zarubové, vedouci poradny pro Parkinsonovu nemoc a jiné
extrapyramidové nemoci pfi fakultni nemocnici v Motole.

Nase daldi podékovani patfi i Iékardm, ktefi se dobrovolné vénuji poradenské ¢innosti a odpovidaji na dotazy, které jsou
zasilany do emailové poradny. Jsou to PhDr. M. PSikalova, MUDR. V. Svobodova, as. MUDr. T. Uhrova Ph.D..
S Pecuj doma o. s. byla dohodnuta pomoc s otazkami nasich PN pacient{ v oblasti socialné pravni.

Spolupracuji s nami i dobrovolnici a pfiznivci naseho sdruzeni, bez nich by nase prace byla o poznani téz3i. Financni
manazerku a Ucetnictvi dobrovolné vykonava Eva Veverkova. S dobrovolnikem Petrem ZabZou jsme se uchazeli o
projekt Vodafonu ,Rok jinak®. Nebyli jsme vybrani, ale i pfesto zlstal nasim konzultantem.

6. U&ast na seminéarich, §kolenich a akcich

Kurz kontinualniho vzdélavani ro¢nik XIII. Extrapyramidova onemocnéni, Luhacovice - prvni prezentace APH o.
S. na verejnosti

ZP / ZTP / ZTP/P - podminky obdrzeni, vySe davek

Sportovni klani v Predméricich, pofadano Nadéje pro Parkinsona o. s. Hradec Kralové

V. Parkinsonidda v Dubnianech, pofadano Parkinson Slovacko o. s.

Obhajoba prav osob se zdravotnim postizenim, pofadano NRZP, Podébrady

Kulaty stdl" Lieralizace socidlnich sluzeb®, Ministerstvo prace a socidlnich véci - uvefejnéni nadzoru v ¢asopise
Residencni péce ¢. 4/2012

Novinafi nejsou zly, porddano T-Mobile

Komunitni planovani Praha 10 - zacatek spoluprace

Vyhlégeni vysledkd Dobrovolnik roku 2012 Praha 10

Veletrh karierovych ptilezitosti, Husitska teologicka fakulta - navazan kontakt s Nadaci Magdaléna

Ucast na strategickém planovani Spole¢nosti Parkinson o. s.

Predvanocni setkani Praha 10
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«  Akademie pacientskych organizaci

Velky vyznam pro rozvoj ¢innosti APH o. s. mélo vyhlaseni Dobrovolnika roku 2012, kde Blanka Sedlackova
byla mezi ocenénymi. Na predavani cen, doslo k vyméné kontaktl se sdruZzenim Seppia o. s. a

DalSim vyznamnym bodem je seznameni se s Parkinson Slovacko o. s., nalezeni spole¢nych hodnot a z toho
plynouci spole¢né priority.

Podstatny vliv méla i ucast na prvnim roc¢niku Akademii pacientskych organizaci, kterou poradala Asociace
inovativniho farmaceutického primyslu. A to z hlediska odborného, praktického i s ohledem na navazani kontaktd.
Tuto Akademii absolvuje Blanka Sedlackova a Romana Skala-Rosenbaum.

Projekt Akademie pacientskych organizaci vznikl ve spolupraci s americkou asociaci inovativnich farmaceutickych firem
PhRMA a Ceskym sdruzenim Koalice pro zdravi, je uréen véem Ceskym pacientskym organizacim, které aktivné haji
zajmy pacientd. Diky sérii interaktivnich seminaiG a workshopt, dopIln&nych o prakticka cviceni, ziskaji G¢astnici v&tsi
nezavislost a dostate¢né schopnosti k zajistovani realizaci projektl. Naplni prednasek je i profesionalni rozvoj a
zvladnuti praktickych Cinnosti potfebnych pro kazdodenni fungovani organizace. Odbornici se v programu zamé&ruji na
prava pacientd, zlepseni vyjednavacich schopnosti zastupcli pacientskych organizaci, natrénovani jejich prezentacnich
dovednosti nebo na oblast legislativy a inovace v [é¢bé jednotlivych onemocnéni.

7. Clenstvi v organizacich

APH o. s. je ¢lenem: Asociace verejné prospésnych organizaci (AVPO), Koalice pro zdravi, Narodni rada osob se
zdravotnim postizenim), European Parkinson’s Disease Association (EPDA).

APH o. s. spolupracuje s dalSimi organizacemi: Pecuj doma, Seppia o. s., Socialni sluzby Praha 10.
APH o. s. je mozno vyhledat na internetporadna.cz, google.cz, helpnet.cz, neziskovky.cz, pecujici.cz, prvnikrok.cz,

seznam.cz, sukl.cz, wikipedia.com, firmy.cz, centrum.cz atd.

8. PrileZitosti, které je nutno vyhledavat a rozvijet

v novych vztahd s dal$imi organizacemi,

v navazovani vztahd na méstskych ¢astech,

v ziskdni kontaktl mezi 1ékafi,

v' navazovani s poskytovateli socidlnich sluzeb,

v' navazovani spoluprace s akreditovanymi vzdélavacimi agenturami.

9. Cile na rok 2013

» transformace z 0. s. na 0.p.s. podle transformacniho zakona,

> otevreni kanceldfe - prvotni zazemi informacniho a poradenského centra,

»  zfizeni telefonni linky pomoci,

>  vytvoreni podminek pro poradnu (personalné, legislativné, finan¢né),

>  vytvoreni pfednasek ,Ziju s Parkinsonem™ — nemocni o nemoci a natoceni videoklipQ,
> vypracovani marketingové strategie na prednasky,

>  navazani spoluprace s firmami poskytujicimi kompenzaéni pomdcky,

>  vydavani materidld potfebnych pro nemocné a personal o né pecujici,

»  prosazovani legislativniho uznani neurodegenerativnich onemocnéni,

> spoluprace se sdruzenimi obdobnych cild,

> medializace Parkinsonovy nemoci v médiich odbornych i pro Sirokou verejnost,
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»  posilit dobrovolnickou ¢innost pro organizaci,
>  najit partnery pro prednasky, vydavani materiall a posoudit zplisob vhodného propojeni a spoluprace.

10 . Kodex APH o. s.

*  Zajem o nemocného

«  Prosazovat zlepSeni podminek Zivota nemocnych Parkinsonovou nemoci
+  Chranit dosazené

«  Chut, ochota a zdjem pracovat s cilem pomoci

«  Otevienost, upfimnost

»  Kolegialnost, loajalita

+  Ohleduplnost - jsme nemocni, kazdy ma své limity

«  Dodrzovat sliby

« Jednat v souladu se zajmy APH o. s.

- Respektovat rozdéleni koll a jejich plnéni

+  Nezapominat, ze kazdy nazorové vystupuje a je vniman jako spolec¢nost APH o. s. nikoliv, jako soukroma osoba

—0
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