Cinnost Parkinson-Help z. s. (zalozeni 10.2.2012)

1. Zakladani klub pro nemocné, jejich blizké: a vSechny zajemce o problematiku Parkinsonovy
nemoci (PN) zajisténi ¢innosti klubl, akce a aktivity pro ¢leny. Celkem 5 klubU, pusobici v 8 krajich.

2. Organizace, instituce:

- Asociace vefejné prospésnych organizaci (AVPO) — byla ¢&len Spravni rady — socialni
problematika

- Narodni rada zdravotné postizenych (NRZP) — Legislativni komise

- MPSV - pfipominkova komise pro pfispévek na péci

- MPSV - ziskana akreditace na pfednasky o PN

-2014 &estné uznani Vyboru pro zdravotné postizené ob&any Uradu vlady za publicistiku

- Asociace inovativniho farmaceutického priimyslu — 2016 ocenéni 1. misto za inovativni projekt —
edukce pomoci kratkych videi

-Jednani s feditelstvim posudkové sluzby, a s oddélenim koncepce

- Navazani spoluprace s APSSCR, Asociace poskytovatel( socialnich sluzeb v CR nejvétsi stfesni
organizaci v socialnich sluzbach, planovany spoleéné prednasky, prvni 21.4.2015

- 2015 — Pacientska rada pfi VZP a navySeni uhrady Duodopy o 3,7 mil K&

- Podepsano Memorandum se SUKL

- Uvedeni na webu Ministerstva zdravotnictvi

- Pozvani na zorganizovani edukacniho seminafe pro farmaceutické spole¢nosti

-2017 - Pacientska rada pfi MZ

-2018 - Iniciatofi vzniku a ¢lenové Pracovni skupiny k problematice neuropsychiatrické péce o
pacienty s PN a dal$imi poruchami fizeni pohybu (PS NPPP)

- Cleni expertniho tymu MPSV

3. TV a rozhlasové porady:

- Reportéfi dva porady o problematice PN a o socialnich davkach pro PN

-CT 24 — vystava

-CT 1 — hlavni TV zpravy — vystava a problematika léiby

- TV Barrandov

-TV Prima — hrazené léky

- Crozhlas — moznosti lé&by

- Applaus rozhlas

- Mediapharma — podepsani smlouvy o vysilani TV spott v ¢ekarnach u lékafu v rozsahu kolem
900 pracovist po celé CR (cca od Gnora 2015)

4. Tisk, periodika:

- Chvilka pro tebe

- Hospodarské noviny

- Blesk — pfiloha Mozek + chat s prof. MUDr. Jechem
- Socialni sluzby - socialni problematika a PN

- Parlamentni listy

- Residencni péce

- Prazsky denik + dalSich 70 regionalnich denik

- Regionalni tisk (VItava press)

- Internetové zpravodajstvi



-Vydana pfiru¢ka pro oSetfovatele ,Parkinson, jak dal . . .“ forma pro oSetfujici a pecujici
-Vydavani vlastniho ¢asopisu Viny od srpna 2014

5. Internet — edukace:

-Web o PN — jediny komplexni o problematice PN

-Web o DBS

- Web o tanci pfi PN

- Facebook a podplrna skupina

-Youtube o PN - videa o pfiznacich a pro pecujici a oSetfujici

- Webinafe akreditovany Ceskou a Slovenskou komorou sester. Kredity dotovany Parkinson-Help,
z.s. — poradano kazdoro¢né v rizném rozsahu

6. Kampané — edukace:

- 2014 - DOZIVOTI — 9 roll upt vystavenych na plochéach v Tesco Stores (Hodonin, Dubriany,
Opava,Tiebovice, Plzen, Karlovy Vary,Liberec, Praha — OC Lethany, NC Eden) — zakoncena
seminafem v Parlamentu CR — prvni pokus informovat politiky, Ze PN je problém, kterym se musi
zabyvat

- 2015 - DOZIVOTI Il. Kampari v metru v zasklenych vitrinach ve vagénech metra, promitani
v metru, pfedchazelo dotaznikoveé Setfeni spoleCnosti STEN/MARK o povédomi vefejnosti o PN

- 2018 — kampari zalozena na unikové hie — Tesco Stores — Karlovy Vary,Praha, Ostrava

- 2018 — vyroéi 20. vyroé&i od zavedeni metody hluboké mozkové stimulace v CR — videospot,

- tiskova konference na MZ — pfitomen ministr Vojtéch, naméstek Prymula, prof. Ruzic¢ka, prof.
Jech, doktor Urgosik a pacienti z P-H, u kterych byla pouzita tato metoda

7. Legislativni zmény:

- Vyhlaska 388/2013 Sb. — neurodegenerativni nemoci jsou kritériem pro ziskavani prikazu ZTP

- Metodika posuzovani Pfispévku na péci — poprvé Parkinsonova nemoc zminéna v ,Komunikace*®

-Lazné — prosazeni zmény v indikaénim seznamu, hrazené lazné 1 x za 2 roky (dfive 1x za Zivot),
platné od 1.1.2014

- pfipominka ke koncepci navazné péce — chybéjici neuro cetra

8. Akce spoluporadané:

- Zabéhlické kouleni 2013 a 2014

- Parkinson nezna hranic (mezinarodni u¢ast Slovensko, Polsko, Rakousko, CR)

-vystava J. Veclové, Sobéslav

- Pochod Moravskym Slovackem

- u€ast na veletrzich, kongresech, vystavach

- Aktivity vikend pro vedeni potencialnich klubd — pofadano 3 x

-jarni a podzimni motojizda

- osvéta na letnich rockovych festivalech

- Jakkolo (holandsky billiard) — pfedavani, soutéze

- Vanoc¢ni koncerty a jiné benefi¢ni programy

- Aktivity kemp — 2 x pofadano jako partnersky vikend s psychologickou a psychiatrickou podporou
i pro partnery

- S Parkinsonem za kulturou — s 50 &leny po Praze busem, lodi, i v oblacich

- UCast na Parkinsoniadach — mezinarodni sportovni klani

- pofadani Parkiniady



- poradani rekondiénich a zajmovych pobytil (Ceska raj, Roznov pod Radhostém, Ostrava)
- pofadani meziklubovych akci

9. Poradenska €innost:

Formou dotazu a emailové odpovédi jsou k dispozici nasledujici poradny:
Neurologicka

Psychiatricka

Psychologicka

Socialné odborné poradenstvi ve spolupraci s Ligou vozickarl
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Parkinson-Help z. s.


https://parkinson-help.cz/odborne/poradny-2/poradna-neurologicka/
https://parkinson-help.cz/odborne/poradny-2/poradna-psychiatricka/
https://parkinson-help.cz/odborne/poradny-2/poradna-psychologicka/
https://parkinson-help.cz/odborne/poradny-2/socialne-odborne-poradenstvi/

