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1. Vznik, poslání 

 

Asociace Parkinson-Help o. s. (změna jména na Parkinson-Help o.s. byla zapsána 

dne 21. 10. 2013) vznikla s cílem zaměřit se na informovanost a pomoc zvláště tzv. 

„Young Onset“ nemocným (mladí, kteří onemocněli před 40. rokem života, což je 

zhruba10% z nemocných s Parkinsonovou chorobou, dále jen PN).  

 

Každý, komu byla diagnostikována Parkinsonova nemoc, je svou diagnózou  

hluboce zasažen.  

 

Začíná hledat na koho se obrátit, má otázky co dál, jak se s nemocí vyrovnat,  

hledá příklady u stejně postižených a potřebuje nalézt nový smysl života. 

 

Lidé, kteří onemocněli v produktivním věku, se kromě nemoci musí vyrovnávat se 

ztrátou zaměstnání, s výchovou dětí a velmi často se ztrátou partnera i přátel.  

Proto jsme, 

Parkinson-Pomoc = Parkinson-Help 

 

Pacienti „Young Onset“ se potřebují naučit s nemocí žít, a to i po řadu let.   

To není lehký úkol. 

 

 

 

 

 

 

 

MUDr. Marek Baláž, Ph.D. 

 

 

 

 

„Získání dostatečného množství informací 

 o nemoci, 

   je zásadním předpokladem úspěšné léčby.“ 
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Vize Parkinson-Help o. s. 

 

Zastoupení nemocných PN ve výborech sociálních, zdravotních a dalších orgánech, 

kde se tvoří podmínky života lidí s PN. 

 

Poslání Parkinson-Help o. s. 

 

Seznamovat veřejnost s obtížemi onemocnění a získávat lidi vstřícné přispívat ke 

zkvalitnění života nemocných nevyléčitelnou, Parkinsonovou nemocí, a pomoci tak 

nejen pacientům „Young Onset" žít dál plnohodnotným životem. 

 

2.  Zázemí 

 

Sdružení se v předešlém roce 

zúčastnilo výběrového řízení 

vypsaného Městskou částí Prahy 10,  

na nekomerční prostory. 

 

P-H o. s. řízení vyhrálo a v dubnu 2013 začalo novou 

kancelář rekonstruovat a vybavovat za vydatné 

finanční podpory od dárců 

 

 

Nová kancelář sídlí na adrese U vesny 1270/7, Praha 10 a korespondenční adresa je 

stejná, Dürerova 2177/18, Praha 10. 
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3. Činnost sdružení 

 

Navázali jsme na činnost, která byla započata v roce 2012. 

Stěžejním programem je i nadále naplňování projektu PARKI. 

Podporujeme  šíření osvěty a vzdělávací projekty o Parkinsonově nemoci, 

Apelujeme na instituce, organizace a jedince, kteří mohou zlepšit kvalitu    

   života nemocných s Parkinsonovou chorobou, 

Radíme prostřednictvím odborné poradny – neurologické, psychologické,   

   psychiatrické a pacientské či z dlouholetých zkušeností s životem s nemocí, 

Komunikujeme  s nemocnými a jejich blízkými, odborníky a všemi zájemci 

   o Parkinsonovu nemoc, 

Informujeme o Parkinsonově nemoci na webu, v médiích, na veřejných akcích. 

 

Naplňování činnosti 

 

Projektem P-podporujeme   

Předáváme informace a zkušenosti s nemocí do praxe, a to zejména při péči o 

nemocné. Chceme nemocným umožnit dostat důstojnější pomoc ze strany 

profesionálních pečujících. 

To je hlavní důvod, co nás vedl k vypracování kurzu s workshopem pro pečující: 

„Žiju s Parkinsonem“. 

Přidanou hodnotu kurzu spatřujeme ve skutečnosti, že jsme sami nemocní a čelíme 

potížím, o kterých otevřeně hovoříme. 

V kurzech jsme čerpali z materiálů lékařů, specialistů z expy.cz,  materiálů EPDA, 

vlastních videí, osobních zkušeností a zkušeností kolegů s nemocí.  

Od EPDA (European Parkinson´s Disease Association) jsme získali povolení  

na využití video klipů k edukačním účelům. Některé z nich jsme přeložili do českého 

jazyka. 

 

Kurzy byly kladně hodnoceny 

jako přínosné, a to i díky  

„radám a trikům“ nebo-li 

„jak si poradit“.  

 

Na kurzy jsme obdrželi akreditace  

MPSV č.2013/1347-PC/SP/PP. 

 

 

8. 10. 2013 

Ještě jednou Vám chci poděkovat za výbornou 

přednášku 

Myslím, že mohu klidně mluvit za všechny, když 

řeknu,  

Že to bylo zajímavé a navíc výborně podané. 

Moc Vám děkuji, 

 

Mgr. O. P. 

Vedoucí střediska 

Koordinátorka pečovatelské služby 

Arcidiecézní charita Praha 
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Měli jsme tu možnost prezentovat danou formu přednášky i nemocným  

a rodinným příslušníkům.  

V tomto případě, bylo zaměření hlavně na praxi, jak se k nemocnému chovat,  

co je doporučeno a čeho se naopak vyvarovat. 

 

Uskutečněné přednášky 

 

1. květen 2013: sociální služby, Kyjovsko 

                                              

2. červen 2013 a září 2013: v cyklu on-line vzdělávání pro nelékařské zdravotní 

pracovníky, s akreditací České asociace zdravotních sester 

červen 13  70 účastníků 

září 13         70 účastníků   

   

3. Pacientské sdružení 

           Společnost Parkinson o. s.   

           nás pozvala na rekondici                                                                    

na Jelenovské. Této přednášky                    

se zúčastnilo okolo 50 účastníků. 

 

 

                                                       

4. V říjnu jsme navštívili Charitu Praha 8, kde na nás čekalo 13 účastnic, které se 

starají o klienty s PN. 

 

5. Přednášeli jsme pro odborníky ze Sdružení pro Psychosomatiku. Přišlo si nás 

poslechnout 10 specialistů.  
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6. V listopadu 2013 jsme zakončili 

přednáškou pro Orfeus o. s., 

      v Příbrami s 20 posluchači.  

 

Jako přínosná se ukázala naše autorská videa, kde jsme sami přiblížili problémy, které 

nás potkávají denně. Krátké video ukázky byly nafilmovány na příznaky rigidity, třesu, 

ztuhlosti, komunikace, zpomaleného pohybu v různých běžných aktivitách. 

Kromě videí, která vznikla s naší osobní účastí, jsme zažádali EPDU o souhlas použít na 

vzdělávání a osvětu, jejich původní videa s příznaky. 

 

Videa jsou výborným sdělovacím prostředkem, pomocí něhož lze názorně ukázat 

jednotlivé symptomy, které často nejsou známy. 

 

Projektem A-apelujeme   

Sami se musíme zasadit o zlepšení podmínek nemocných PN. 

To nás vedlo ke schůzce s ředitelem posudkové služby a následně s náměstkem 

ministra MPSV.  

Pozitivní přínos snažení jsme spatřovali ve školení pro posudkové lékaře při IPVZ  

na 12. - 13. 12. 2013 na téma Parkinsonova nemoc.  

 

 

                                                

                                                               Školení proběhlo za pomoci 1. LF UK, 

                                                                    VFN Praha.   

                                                                            Na naši žádost byla pro názornost  

                                                                    obtíží nemocných prezentována  

                                                                    i videa od EPDA. 

               (European Parkinson´s Disease  Association). 

 

 

 

Byla uskutečněna i schůzka s ministrem zdravotnictví, ze které nevzešly konkrétní 

aktivity. 

 

Podle statistik ÚZISu v ČR bylo roce 2012 diagnostikováno 26.680 nemocných. 
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Iniciovali jsme přijetí neurodegenerativních onemocnění do vyhlášky 388/2013 Sb., 

kterou se mění vyhláška č. 388/2011 Sb., o provedení některých ustanovení zákona o 

poskytování dávek osobám se zdravotním postižením.  

Je to poprvé, kdy se neurodegenerativní onemocnění začala uvažovat v klasifikaci 

přiznávání průkazů zdravotně postiženým. 

 

Projekt R-radíme  

Bylo nutné vytvořit zázemí pro lidi, kteří potřebují radu, jsou nově diagnostikováni, či si 

chtějí vyměňovat zkušenosti a vytvořit fungující systém podpory pro PN. Z tohoto 

důvodu byly zřízeny poradny na webových stránkách: 

www.parkinson-help.cz 

neurologická,  

psychologická,  

psychiatrická            

pacientská,  

a sociálně odborná, kterou jsme nemohli fundovaně zabezpečit vlastními silami, a 

proto jsme navázali spolupráci s Ligou vozíčkářů, která nám poradnu zajišťuje v rámci 

jejich poskytovaných služeb. 

 

Naším záměrem zůstává vytvoření poradny pro PN před a po operaci.             

 

Projekt K-komunikujeme 

PN není pouze starý muž, co se třese a nemůže se najíst. 

 

Musíme otevřít problematiku PN veřejnosti. 

 

Na základě materiálu, který je zpracován na přednášky, jsme začali připravovat 

brožury pro pečující. Tématu sociálních služeb pro postižené PN není věnováno 

dostatek pozornosti, chybí specializované materiály pro pečující a ošetřovatele.  

 

Projekt I-informujeme 

K úspěšné léčbě jsou zcela nezbytné informace odborné, ale i výměna zkušeností 

osobních.  

V září 2013 začala modernizace a rekonstrukce webových stránek tak, aby 

vyhovovaly požadavkům a trendům.  

Občanské sdružení oslovilo externího webmastera, dobrovolníka, se kterým jsme 

navázali úzkou spolupráci. 

 

http://www.parkinson-help.cz/
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Během roku 2013 vznikla potřeba aktivně spravovat i profil na sociálních sítích. Na 

Facebooku se začalo intenzivně pracovat s již založeným profilem Žiju s Parkinsonem 

a do konce roku se podařilo tento profil dostat do podvědomí nemocných 

Parkinsonovou nemocí. 

 

 

 

Zahájili jsme jednání o zprovoznění blogu - panelu na výměnu zkušeností pro 

pečovatele a rodinné příslušníky a pro pacienty, kteří jsou před či po operaci DBS. 

 

Do projektu I-informujeme patří i mediální aktivity: 

 Kolegyně byla za svoji činnost pro Parkinsoniky jmenována dobrovolníkem 

roku Prahy 10 více : 

http://www.parlamentnilisty.cz/parlament/obcevolicum/Praha-10-ma-sve-

Dobrovolniky-roku-255987 

 

 „Rezidenční péče“ čtvrtletník  4/2012 str. 6 

http://www.rezidencnipece.cz/archiv/casopis/1204.pdf 

 „Rezidenční péče“ čtvrtletník 1/2013 str. 19 

http://www.rezidencnipece.cz/archiv/casopis/1301.pdf 

 "Sociální služby" měsíčník věnoval Parkinsonově nemoci pět stran.   Publikoval i 

MUDr. Marek Báláž 

http://www.apsscr.cz/socialnisluzby/images/obr/1366292215_ss-4-2013-final-s1-

3.pdf 

 Český rozhlas zařadil dne 2.4.2013 rozhovor o Parkinsonově nemoci, o 

příznacích méně známých mezi veřejností. Za účasti prof. MUDr. Evžena 

Růžičky, DrSc., FCMA, as. MUDr. Terezy Uhrové, Ph.D. a jedné zástupkyně z řad 

nemocných Parkinson-Help o. s. 

http://program.rozhlas.cz/stanice/2013-04-11?st=2 

     

http://www.parlamentnilisty.cz/parlament/obcevolicum/Praha-10-ma-sve-Dobrovolniky-roku-255987
http://www.parlamentnilisty.cz/parlament/obcevolicum/Praha-10-ma-sve-Dobrovolniky-roku-255987
http://www.rezidencnipece.cz/archiv/casopis/1204.pdf
http://www.rezidencnipece.cz/archiv/casopis/1301.pdf
http://www.apsscr.cz/socialnisluzby/images/obr/1366292215_ss-4-2013-final-s1-3.pdf
http://www.apsscr.cz/socialnisluzby/images/obr/1366292215_ss-4-2013-final-s1-3.pdf
http://program.rozhlas.cz/stanice/2013-04-11?st=2
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 Medical Tribune 2. 7. 2013  

„Co nemocným pomáhá a co jim ztěžuje 

život - Pohled z druhé strany“      

 

 „Svět neziskovek“ 8/2013 – prezentace 

občasnkého sdružení 

   

 „Florence“ - 11/2013, článek o PN      

   

 

Další aktivity v rámci projektu PARKI 

V dubnu 13 jsme aktivně zapojili do organizace akce „Parkinson nezná hranic“, které 

se účastnilo 30 nemocných. Třídenní akce pořádaná s Parkinson Slovácko o. s. za 

účasti prezidentky Parkinsoniků z Rakouska, předsedkyně ze Slovenské repupliky a 

předsedů z Polska byla nezapomenutelnou a organizačně náročnou akcí. 

  

 

Jak vše proběhlo:  http://www.youtube.com/watch?v=b9uhD_F2a8Q 

 

Parkinson Slovácko o. s., 

naše partnerská organizace, 

nás vyzvalo se aktivně 

účastnit na „42.dákovém 

pochodu Moravským 

Slováckem“.  

http://www.youtube.com/watch?v=b9uhD_F2a8Q
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Byla to nádherná akce,  

na kterou přišlo kolem 

130 účastníků. 

 

Zabezpečovali jsme edukativní soutěž a 

osvětové bannery.  

 

 

Petanque nebo-li 

„Záběhlické koulení“  

13. 10. 2013 bylo pořádáno ve spolupráci 

se Seppia o. s. 

 

 

V květnu 2013 jsme představili dosavadní činnost a záměry Parkinson-Help o. s. 

v Luhačovicích na Kurzu extrapyramidových onemocnění. 

 

4. Účast na seminářích a školeních  

 

Parkinson-Help o. s. se aktivně účastnilo vzdělávacího projektu Akademie 

pacientských organizací 

(APO), za jehož zrodem stála 

Asociace inovativního 

farmaceutického průmyslu 

(AIFP).  

Jednalo se o první, pilotní 

projekt svého druhu,  

jehož cílem bylo pomoci 

překonat prohlubující  

se krizi, naučit pacientské 

organizace efektivněji 

získávat prostředky na vlastní činnost a zlepšit jejich fungování. To jsou i nadále hlavní 

cíle vzdělávacího projektu Akademie pacientských organizací.   

 Nezávislost a profesionalita 
 Akademií to však ne 

Rovněž jsme byli aktivními účastníky cyklu vzdělávacích kurzů pro pacientská 

sdružení, které pořádala farmaceutická firma GlaxoSmithKline s.r.o. 
 

http://www.aifp.cz/cs/aktuality/informace-pro-media/cilem-jsou-nezavisle-a-profesionalni-pacientske-organizace/#prgf4
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Na sebevzdělávání Parkinson-Help o. s. využívalo 

nabídek Neziskovek.cz. 

 

5. Členství v organizacích 

 

Parkinson-Help o. s. je členem: Asociace veřejně 

prospěšných organizací (AVPO), Koalice pro zdraví, 

Národní rada osob se zdravotním postižením), 

European Parkinson’s Disease Association (EPDA).              

 

Parkinson-Help o. s. spolupracuje s dalšími 

organizacemi: Liga vozíčkářů, Parkinson Slovácko o. s., 

Seppia o. s., Sociální služby Praha 10. 

 

Originál: 

Heather Clarke. EPDA Political Affairs officer. 

Dear Parkinson-Help, Congratulations on the great work 

you are doing. This is a great example of how 'lobbying' 

can improve lives, well done! I wish you every success. 

With your aims do let us know at the EPDA if we can be of further assistance to you.  

Lizzie Graham, Director of Fundraising and Global Communications. 

 

Přeloženo z AJ: 

Heather Clarke. EPDA Political Affairs officer. 

Vážený Parkinson-Help, gratuluji ke skvělé práci, kterou děláte. 

Je to krásný příklad, jak "lobování" může zlepšovat život. Dobrá práce! Přeji vám hodně 

úspěchů. Dejte EPDA vědět, zda a jak vám můžeme být ku pomoci. 

Lizie Graham, ředitel fundraising a komunikování. 

 

 

6. Finanční zabezpečení      

 

V  roce 2013 občanské sdružení obdrželo dotaci ve výši 42.100 Kč od Ministerstva 

zdravotnictví na webové stránky www.parkinson-help.cz. 

Od Městské části Praha 10 obdrželo finanční podporu ve výši 20.000 Kč, kterou byla 

financována poradenská linka: „Haló, mám Parkinsona, co mám dělat?“ 

Významná část nákladů na projekt PARKI byla financována dary od firmy 

GlaxoSmithKline s.r.o., Medonet Pharma s.r.o., Oresi s.r.o., HANSEATIC CK HAD, spol.s 

r.o.. LMC s.r.o. a drobných dárců v celkové výši 135.457 Kč. 

Firma Žijte kvalitně s.r.o. darovala movité věci na přednášky "Žiju s Parkinsonem" ve 

výši 5.260 Kč. 

http://www.parkinson-help.cz/
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Náklady občanského sdružení vzrostly z důvodu rekonstrukce a vybavení získané 

kanceláře, spolupořádáním akci v rámci projektu PARKI. 

 

 

Přehled hospodaření 

Rozvaha 

Aktiva         

Účet Název účtu 

Počáteční 

stav k  

1. 1. 13 

Obrat 
Konečný stav 

k 31. 12. 13 

018 100 
Drobný dlouhodobý nehmotný majetek 

do 60000 Kč 
   708,00   5 163,12   5 871,12 

028 100 
Drobný dlouhodobý hmotný majetek 

do 40000 Kč 
  7 656,90   50 470,58   58 127,48 

078 100 
Oprávky k drobnému dlouhodobému 

nehmotnému majetku do 60000 Kč 
-   708,00 -  5 163,12 -  5 871,12 

088 100 
Oprávky k drobnému dlouhodobému 

hmotnému majetku do 40000 Kč 
-  7 656,90 -  50 470,58 -  58 127,48 

211 100 Pokladna CZK    366,00    504,00    870,00 

221 100 ČSOB - bankovní účet   29 292,21 -  16 880,68   12 411,53 

314 000 
Poskytnuté provozní zálohy a zálohy 

na zásoby 
   0,00   12 700,10   12 700,10 

315 500 Ostatní pohledávky    0,00   2 514,00   2 514,00 

281 100 Náklady příštích období     0,00   4 223,00   4 223,00 

385 100 Příjmy příštích období    0,00   20 000,00   20 000,00 

Součet aktiv  
  29 

658,21 
  23 060,42   52 718,63 

     

Pasiva         

Účet Název účtu 

Počáteční 

stav k 1. 

1. 13 

Obrat 
Konečný stav 

k 31. 12. 13 

321 100 Dodavatelé - tuzemsko    0,00   1 762,00   1 762,00 

342 100 Daň z příjmu - srážková daň - DPP    0,00    810,00    810,00 
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Pasiva         

Účet Název účtu 

Počáteční 

stav k 1. 

1. 13 

Obrat 
Konečný stav 

k 31. 12. 13 

368 000 Závazky k účastníkům sdružení   26 789,00   12 183,10   38 972,10 

389 000 Dohadné účty pasivní     0,00   8 227,80   8 227,80 

931 000 
Výsledek hospodaření ve schvalovacím 

řízení 
  2 869,21 -  2 869,21    0,00 

932 000 
Nerozdělený zisk, neuhrazená ztráta 

minulých let 
   0,00   2 869,21   2 869,21 

Součet pasiv  
  29 

658,21 
  22 982,90   52 641,11 

Hospodářský výsledek - zisk 

 

 
   77,52 

 

 

Výsledovka 
Náklady 

Účet Název účtu 
Počáteční 

stav k  
1. 1. 13 

Obrat 
Konečný stav k  

31. 12. 13 

501 Spotřeba materiálu     0,00   82 613,17   82 613,17 

502 Spotřeba energie    0,00   6 971,01   6 971,01 

511 Opravy a udržování     0,00   21 926,80   21 926,80 

512 Cestovné     0,00   5 212,00   5 212,00 

518 Ostatní služby    0,00   80 809,88   81 485,88 

521 Mzdové náklady    0,00   18 000,00   18 000,00 

538 Ostatní daně a poplatky    0,00   2 000,00   2 000,00 

549 Jiné ostatní náklady     0,00    627,33    627,33 

Náklady - celkem    0,00   218 160,19   218 836,19 

Výnosy 
    

Účet Název účtu 
Počáteční 

stav k  
1. 1. 13 

Obrat 
Konečný stav k  

31. 12. 13 

602 Tržby z prodeje služeb    0,00   1 000,00   1 000,00 

644 Úroky     0,00    4,31    4,31 

649 Jiné ostatní výnosy    0,00    2,40    2,40 

682 Dary    0,00   155 807,00   155 807,00 

291 Provozní dotace    0,00   62 100,00   62 100,00 

Výnosy - celkem    0,00   218 913,71   218 913,71 

Hospodářský výsledek - zisk    0,00    77,52    77,52 
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7. Personální zabezpečení      
 

V roce 2013 došlo k personálním změnám, odešla manažerka na vzdělávání. 

V druhé polovině roku 2013 byl posílen tým o dobrovolníka, který zajišťoval 

modernizaci a rekonstrukci webových stránek (v dnešní době mají cca 1650 

návštěvníků/měsíc) a dobrovolníka, který zpracovával grafickou úpravu webu 

a tištěných materiálů. Oba dobrovolníci jsou z řad zdravých, a prací pro nás 

se zároveň stali našimi „příznivci“.  

Jak webmaster, tak i grafička, jsou oba profesionálové ve svém oboru,  

a pro P-H o.s.  je přínosem s nimi spolupracovat. 

 

Z řad nemocných, se podařilo získat pro činnost v P-H o. s. kolegyni s nemocí, 

která se postupně vypracovala na Facebookového specialistu a svědomitě 

se stará o facebook.com/ZijusParkinsonem. 

 

 

8. Závěr 

 
I ve druhém roce své činnosti jsme opět posílali oběžníky nemocným PN. 

Celkem byly rozeslány čtyři čísla s informacemi o naší činnosti ve prospěch PN 

a i o významných událostech na  MPSV, MZ či v oblastech, které zasahují do 

životů lidí s PN. 

V roce 2014 se musíme soustředit na vypracování podmínek a vhodné formě 

členství.  

Musí se posílit řada pracujících s PN, kteří budou mít podobné cíle a ztotožní 

se s posláním Parkinson-Help o. s. 

Čeká nás mnoho úkolů, hodně práce a věříme, že na konci bude úspěch a 

Parkinson-Help o. s. se stane silnou pacientskou organizací, která mluví a 

jedná ve prospěch nemocných Parkinsonovou chorobou a jejich rodin, a 

která má zájem se aktivně podílet a podporovat rozvoj regionálního 

pacientského klubového života. 

 

 


