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1. Vznik, poslani

Asociace Parkinson-Help o. s. (zména jména na Parkinson-Help o.s. byla zapsdna
dne 21. 10. 2013) vznikla s cillem zamérit se na informovanost a pomoc zviasté tzv.
»Young Onset" nemocnym (mladi, ktefi onemocnéli pred 40. rokem zivota, coz je
zhruba10% z nemocnych s Parkinsonovou chorobou, ddle jen PN).

Kazdy, komu byla diagnostikovdna Parkinsonova nemoc, je svou diagndzou
hluboce zasazen.

Zacind hledat na koho se obrdatit, ma otdzky co ddl, jak se s nemoci vyrovnat,
hledd priklady u stejné postizenych a potfebuje nalézt novy smysl Zivota.

Lidé, ktefi onemocnéli v produktivnim véku, se kromé& nemoci musi vyrovndvat se
ztrdtou zameéstnani, s vychovou déti a velmi Casto se zfradtou partnera i pratel.

Proto jsme,

Parkinson-Pomoc = Parkinson-Help

Pacienti ,Young Onset" se poffebuji naucit s nemoci zit, a to i po fadu left.

To neni lehky Ukol.

WZiskani dostateéného mnozstvi informaci
0 nemoci,
je zdsadnim predpokladem dspésné [é¢by.«

=z

MUDr. Marek Baldz, Ph.D.




Vize Parkinson-Help o. s.

Zastoupeni nemocnych PN ve vyborech socidlnich, zdravotnich a dalSich orgdnech,
kde se tvorii podminky Zivota lidi s PN.

Poslani Parkinson-Help o. s.

Seznamovat verejnost s obtizemi onemocnéni a zskdvat lidi vstficné prispivat ke
zkvalitnéni zivota nemocnych nevylécitelnou, Parkinsonovou nemoci, a pomoci tak
nejen pacientim ,,Young Onset" Zit ddl plnohodnotnym Zivotem.

2. Zazemi

Sdruzeni se v predeslém roce
zuCastnilo vybérového fizeni

vypsaného Méstskou Casti Prahy 10,
na nekomercni prostory.

P-H o. s. fizeni vyhrdlo a v dubnu 2013 zacalo novou
kanceldr rekonstruovat a vybavovat za vydatné
financni podpory od ddrcu

Novd kanceldr sidli na adrese U vesny 1270/7, Praha 10 a korespondencni adresa je
stejnd, DUrerova 2177/18, Praha 10.



3. Cinnost sdruzeni

Navdzali jsme na Cinnost, kterd byla zapocata v roce 2012.
Stézejnim programem je i naddle napliiovdani projektu PARKI.

Podporujeme Sifeni osvéty a vzdélavaci projekty o Parkinsonové nemoci,
Apelujeme na instituce, organizace a jedince, ktefi mohou zlepsit kvalitu
Zivota nemocnych s Parkinsonovou chorobou,
Radime prostrednictvim odborné poradny — neurologické, psychologické,
psychiatrické a pacientské &i z dlouholetych zkusenosti s Zivotem s nemoci,
Komunikujeme s nemocnymi a jejich blizkymi, odborniky a viemi zdjemci
o Parkinsonovu nemoc,
Informujeme o Parkinsonové nemoci na webu, v médiich, na vefejnych akcich.

Naplnovdni ¢innosti

Projektem P-podporujeme

Pfeddvdme informace a zkuSenosti s nemoci do praxe, a to zejména pfi péci o
nemocné. Chceme nemocnym umoznit dostat dUstojnéjsi pomoc ze strany
profesiondinich pecuijicich.

To je hlavni dOvod, co nds vedl k vypracovdni kurzu s workshopem pro pecuijic:

4Ziju s Parkinsonem*.

Pridanou hodnotu kurzu spatfujeme ve skutecnosti, ze jsme sami nemocni a celime
potizim, o kterych oteviené hovofime.

V kurzech jsme cCerpali z materidld 1€karfl, specialistd z expy.cz, materidll EPDA,
vlastnich videi, osobnich zkusenosti a zkusenosti kolegl s nemoci.

Od EPDA (European Parkinson’s Disease Association) jsme ziskali povoleni
na vyuZziti video klipU k edukacnim UcCelim. Nékteré z nich jsme preloZili do ceského
jazyka.

8.10.2013

Kurzy byly kladné hodnoceny Jesté jednou Vadm chci podékovat za vybornou

jako pfinosné, a to i diky prednasky

, c e . Myslim, Ze mohu klidné mluvit za vSechny, kdyz

wradam a trikum* nebo-li teknu

,,jOk Si porodi’r“. e to bylo zajimavé a navic vyborné podané.
Moc Vam dékuiji,

Na kurzy jsme obdrzeli akreditace Mgr. O. P.

MPSV ¢.2013/1347-PC/SP/PP. Vedouci strediska

Koordindtorka pedovatelské sluiby
Arcidiecézni charita Praha




MEli jsme tu moznost prezentovat danou formu predndsky i nemocnym

a rodinnym pifislusnikim.

V tomto pripadé, bylo zaméreni hlavné na praxi, jak se k nemocnému chovat,
co je doporuceno a ¢eho se naopak vyvarovat.

Uskutecnéné prednasky

1. kvéten 2013: socidini sluzby, Kyjovsko

2. Cerven 2013 a zdri 2013: v cyklu on-line vzdélavani pro nelékarské zdravotni
pracovniky, s akreditaci Ceské asociace zdravotnich sester
Cerven 13 70 UCastnikd
zAf 13 70 UCastnikd

3. Pacientské sdruzeni
SpoleCnost Parkinson o. s.
nds pozvala na rekondici
na Jelenovské. Této predndsky
se zUCastnilo okolo 50 Ucastnikd.

4. Viijnu jsme navstivili Charitu Praha 8, kde na nds cekalo 13 UCastnic, které se
starqji o klienty s PN.

5. Predndseli jsme pro odborniky ze Sdruzeni pro Psychosomatiku. Prislo si nds
poslechnout 10 specialistd.



Wideni pfitelé prychoromaticy,
dowclupeme 5 Vis porvat sa Bricpadont peticked Peychosomatickibo sdnafend, kierf re kond
. . o v pitek 811 2003 v 16 hadin
6. Vlistopadu 2013 jsme zakonCili  « postuchiens sy dét a derosts FNEV, Srobirova 90, Praba 10
pFednC'1§kOU pro Orfeus 0.5., Ha peegramu e pdedaidien Ing Fomuny Skila-Rerenbaen a Blanky Sedlbfleowt ¢ alovem

v Pribrami s 20 posluchadi. Ziji s Parkinsonem
Witor Paychosomancioéies sdufend se sepde po odborném prograsma v 17 30
Ha sethedei ¢ Visra ce £ vibor Pepchosomatickths sdnsdend (25
MUDx. Gabaicls Seidlovh

Jako pfinosnd se ukdzala nase autorskd videa, kde jsme sami priblizili problemy, které
nds potkdavaji denné. Kratké video ukdzky byly nafiimovdany na priznaky rigidity, tfesu,
ztuhlosti, komunikace, zpomaleného pohybu v riznych béznych aktivitdch.

Kromé videi, kterd vznikla s nasi osobni UCasti, jsme zazddali EPDU o souhlas pouZit na
vzdélavani a osvétu, jejich pUvodni videa s priznaky.

Videa jsou vybornym sdélovacim prostfedkem, pomoci néhoz Ize ndzorné ukdzat
jednotlivé symptomy, které casto nejsou zndmy.

Projektem A-apelujeme
Sami se musime zasadit o zlepSeni podminek nemocnych PN.

To nds vedlo ke schizce sfeditelem posudkové sluzby a ndsledné s ndméstkem
ministra MPSV.

Pozitivni pfinos snazeni jsme spatfovali ve Skoleni pro posudkove Iékare pri IPVZ
na 12.-13.12. 2013 na téma Parkinsonova nemoc.

Skoleni probé&hlo za pomoci 1. LF UK,
VFN Praha.

Na nasdi Zz&dost byla pro ndzornost
obtizi nemocnych prezentovdna

i videa od EPDA.

(European Parkinson’s Disease Association).

Byla uskutecnéna i schlzka s ministrem zdravotnictvi, ze které nevzesly konkrétni
aktivity.

Podle statistik UZISu v CR bylo roce 2012 diagnostikovdno 26.680 nemocnych.



Iniciovali jsme prijeti neurodegenerativnich onemocnéni do vyhldsky 388/2013 Sb.,
kterou se méni vyhldska €. 388/2011 Sb., o provedeni nékterych ustanoveni zdkona o
poskytovani ddvek osobdm se zdravotnim postizenim.

Je to poprvé, kdy se neurodegenerativni onemocnéni zacala uvazovat v klasifikaci
priznavani prikazl zdravotné postizenym.

Projekt R-radime

Bylo nutné vytvorit zazemi pro lidi, ktefi potfebuji radu, jsou nové diagnostikovani, Ci si
chté&ji vymeénovat zkusenosti a vytvorit fungujici systém podpory pro PN. Z tohoto
divodu byly ziizeny poradny na webovych stradnkéch:

www.parkinson-help.cz

neurologickd,

psychologickd,

psychiatrickd

pacientskd,

a socidlné odbornd, kterou jsme nemohli fundované zabezpecdit viastnimi silami, a
proto jsme navdzali spoluprdci s Ligou vozickdrd, kterd nédm poradnu zajistuje v rdmci
jejich poskytovanych sluzeb.

Nasim zdmérem zUstava vytvoreni poradny pro PN pred a po operaci.

Projekt K-komunikujeme

PN neni pouze stary muz, co se tfrese a nemuize se najist.
Musime oteviit problematiku PN verejnosti.

Na zdkladé materidlu, ktery je zpracovdn na predndsky, jsme zacali pfipravovat
brozury pro pecujici. Tématu socidlnich sluzeb pro postizené PN neni vénovdno
dostatek pozornosti, chybi specializované materidly pro pecujici a osetfovatele.

Projekt I-informujeme

K Uspésné leCbé jsou zcela nezbyiné informace odborné, ale i vyména zkusenosti
osobnich.

Vzdii 2013 zacala modernizace a rekonstrukce webovych strdnek tak, aby
vyhovovaly pozadavkdm a trenddm.

Obcanské sdruzeni oslovilo externino webmastera, dobrovolnika, se kterym jsme
navdzali Uzkou spoluprdci.


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

Béhem roku 2013 vznikla potfeba akfivné spravovat i profil na socidlnich sitich. Na
Facebooku se zacalo intenzivhé pracovat s jiz zalozenym profilem Ziju s Parkinsonem
a do konce roku se poddafilo tento profil dostat do podvédomi nemocnych
Parkinsonovou nemoci.

& ‘eo arkinsonové nemoci

iiju o Paljkinsonern-Parkinson Help o.s.

Teamwork..Parki
Help o.s. atbeLot POROCCEN o 138 1~

Parkinson-Help je tyr —

jeich bizke a viechny
.

Zahdjili jsme jedndni o zprovoznéni blogu - panelu na vyménu zkuSenosti pro
pecovatele a rodinné prislusniky a pro pacienty, ktefi jsou pred Ci po operaci DBS.

Do projektu I-informujeme patfi i medidlni aktivity:

Kolegyné byla za svoji ¢innost pro Parkinsoniky jjmenovana dobrovolnikem
roku Prahy 10 vice :
http://www.parlamentnilisty.cz/parlament/obcevolicum/Praha-10-ma-sve-
Dobrovolniky-roku-255987

wRezidencni péce" Ctvrtletnik 4/2012 str. 6
http://www.rezidencnipece.cz/archiv/casopis/1204.pdf

wRezidencni péce" Ctvrtletnik 1/2013 str. 19
http://www.rezidencnipece.cz/archiv/casopis/1301.pdf

"Socidlni sluzby" mésicnik vénoval Parkinsonové nemoci pét stran. Publikoval i
MUDr. Marek Balaz
http://www.apsscr.cz/socialnisluzby/images/obr/1366292215_ss-4-2013-final-s1-
3.pdf

Cesky rozhlas zafadil dne 2.4.2013 rozhovor o Parkinsonové nemoci, o
priznacich méné zndmych mezi verejnosti. Za UCasti prof. MUDr. Evzena
RUZiCky, DrSc., FCMA, as. MUDr. Terezy Uhrové, Ph.D. a jedné zdstupkyné z fad
nemocnych Parkinson-Help o. s.
http://program.rozhlas.cz/stanice/2013-04-112st=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

e Medical Tribune 2. 7.2013
,Co0 nemocnym pomdhd a co jim ztéZzuje
Zivot - Pohled z druhé strany*

e ,Svét neziskovek" 8/2013 — prezentace
obcasnkého sdruzeni

e Florence" - 11/2013, ¢ldnek o PN

Dalsi aktivity v rdmci projektu PARKI

V dubnu 13 jsme aktivné zapojili do organizace akce ,,Parkinson neznda hranic*, které
se Ucastnilo 30 nemocnych. Tridenni akce porddand s Parkinson Slovacko o. s. za
UCasti prezidentky Parkinsonikd z Rakouska, predsedkyné ze Slovenské repupliky a
predsedU z Polska byla nezapomenutelnou a organizaéné ndrocnou akci.

Parkinson Slovdcko o. s.,
nase partnerskd organizace,
nds vyzvalo se aktivné
UcCastnit na ,42.dakovém
pochodu Moravskym
Slovackem®.

10


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

Byla to nddhernd akce,
na kterou prislo kolem
130 UCastnikd.

Zabezpecovadali jsme edukativni soutéz a
osvétové bannery.

o B

Petanque nebo-li

~Labéhlické kouleni*

13. 10. 2013 bylo pordddno ve spoluprdci
se Seppia 0. s.

V kvétnu 2013 jsme predstavili dosavadni ¢innost a z&dméry Parkinson-Help o. s.
v Luhacovicich na Kurzu extrapyramidovych onemocnéni.

4. U&ast na semindfich a $kolenich

Parkinson- Help 0. s. se aktivné ucastnilo vzdéldvaciho projektu Akademie

3 pacientskych organizaci
(APO), za jehoz zrodem stdla
Asociace inovativniho
farmaceutického primyslu
(AIFP).

Jednalo se o prvni, pilotni
projekt svého druhu,
jehoz cilem bylo pomoci
prekonat prohlubujici
se krizi, naucit pacientské

; : organizace efektivnéji
zisk&vat prostredky na vlos’rnl ¢innost a zlepsit jejich fungovdni. To jsou i naddle hlavni
cile vzdéldvaciho projektu Akademie pacientskych organizaci.

Rovnéz jsme byli aktivnimi UCastniky cyklu vzdéldvacich kurzd pro pacientskd
sdruzeni, které porddala farmaceutickd firma GlaxoSmithKline s.r.o.

11


http://www.aifp.cz/cs/aktuality/informace-pro-media/cilem-jsou-nezavisle-a-profesionalni-pacientske-organizace/#prgf4

Na sebevzdéldvdani Parkinson-Help o. s. vyuZzivalo
nabidek Neziskovek.cz.

5. Clenstvi v organizacich

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

Parkinson-Help o. s. spolupracuje s dalsimi

,,,,,

Seppia o. s., Socidlni sluzby Praha 10.

Original:

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.

PreloZzeno z AJ:

Heather Clarke. EPDA Political Affairs officer.

Vazeny Parkinson-Help, gratuluji ke skvélé praci, kterou délate.

Je to krasny priklad, jak "lobovani" mlze zlepSovat Zivot. Dobra prace! Preji vdam hodné
Uspéchl. Dejte EPDA védét, zda a jak vam mizeme byt ku pomoci.

Lizie Graham, reditel fundraising a komunikovani.

é.Finan¢ni zabezpeceni

V roce 2013 obcanské sdruzeni obdrzelo dotaci ve vysi 42.100 KE od Ministerstva
zdravotnictvi na webové stradnky www.parkinson-help.cz.

Od Méstské Casti Praha 10 obdrzelo financni podporu ve vysi 20.000 K&, kterou byla
financovdana poradenskd linka: ,,Halé, mdm Parkinsona, co mém délate*

Vyznamnd cdast ndkladd na projekt PARKI byla financovdna 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 drobnych ddrcd v celkové vysi 135.457 KE.

Firma Zijte kvalitné s.r.o. darovala movité véci na predndsky "Ziju s Parkinsonem" ve
vysi 5.260 KE.
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http://www.parkinson-help.cz/

Ndklady obcanského sdruzeni vzrostly z divodu rekonstrukce a vybaveni ziskané
kanceldre, spolupordddnim akci v rdmci projektu PARKI.

Prehled hospodarieni

Rozvaha
Aktiva
Pocatecni
- , Ly stav k Konecny stav
Ucet Nazev uctu Obrat K31. 12. 13
1.1.13
Drobny dlouhodoby nehmotny majetek
018 100 4o 60000 K& 708,00 5163,12 5871,12
Drobny dlouhodoby hmotny majetek
028 100 4o 40000 K& 7 656,90 50 470,58 58 127,48
Opravky k drobnému dlouhodobému
078 100 nehmotnému majetku do 60000 K¢ 708,00 > 163,12 > 871,12
Opravky k drobnému dlouhodobému
088 100 hmotnému majetku do 40000 K& 7 656,90 50 470,58 58 127,48
211 100 Pokladna CZK 366,00 504,00 870,00
221 100 CSOB - bankovni ucet 29 292,21 - 16 880,68 12 411,53
314 000 Posk}/tnute provozni zalohy a zalohy 0,00 12 700,10 12 700,10
na zasoby
315500 Ostatni pohledavky 0,00 2 514,00 2 514,00
281 100 Né&klady pfidtich obdobi 0,00 4 223,00 4 223,00
385 100 PFijmy pristich obdobi 0,00 20 000,00 20 000,00
Soucet aktiv 29 23 060,42 52 718,63
658,21 ! !
Pasiva
Pocatecni Konecny stav
Ucet Nazev Gétu stav k 1. Obrat y
k 31.12. 13
1.13
321 100 Dodavatelé - tuzemsko 0,00 1762,00 1762,00
342 100 Dan z pfijmu - srazkova dan - DPP 0,00 810,00 810,00
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Pasiva

, Pocatecni Konecny stav
Ucet Nazev Gctu stav k 1. Obrat
k 31.12. 13
1.13
368 000 Zavazky k Géastnikdm sdruzeni 26 789,00 12 183,10 38 972,10
389 000 Dohadné ucty pasivni 0,00 8 227,80 8 227,80
931 000 \v/,y'/sle,dek hospodareni ve schvalovacim 2 869,21 - 2869,21 0,00
Fizeni
932 000 Ngrozqéleny zisk, neuhrazena ztrata 0,00 2 869,21 2 869,21
minulych let
Soucet pasiv 29 5, 982,90 52 641,11
658,21
Hospodarsky vysledek - zisk 77,52
Vysledovka
Naklady

- . , Pocatecni Konecny stav k

Ucet Nazev uctu stav k Obrat 31. 12. 13

1.1.13
501 Spotfeba materialu 0,00 82 613,17 82 613,17
502 Spotreba energie 0,00 6 971,01 6 971,01
511 Opravy a udrzovani 0,00 21 926,80 21 926,80
512 Cestovné 0,00 5212,00 5212,00
518 Ostatni sluzby 0,00 80 809,88 81 485,88
521 Mzdové naklady 0,00 18 000,00 18 000,00
538 Ostatni dané a poplatky 0,00 2 000,00 2 000,00
549 Jiné ostatni naklady 0,00 627,33 627,33
Naklady - celkem 0,00 218 160,19 218 836,19
Vynosy
Podateéni _

Ucet Nazev Gétu (:;ct:ve; Obrat Konecny stav k

1.1.13 31.12.13
602 Trzby z prodeje sluzeb 0,00 1 000,00 1 000,00
644 Uroky 0,00 4,31 4,31
649 Jiné ostatni vynosy 0,00 2,40 2,40
682 Dary 0,00 155 807,00 155 807,00
291 Provozni dotace 0,00 62 100,00 62 100,00
Vynosy - celkem 0,00 218913,71 218 913,71
Hospodafrsky vysledek - zisk 0,00 77,52 77,52
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7.Persondlni zabezpeceni

V roce 2013 doslo k persondlnim zméndm, odesla manazerka na vzdélavani.
V druhé poloviné roku 2013 byl posilen tym o dobrovolnika, ktery zajistoval
modernizaci a rekonstrukci webovych strdnek (v dnesni dobé maiji cca 1650
navstévniki/mésic) a dobrovolnika, ktery zpracovdval grafickou Upravu webu
a fisténych materidll. Oba dobrovolnici jsou z fad zdravych, a praci pro nds
se zAaroven stali nasimi ,pfiznivci.

Jak webmaster, tak i graficka, jsou oba profesiondlové ve svém oboru,
a pro P-H o.s. je pfinosem s nimi spolupracovat,

Z fad nemocnych, se podafilo ziskat pro Cinnost v P-H o. s. kolegyni s nemoci,
kterd se postupné vypracovala na Facebookového specialistu a svédomité
se stard o facebook.com/ZijusParkinsonem.

8.Zaveér

| ve druhém roce své Cinnosti jsme opét posilali obéiniky nemocnym PN.
Celkem byly rozeslany Ctyfi Cisla s informacemi o nasi Cinnosti ve prospéch PN
a i o vyznamnych uddlostech na MPSV, MZ &i v oblastech, které zasahuji do
Zivoty lidi s PN.

V roce 2014 se musime soustredit na vypracovdni podminek a vhodné formé
Clenstvi.

Musi se posilit fada pracujicich s PN, ktefi budou mit podobné cile a ztotozni
se s poslanim Parkinson-Help o. s.

Cekd nds mnoho Ukold, hodné prdace a véfime, Zze na konci bude Uspéch a
Parkinson-Help o. s. se stane silnou pacientskou organizaci, kterd miuvi a
jednd ve prospéch nemocnych Parkinsonovou chorobou a jejich rodin, a
kterd mda zdjem se aktivné podilet a podporovat rozvoj regiondiniho
pacientského klubového zivota.
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