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Bakalafska prace ma slouZit jako piehled sdruzeni pisobicich v Ceské republice. V
prehledu sdruzeni jsou uvedeni 1 zastupci evropskych sdruzeni. U jednotlivych sdruzeni
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zabyvala otazkou poctu obcCanskych sdruzeni oproti pacientskym sdruzeni piisobicich v
Ceské republice. Dale jsem se zabyvala otazkou poétu sdruzeni v krajskych méstech Plzeti
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UvVoD

Lidé uz v pravéku méli potfebu sdruzovat se a vytvaret skupiny, ve kterych si
pomahali. I dnes, v podobé veiejnych spolkt, to tak funguje. Zakladajici osoba vytvoii po
schvaleni Ufady spolek za danym ucelem a postupné se ptidavaji Clenové, které Cinnost
spolku oslovi a vstoupi do né¢ho. V dnesni spolecnosti je pravo sdruzovat se povazovano za
zakladni lidské pravo, ale v pribéhu historie bylo toto pravo poupravovano stitem. Je
dualezité si uvédomit, ze 1 toto zakladni pravo je nutno regulovat. Prikladem regulace miize
byt regulace spolk za dob Rakouské monarchie. Zaklddani spolkd bylo cisafem panem
umoznéno cisafskym patentem z 26. listopadu 1852. (Osterreichische Nationalbibliothek,
2011) V této dobé musel zakladajici spolek byt schvalen ufady, podobn¢ jako dnes. Zména
nastala roku 1951, kdy nabyl G¢innost piedpis 68/1951 Sb., kde bylo pfimo uvedeno, jaké
organizace podle zakona mizou byt provozovany. (Anonym 1, 2015) K dalsi Gpravé doslo
zakonem ¢. 83/1990 Sb., kdy byl pouzit pojem obcanska sdruzeni. (Anonym 2, 2015)
Pojem obcanské sdruzeni se pouzivalo az do vzniku roku 2013. S vytvofenim ob¢anského
sdruzeni nebylo daleko k tvorbé pacientskych sdruzeni. Je jasné, ze pacient je obcan a
pacientem ¢lovek zuistava nebo Se po vyléceni stava opét "obéanem". V roce 2013 doslo k
dal$i zméné, kdy obcanska sdruzeni byla nazvana obecné prospé$nou spole¢nosti. (Aion
Cs, 2013) A od roku 2014 uz se nemluvi ani o prospésné spole¢nosti, ale opét o spolcich.
(Ministerstvo vnitra Ceské republiky, 2015) Dfive, ale i nyni se musi sdruZeni registrovat.
Dnesni doba je vSak téZka a spolky se musi potykat s fadou problémi. Vlivem toho také
dochdzi k zéniku nékterych sdruzeni. I kdyz je dnes legislativa jina oproti letim
predchozim, tak 1 pfesto se setkdme s pojmem sdruzeni v legislativé jednotlivého spolku.
Vyhodou oproti minulému stoleti je moZnost vyuZiti internetu. A toho pravé vyuzivaji i
sdruzeni. Pocitacové gramotni jedinci si snadno najdou vesSkeré informace o daném
sdruzeni. Knizné se jednotlivymi sdruZzenimi nelze setkat. Jedin¢ prostfednictvim brozur,
které dané sdruzeni vytvoii. Ale v 99% je vSe na internetu. Sdruzeni i1 vice komunikuji ptes
internet. Dalsi velkou vyhodou je pocit doty¢ného ¢loveka, ze naSel sdruzeni, ve kterém
neni s danym problémem sdm, ale zZe nékdo mél dobry népad vytvofit toho sdruzeni a on se
diky tomu muze se svymi problémy "prat" spolecné¢ s ostatnimi nachéazejicimi se v

podobné situaci.
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1 CILE A UKOLY PRACE
Cilem této prace je pomoci ziskanych informaci vytvofit piehled ptisobicich
sdruzeni v Ceské republice, ale i prehled evropskych zastupcii. Prace by méla slouzit jako

ptipadna pomiicky v praxi pro potieby pacientd v ramci pomoci.

Pro dosazeni cile je nutno splnit nasledujici body:

1. Ziskat dostupné informace o ¢innosti sdruzeni a kontakt na jednotliva sdruzeni v
Ceské republice i v Evropé a srozumitelné a jasné ziskané informace interpretovat.

2 Z dostupnych informaci interpretovat nejdilezitéjsi a stézejni informace, které by
pacientovi byly ndpomocny a ve kterych by se dobfe orientoval.

3. Pomoci ziskanych informaci potvrdit ¢i vyvratit hypotézy.

4. Vysledky budou uceleny, porovnany a diskutovany v zavéru prace a budou

konfrontovany s hypotézami.
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2 HYPOTEZY

Predpokladam, ze:

1. V Ceské republice je nadpoloviéni vétSina sdruzeni obcanskych nez sdruzeni

zalozena samotnymi pacienty.

2. 'V Plzni se nachazi o 25% vice sdruZeni nez v Ceskych Bud&jovicich.

12



3 METODIKA PRACE

3.1 Metody sledovani
K ziskani dat byly pouzity:

e Dostupné informace z elektronickych zdroji pomoci webovych stranek
jednotlivych sdruzeni. Byly uvedeny stézejni informace dulezité pro
pacienty.

e Z uvedenych informaci byl vytvotfen piehled sdruzeni s dulezitymi kontakty.

e Jsou uvedena viechna pacientska a obdanska sdruzeni pusobici v Ceské
republice 1 v zahrani¢i, ale i sdruzeni, kterd urCitym zplsobem

pomahaji lidem, ktefi tuto pomoc potiebuji.
3.2 Metody zpracovani dat

Vsechna data byla zpracovana v osobnim pocita¢i Microsoft Office. Tabulky a

grafy byly vytvofeny v Microsoft Excel a pfepsany do Microsoft Word.
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4 KOMPLEXNI REHABILITACNI PECE

Podle Svétové zdravotnické organizace (WHO, 2004) je rehabilitace aktivni a
cilend ¢innost k obnoveni funkce nebo k maximalizovani zbyvajici funkce s cilem pfinést
nejvyssi moznou uroven nezavislosti, a to fyzické, psychické, socidlni a ekonomické.
Avsak podle Kolafe (2009) je rehabilitace historicky pouzivany pojem se Sirokym
vyznamem a nyni se uziva pojem ucelena rehabilitace. Ucelena rehabilitace je provazany,
cileny a koordinovany proces, jehoz naplni je co nejvice minimalizovat pfimé i nepiimé
dasledky dlouhodobého ¢i trvalého zdravotniho postizeni jednotlivei s cilem optimalniho

zaclenéni do spolecnosti. (Kolatr, 2009)

Jankovsky (2006) uvadi, Zze nyné&jSi pojeti rehabilitace neni striktné dané jako
vyhradné zdravotnickd aktivita, ale je chapana jako interdisciplinarni obor. Také uvadi, ze
rehabilitace se netyka jen osob, které se narodily jako zdravé a béhem zivota vlivem trazu
¢i onemocnéni pfiSly o své zdravi, ale také téch, ktefi se jako nemocni narodili.

(Jankovsky, 2006)

4.1 Slozky komplexni rehabilita¢ni péce
4.1.1 Lécebna rehabilitace

Je nedilnou soucésti zdravotni péCe a zahrnuje rehabilitacni, diagnostické,
terapeutické a organizacni opatfeni sméfujici k maximalni funkéni zdatnosti jedince. Je
zajiStovana v ramci nemocni¢ni 10Zkové péfe, ambulantni péfe a 1écbé v odbornych
1é¢ebnych ustavech a laznich. Pokud je rehabilitace poskytnuta vc¢as, az jedna ttetina lidi
po tézkém urazu ¢i onemocnéni vyuzije jen léCebnou rehabilitaci a nikdy se nedostane do
procesu ucelené rehabilitace. (Kolafr, 2009)

Podle Jankovského (2006) lze do lécebné rehabilitace zatadit fyzikalni terapii,
1é¢ebnou télesnou vychovu, ergoterapii, animoterapii, dalsi specifické terapie a jiné mozné

postupy souvisejici s Iécebnymi prostfedky rehabilitace.

Do fyzikalni terapie mulzeme zahrnout masaze, elektrolécbu, magnetoterapii,

ultrazvuk, 1écbu svétlem ¢i teplem a balneoterapii. (Jankovsky, 2006)

Lécebna télesnd vychova je hlavni metodou fyzioterapie. Zékladni formou je
télesné cviceni skupinové ¢i individualni. Vyuzivaji se metody jako Vojtova metoda
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reflexni lokomoce, jejimz zakladem je reflexni otdceni a plazeni. Déle se jedna o metodu
manzelli Bobathovych, ktefi kladou diraz na techniku drzeni ¢i zachazeni s ditétem.
Vyuziva se také Kabatova metodika, ktera pracuje s diagonalami. Oblibena je vyvojova
kineziologie podle Capové. V poslednich letech se také uplatiiuje Pfaffenrotova synergicka
reflexni terapie, ktera vyuziva vice technik (napf. akupresuru, chiroterapii, apod.)

(Jankovsky, 2006)

Ergoterapie je dnes ¢asto zaménovana za pivodni nazev 1écba praci. ,,Ergoterapie
pomaha lidem vykonavat kazZdodenni cinnosti tim, Ze je do téchto cinnosti zapoji a to
navzdory jejich postizeni nebo poruse. Tyto cinnosti by mély byt pro né smysluplné nebo by
Jejich provadeni méely povazovat za dulezite." (Krivosikova, 2011, s. 13) VSechny ¢innosti
provadéné v ergoterapii se nazyvaji oblasti vykonu zaméstnavani a d€li se na tfi skupiny:

vSedni denni ¢innosti, prace a produktivni ¢innosti, hra a volny Cas. (Krivosikova, 2011)
Animoterapie zahrnuje canisterapii a hipoterapii. (Jankovsky, 2006)

Hipoterapie vychézi z neurofyziologickych zakladu a vyuziva k terapii koné. Tuto
terapii mizeme zafadit do proprioceptivnich neuromuskularnich facilita¢nich metod. Byva

také oznacovana jako hiporehabilitace a déli se na 3 Ccasti: hipoterapie, lécebné

vvvvvv

Canisterapie je lécba pomoci kontaktu se psem. Tato lécba ma predevsim
psychologicky ucinek. Uplatiuje se také pii sportu zdravotné postizenych (ZP).
(Jankovsky, 2006)

Mezi specifické terapie patii arteterapie, psychoterapie a muzikoterapie.

Arteterapie je 1€cba prostrednictvim vytvarnych prostfedki jako je kresba, prace s
keramickou hlinou, ktera je vhodna pro déti s détskou mozkovou obrnou (DMO), kdy se
uvoliiuje spasticita a procvicuje jemna motorika. Dal§im vyznamem arteterapie je prozitek

z vlastniho uspéchu. (Jankovsky, 2006)

Muzikoterapie je obor, ktery vyuziva hudbu ¢i jeji prvky k dosazeni nehudebnich
cili. Muzikoterapie ve zdravotnictvi se zaméfuje na urcité obtize, které jsou spojené s
jednotlivymi onemocnénimi. Umoznuje zlepSit zivot tém, ktefi maji n¢jaké potize, ale 1
tém, kteti si cht&ji zlepsit zivot i kdyz je netrapi zddné zdravotni problémy. (Gerlichova,

2014)
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., Psychoterapie je zvlastni psychologicka péce poskytovana potrebnym lidem, tedy
lidem, kteri jsou vnitiné destabilizovani ¢i jim tato destabilizace hrozi"” (Vymétal, 2010, s.
9) Touto 1écbou se zabyvaji psychoterapeuti, ktefi se staraji o zZivot, jeho smysl a naplnéni,

a o vztahy, do kterych ¢lovek vstupuje. (Vymeétal, 2010)

Do dalsich moznych postupt souvisejicich s 1é¢ebnymi prostiedky rehabilitace 1ze
zatadit 1é¢bu chirurgickym zakrokem. Ddle sem patii vyuziti kompenzacnich pomtcek,
farmakoterapie, Uprava zivotospravy a také manipulacni 1écba neboli myoskeletalni

medicina, kterou se zabyval pfedevsim Karel Lewit. (Jankovsky, 2006)

4.1.2 Socialni rehabilitace

Podle Kolate (2009) je to proces, ve kterém pacient s dlouhodobym ¢i trvalym
zdravotnim postizenim nacvicuje dovednosti, které potfebuje k dosazeni samostatnosti a
sobéstacnosti v maximalni mozné mife s ohledem na jeho zdravotni postiZeni, a to za

ucelem co nejvyssi urovné jeho zaclenéni.

Socialni prostiedky rehabilitace fesi jak obecné problémy, tak 1 specifické podle
druhu a stupné postiZzeni. Uplatiiuje reedukaci (rozvoj poskozené funkce a zbytkovych
schopnosti), kompenzaci (ndhrada poskozené funkce zdravou funkci) a akceptaci (pfijmout
zivot s postizenim). Soucasti téchto socialnich prostredkt je také vytvareni podminek pro
samostatny zivot. Dale sem patii pfiznani invalidniho diichodu a dal$i finan¢ni ptispévky.

(Jankovsky, 2006)

4.1.3 Pracovni rehabilitace

Zaméfuje se na to, aby osoba se ZP byla schopna si najit a ziskat vhodné
zaméstnani. Zaméstnavani téchto osob zajiStuji urady prace. Pied zafazenim osoby do
pracovniho procesu se musi posoudit jeho zdravotni stav, pracovni zplsobilost, vzdélani,

ziskané dovednosti a samotna situace na trhu prace. (Kolat, 2009)

Podle Jankovského (2006) se uplatiuje ve vyspélych statech dvoji ptistup. Prvnim
pfistupem je zvyhodilovani zaméstnavateli, ktefi vytvoii pracovni pfilezitost pro osoby se

zdravotnim postizenim. Ulevy jsou pfedevsim prostiednictvim snizeni dani.

Druhym pfistupem je stanoveni kvot, kdy zaméstnavatelé¢ jsou povinni vytvofit
dany pocet pracovnich mist pro lidi se ZP. S tim také souvisi chranéné dilny a chranéna

bydleni. (Jankovsky, 2006)
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Uplatituje se také podporované zaméstnavani, kdy je snaha zapojit ¢lovéka se ZP

do bézného pracovisté. (Jankovsky, 2006)
4.1.4 Pedagogicka rehabilitace

Vzdélani déti, zaki a studentii se ZP se uskuteCiiuje prostiednictvim podplrnych
opatfeni. Tyto podptrna opatieni pomahaji odstranit osobam se ZP potize v pfistupu a
realizaci vzdélani. Proces vzdélavani je diferencovan a individualizovan s ohledem na
potteby ZP. Cilem je dosdhnout co nejvyssi stupen vzdelani pii respektovani jejich potieb

a moznosti, podpofit samostatnost a zapojit do vSech oblasti zivota. (Kolat, 2009)

Do této oblasti spada i specialni pedagogika, kterd se orientuje na vzdélani a
vychovu osob se specidlnimi potfebami, tj. déti s handicapem a déti s mimofadnym

talentem. (Cébalova, 2011)
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5 SDRUZENI PACIENTU

5.1 Onkologicti pacienti

ARCUS - ONKO CENTRUM

Je profesionalni pacientské sdruzeni pasobici po celé Ceské republice (CR).
Zamg¢iuje se na pomoc onkologickym pacientiim a jejich rodindm. Pomaha nejen détem a
rodindm s détmi, ale také osamélym rodi¢tim, kteii v disledku onemocnéni nemohou
pecovat o své déti. Sdruzeni pokryva potfeby onkologickych pacientii celym spektrem
onkologickych diagnéz. Respektuje specifické potieby onkologickych pacienti dané
typem nadorového onemocnéni. Poméha s dotazy a radami, jak vyfesit problémy spojené s
jejich onemocnénim a po 16¢bé&. Potada rekondiéni pohyby po CR a ozdravné pobyty v

zahrani¢i. (Anonym 3, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Jana Kozelska, reditelka

Telefonni ¢islo: +420 603 533 288 nebo +420 777 761 717

Email: jana.kozelska.arcus@email.cz, arcus.vareka@seznam.cz
Adresa: sidlo: ARCUS - ONKO CENTRUM, Jesov 24, 783 24 Slavétin

informa¢ni misto Znojmo: Nemocnice Znojmo, p.o., MUDr. Jana Janského 11,

669 02 Znojmo

Internetova adresa: www.arcus-0C.0rg

Liga proti rakoviné Praha

Jedna se o organizaci, jejimZ hlavnim cilem je sniZit umrtnost na zhoubné nadory v
CR. K splnéni cile si organizace zvolila tii dlouhodobé programy: prevence nadorovych
onemocnéni a vychova ke zdravému Zivotu, zlepSeni kvality Zzivota pacientli s
onkologickym onemocnénim, a podpora onkologického vyzkumu a vybaveni

onkologickych pracovist’ pfistroji. (Liga proti rakoviné Praha, 2014)
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Kontakt:
Kontaktni osoba: MUDr. Michaela Fridrichové, predsedkyné
Telefonni Cislo: sekretariat: +420 224 919 732
nadorova linka: +420 224 920 935
Email: lpr@lpr.cz
Adresa: Liga proti rakovin€ Praha, Na Truhléaice 100/60, 180 81 Praha 8
Internetova adresa: www.lpr.cz
Facebook: http://www.facebook.com/pages/Liga-proti-rakovine-Praha-official/170459593
1358647fref=ts
Liga proti rakoviné Brno

Je obcanskym sdruzenim, jehoZ cilem je sniZit pocet onkologickych onemocnéni a
vCasné zachytit nadorova onemocnéni. Zamétuje se na zlepSeni kvality Zivota a na sniZeni
utrpeni onkologicky nemocnych pacientd. Poskytuje také poradenstvi a pomoc pacientim s

onkologickym onemocnénim. (Liga proti rakoviné Brno, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. Iva Hrn¢itikova, Ph.D., pfedsedkyné
Telefonni ¢islo: +420 543 134 - 303, 300, 301, 205

Email: iva.hrncirikova@mou.cz, iva.hrncirikova@email.cz
Adresa: Masaryktv onkologicky tstav, Zluty kopec 7, 656 53 Brno

Internetova adresa: www.onko.cz

Kapka 97

Sdruzeni vzniklo za ucelem pomoct onkologicky nemocnym lidem a jejich
pfibuznym prostfednictvim rad a informaci. ZlepSuje kvalitu nasledné péce o pacienty s

onkologickym onemocnénim a pomaha jim pii zpétné integraci do spolecnosti. Cilovou
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skupinou jsou Zeny a muzi od 18 let po prodélaném onkologickém onemocnéni bez

jakékoliv specifikace nadorového typu. (Kapka 97, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Bc. Marcela Vordsova, predsedkyné
Telefonni Cislo: +420 474 621 010

Email: info@kapka97.cz

Adresa: Centrum Kapka 97, Kochova 1185, 430 01 Chomutov; poliklinika Chomutov,
prizemi, chodba E, dvete ¢. E112

Internetova adresa: www.kapka97.cz

Obrazek 1 Logo Kapka 97
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Zdroj: http://www.kapka97.cz/o-kapce/

Amelie

Je sdruzenim, jehoz cilem je poskytovat psycho-socidlni pomoc lidem s
onkologickym onemocnénim a jejich blizkym. Daéle provadi osvétu v oblasti
psychoonkologické a psychosocialni. Hodnotami organizace je radost a krasa, respekt,
nadgje a tvofivost. M4 sva sidla v Praze, Rakovniku, Pfibrami a Olomouci. (Anonym 4,

2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: MUDr. Michaela Chrdlova, predsedkyné

Telefonni ¢islo: +420 739 001 123, +420 283 880 316
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linka Amelie: +420 739 004 333
Email: amelie@amelie-0s.cz
Adresa: Amelie, 0.s., Saldova 337/15, 186 00, Praha 8
Internetova adresa: www.amelie-0S.Cz
Facebook: https://www.facebook.com/amelie.z.u.cz

Youtube: https://www.youtube.com/channel/UCnmgBXRv8BW5NJWBReFTG9w

AMA Most

Jeho ukolem je oteviit nové obzory a moznosti v§em onkologickym pacientim.
Poskytuje informace a socidlni pomoc klientim s (post) onkologickym onemocnénim.
Cilem ¢innosti je poskytnout socialni a odborné poradenstvi a pomoct pii prosazovani prav

a zajmu. (AMA, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Eva Vrkoslavova

Telefonni ¢islo: +420 777 708 781, +420 607 980 128
Email: ama.sop@seznam.cz

Adresa: sidlo: AMA, Franti$ka Malika 997/12, 434 01 Most

pracovisté: Nemocnice Most, 0.z., ONKO CENTRUM - 3. patro, €. dv. 34, J. E.
Purkyné 270/5, 434 01 Most

Internetova adresa: www.amasop.cz
Facebook: https://www.facebook.com/pages/AMA-Spole¢nost-onkologickych-pacienti-v-
Mosté/173464162853773
Onko klub Rokycany
Jeho cilem je sdruzovat onkologické pacienty a lidsky i odborné jim poméhat.

Odborna cast pomoci probiha prostfednictvim lékarskych piednasek, kdy jsou pozvani
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ruzni odbornici. Lidskou pomoci je snaha predavat si zkuSenosti a rozSifovat informace.

(Anonym 5, 2007)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Anna Simova, piedsedkyné
Telefonni ¢islo: +420 371 723 419, +420 607 772 241
Email: onko.rokycany@seznam.cz

Adresa: Zeyerova 347/11, 337 01 Rokycany

Internetova adresa: www.onko.rokycansko.cz

Sdruzeni rodicii onkologicky lécenych deti ONKA

Je sdruzeni, jehoz cilem je pomahat a podporovat rodi¢e onkologicky 1é¢enych déti.
Pomaha také rodi¢lm, jejichz déti 1écbu jiz ukoncily. SdruZeni zaloZzili sami rodice, kteii se

svymi détmi touto 1é¢bou prosli. (Anonym 6, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Gabriela Skopalova, pfedsedkyné

Telefonni Cislo: +420 774 446 784

Email: info@onka-sdruzeni.cz

Adresa: ONKA, Dvorského 35/16b, 639 00 Brno

Internetova adresa: www.onka-sdruzeni.cz

Facebook: https://www.facebook.com/pages/Sdruzeni-rodict-onkologicky-1é¢enych-déti-
ONKA/158537654184675

Zrnko Stésti

Je spolecnost pacientli s onkologickym onemocnénim, jejich rodinnych piislusnikt
a pratel. Nemocnym pomahd vyjit z izolace a najit novy uhel pohledu na svét. Chce

pomoct znovu se zapojit do plnohodnotného Zivota. Cilem je, aby onkologicky nemocni
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lidé nebyli ptesvédceni, Ze se jedna o chorobu, na kterou se nutné musi zemfit, ale aby se k

ni postavili ¢elem za pomoci sdruzeni. (Anonym 7, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Petr Grobauer

Telefonni ¢islo: +420 608 279 025, +420 724 806 506
Email: zrnkostesti@seznam.cz, petr.grobauer@seznam.cz

Adresa: Radouiiska 585, 411 08 Stéti

Internetova adresa: www.zrnkostesti.info

5.1.1 Zenska nadorova onemocnéni

Klub ZAP - Zeny s nadorovym onemocnénim

Cilem klubu je snaha zlepsit kvalitu Zivota onkologicky nemocnych zen. Dale
zvysit vSeobecnou informovanost o nadorovém onemocnéni. Chce pomoct pii feSeni
zdravotnich 1 socidlnich problému. A také zlepsit psychickou i fyzickou kondici. (Anonym
8, 2012)

Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena

Telefonni ¢islo: +420 605 700 360

Email: klubzap@seznam.cz

Adresa: Klub ZAP, Fry¢ovicka 462, 199 00 Praha 9 - Letiiany

Internetova adresa: www.klubzap.cz

Onko Amazonky

Jeho poslanim je zlepsit kvalitu zivota onkologicky nemocnych zen. Dale chce
pomahat pii zbavovani strachu. Také chce zlepSit informovanost o prevenci a 1é¢bé

nadorovych onemocnéni. V roce 2002 vytvofilo sdruzeni pro vefejnost centrum pomoci,
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kde mohou pacientky ziskat radu, sd¢lit si své poznatky i zkuSenosti, které samy nasbiraly

béhem 1écby. (Anonym 9, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Ludmila Vachova, predsedkyné

Telefonni Cislo: +420 595 136 383

Email: onko.amazonky@volny.cz

Adresa: Onko Amazonky, Ostr¢ilova 2925/19, 702 000 Ostrava

Internetova adresa: www.onko-amazonky.cz

Onko klub Slunecnice Olomouc

Je sdruzeni Zen, které postihlo onkologické onemocnéni. Vzniklo z podnétu Iékati
pracujicich na onkologické klinice Fakultni nemocnice (FN) v Olomouci. Jeho poslanim je
pomoct zendm s onkologickym onemocnénim ziskat zpét sebediivéru a najit odvahu
zapojit se do spolecnosti. Hlavnim cilem je pomoct ve svizelné Zivotni situaci a vytvofit
vzdélavaci a odpocinkovy program, ktery by zmirnil dopad nemoci na psychiku zen po

operaci a nasledné v dalsich letech po operaci. (Anonym 10, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: MUDr. Blanka Gajova, garant

Telefonni Cislo: +420 732 420 965

Email: slunecnice.ol@seznam.cz

Adresa: Onko klub Slune¢nice Olomouc, Polska 102/51, Povel 779 00 Olomouc

Internetova adresa: www.slunecniceolomouc.wgz.cz
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5.1.2 Rakovina prsu

Alen Praha

Je obcanské sdruzeni zen, které postihla rakovina prsu. Je otevieno vSem Zendm,
které maji potfebu podélit se o svou bolest ¢i problémy. Hlavnim cilem je pomoct Zendm,
které onemocnély rakovinou prsu. Cinnost sdruzeni pfispiva ke zlepSeni psychického i
fyzického stavu, k rychlej§imu pochopeni a smifeni se s nemoci, k zaclenéni se do Zivota.

(Anonym 11, 2014)

Sdruzeni spolupracuje s Ligou proti rakoviné a s Alianci zen s rakovinou prsu.

(Anonym 11, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Daniela KeliSova, predsedkyné

Telefonni ¢&islo: +420 224 916 216, +420 732 273 834

Email: d.kelisova@seznam.cz

Adresa: Alena Praha, Vratislavova 22/156, 128 00 Praha 2 - Vysehrad

Internetova adresa: www.alen.tym.cz

Aliance Zen s rakovinou prsu

Je zastfeSujici spolecnosti, kterd byla zaloZena organizacemi onkologickych
pacientek. Cilem je vytvofit edukacni a informaéni centrum, a zastupovat Ceské
onkologicky nemocné zeny v mezinarodnich strukturach. Také chce sjednotit snahy o
prosazeni prav a rovnych podminek k léeni a rekonvalescenci zen s nadorovym

onemocnénim prsu. (Aliance Zen s rakovinou prsu, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Eva Knappova, feditelka

Telefonni Cislo: +420 222 733 733, +420 777 791 590

Email: aliance@breastcancer.cz
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evaknapp@breastcancer.cz
Adresa: Aliance zen s rakovinou prsu, Vinohradska 1513/176, 130 00 Praha 3
Internetova adresa: www.breastcancer.cz
Facebook: https://www.facebook.com/AlianceZenSRakovinouPrsuOps
Youtube: https://www.youtube.com/channel/UCtjk7doDSAV2JvBXylEyk Q/feed?view
as=public
Mamma Help

Je sdruzeni Zen, které onemocnély rakovinou prsu. Smyslem a cilem je pomoct
kazdému, kdo sdruzeni pozadd4d o pomoc v souvislosti s nddorovym onemocnénim prsu.
Usiluje o zlepSeni kvality Zivota Zen s rakovinou prsu. Dale chce prosadit zlepSeni
nasledné péce. Prispiva k lepsi informovanosti vefejnosti o prevenci a 1é€b¢ rakoviny prsu.
Centra sdruzeni lze najit v Brné, Hradci Kralové, Olomouci, Plzni, Praze, Pierove, Zlin¢ a

Ceskych Budgjovicich. (Mamma HELP, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Jana Drexlerova, feditelka

Telefonni ¢&islo: sdruzeni: +420 272 731 000, +420 272 732 691, +420 739 632 883
pi. feditelka: +420 603 747 502, +420 739 632 883

Email: mammahelp@mammahelp.cz

Adresa: Mamma Help, Konévova 150, 130 00 Praha 3

Internetova adresa: www.mammahelp.cz

Facebook: https://www.facebook.com/mammahelp?_rdr

Youtube: https://www.youtube.com/user/mammahelpcz
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ONKO NIKE Krnov

Je organizace sdruzujici pacientky po prodélani zhoubného onemocnéni prsu. Chce
pomahat ke zlepSeni fyzického i1 psychického stavu téchto Zen. Pomoct jim ptekonat
tézkou dobu po prodélané operaci a nasledném léceni. Déle jim chce poskytnout
informace, nabidnout setkdvani s ostatnimi zenami ¢i moznost zapojit se do boje proti

rakoving, napf. prostfednictvim $ifeni informaci o prevenci. (ONKO NIKE Krnov, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Jarmila Novotn4, pfedsedkyné

Telefonni ¢islo: +420 775 726 930, +420 607 126 930

Email: onko.nike@centrum.cz

Adresa: ONKO NIKE Krnov, Zamecké namésti 4, 794 01 Krnov

Internetova adresa: www.onko-nike.cz

5.1.3 Chronicka myeloidni leukémie

Sdruzeni pacientii s diagnozou CML

Sdruzuje pacienty s chronickou myeloidni leukémii (CML). Usiluje o zlepSeni péce
o nemocné¢ s CML. Informuje pacienty o tom, jak zit s timto onemocnénim.
Zprosttedkovava informace o onemocnéni a moznostech 1écby. Zasazuje se o to, aby byla
dostupna 1écba pro tyto pacienty. Dale také poskytuje moznost vzajemného setkavani i

vymeény zkusSenosti. (Anonym 12, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Jana Pelouchova, predsedkyné

Telefonni Cislo: +420 728 308 360

Email: janapel@centrum.cz

Adresa: Sdruzeni pacientt s diagn6zou CML, U Nemocnice 1, 128 20 Praha 2

Internetova adresa: www.diagnoza-cml.cz
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Facebook: https://www.facebook.com/diagnoza.leukemie

5.14 Mnohodetny myelom

Klub pacientit mnohocetny myelom

Byl zalozen pod zastitou ARCUS - ONKO Centrum. Duvodem k zalozeni byla
ambice podporovat pacienty a jejich blizké pii zvladani obtizné zivotni situace. Hlavnim
poslanim je nabidnout plnohodnotné a kvalitni informace. K hlavnim cilim patii
zviditelnéni mnohocetného myelomu. Dale zprostiedkovat informace o onemocnéni a
1écbé. A také vytvoreni komunikacniho prostiedku pro sdileni zkuSenosti. Centra Ize najit
v Brng&, Plzni, Praze, Hradci Kralové a Olomouci. Odkazy na jednotliva centra lze najit na

strankach sdruZeni. (Anonym 13, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena

Telefonni ¢islo: +420 603 310 523

Email: koordinatorka@mnohocetnymyelom.cz

Adresa: Klub pacienti mnohocetny myelom, Kamenice +420 753/5, 625 00 Brno

Internetova adresa: www.mnohocetnymyelom.cz

5.1.5 Maligni lymfom

Lymfom Help

Sdruzeni vzniklo z iniciativy byvalych pacienti. Usiluje 0 zprostfedkovani
kontaktu nemocnych a také o vytvofeni zazemi. Cilem je sdruZzovat nemocné s malignim
lymfomem a ostatni osoby, které se podileji na 1écbé. Dale chce zvysSit dostupnost
informaci o onemocnéni, 1é€b€ a nasledné péci. Poskytuje pomoc a podporu lidem trpicim

malignim lymfomem. (Ob¢anské sdruzeni Lymfom Help, 2015)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Hana Kohoutova, Monika Poulova
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Telefonni &islo: +420 724 370 065, 608 227 780

pacientska linka: +420 724 370 065
Email: hana.kohoutova@lymfomhelp.cz, monika.poulova@lymfomhelp.cz
Adresa: Obcanské sdruzeni Lymfom Help, Ungarova 678/6, 108 00 - Praha 10

Internetova adresa: www.lymfomhelp.cz

5.2 Stfevni onemocnéni
5.2.1 Nespecifické stievni zanéty
Pacienti s IBD

Vzniklo z iniciativy pacientt, ktefi trpi IBD neboli Inflammatory Bowel Disease, a
jejich 1ékaii. IBD znamena v piekladu idiopatické stievni zanéty (ISZ). Hlavnim cilem je
zlepsit celkovou péci o pacienty s ISZ. Sdruzeni potada rizné prednasky, zprostiedkovava
informace tykajici se nemoci a 1écby. Déle zajist'uje poradenstvi. Kontakty na regionalni

centra lze najit na strankach sdruzeni. (Anonym 14, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena

Telefonni ¢islo: +420 773 209 320

Email: obcanske.sdruzeni@crohn.cz

Adresa: korespondenc¢ni adresa: Pacienti s IBD, Vaclava Trojana 1483/5, 104 00 Praha 10

- Uhfinéves
Internetova adresa: www.crohn.cz

Facebook: https://www.facebook.com/PacientilBD

Crokus

Sdruzuje pacienty s Crohnovou chorobou a jinymi nespecifickymi zanéty. Hlavnim
cilem je poskytnout vzajemnou podporu détskym i dospélym pacientim. Dale chce
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pfedavat informace o Crohnové chorobé, moznostech 1écby i socidlnich aspektech.
Umoznuje také spolecné setkavani pacientii s odborniky a vyména zkusenosti. (Crokus,
2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Zdena Potickova, prezidentka
Telefonni Cislo: +420 775 256 373

Email: info@crokus.cz

Adresa: Crokus, Hroznatova 512, 353 01 Marianské Lazné

Internetova adresa: www.crokus.cz

5.2.2 Pacienti se stomii

Ceské ILCO

ZastteSuje regionalni sdruZeni. Je ¢lenem Svétové organizace stomikli a Evropské
organizace stomikl. Hlavnim ukolem je péfe o specifické potieby obcant, kteii jsou
postiZeni stomii. SdruZeni nabizi rady a informace tykajicich se problém Zivota se stomii,
informace o pomtickach, rekondi¢ni pobyty, setkani stomikl a kontakty na stomasestry ¢i

distributory pomucek. (Kreml, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. Marie Redinova, predsedkyné
Telefonni Cislo: +420 728 870 963

Email: info@ilco.cz

Adresa: Ceské ILCO, Polska 15, 120 00 Praha 2

Internetova adresa: www.ilco.cz
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Zivot bez streva

Je sdruzeni, jehoz cilem je informovat vefejnost a pomdahat pacientim s
diagnostikovanymi nemocemi, jez souviseji s nedostatecnou zékladni funkci stfeva.
Impulsem pro vznik byla snaha vytvofit pravni subjekt hdjici zajmy téchto lidi. Chce
vytvaret podminky pro vyménu zkusSenosti. Dale chce pomdhat prekonavat kazdodenni

problémy. Centra v jednotlivych krajich Ize najit na strankach sdruzeni. (Svoboda, 2015)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Monika Mali¢kova, pfedsedkyné
Telefonni Cislo: +420 603 212 528
Email: info@zivotbezstreva.cz, malickova.monika@zivotbezstreva.cz
Adresa: sidlo: Zivot bez stieva, Velké Hamry 462, 468 45 Velké Hamry
korespondencni adresa: Zivot bez stfeva, Karenova 977/3, 150 00 Praha 5 - Kosiie

Internetova adresa: www.zivotbezstreva.cz

5.3 Détska mozkova obrna

Conamen

Pro nazev sdruzeni bylo pouZito slovo conamen, které znamena oporu ¢i pomoc.
Tato organizace byla zaloZena za ucelem pomoct ZP détem, hlavné s DMO. Hlavni naplni
je zajistovat financni pomoc pro tyto déti. V rdmci projektu Pomoc détem s détskou
mozkovou obrnou je cilem uleh¢it t€Zkou situaci rodindm s téZce postizenymi détmi. Tento

projekt spociva ve shanéni finanénich prosttedkt. (Conamen, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Petr Marek, ptfedseda

Telefonni Cislo: +420 722 945 040

Email: petr.marek@conamen.cz

Adresa: Conamen, Nad Sutkou 1034/13, 182 00 Praha 8 - Kobylisy
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Internetova adresa: www.conamen.CZ

Sdruzeni pro komplexni péci pri détské mozkové obrné

Vznik SDMO neboli Sdruzeni pii détské mozkové obrné iniciovala skupina lidi,
kteti DMO sami trpi, pfipadné se s ni setkali v rodin¢ ¢i u svych klientti. Poslanim sdruzeni
je poskytnout dostupnou a komplexni, individualn¢ diferencovanou a potfebnou pomoc
osobam s DMO. Dale poskytuje pomoc pfi ziskavani kontakt a informaci o moznostech,
formach pomoci a podpory. Sleduje a shromazd'uje informace. Spolupracuje s
organizacemi zamétenymi na DMO u nas 1 v zahranici, a také obhajuje a prosazuje prava a

zajmy osob s DMO a jejich rodin. (SDMO, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Nikola Houdkova, Hana Ondfichova, Marcela Mrazkova, Denisa

Toracova, Prokop Simek; ¢lenové vyboru

Telefonni ¢islo: +420 602 727 472, +420 720 994 008
Email: sdmo@dmoinfo.cz

Adresa: SDMO, Klimentska 9, 110 00 Praha 1
Internetova adresa: www.dmoinfo.cz

Facebook: https://www.facebook.com/sdmocz

Obcanské sdruzeni Sponte Sua

Pomaha lidem, které postihla DMO a mezi nimiz jsou lidé, ktefi maji omezeny
pohybovy aparat. Cilem je pomahat handicapovanym lidem s integraci a za¢lefiovanim do
normdlniho Zivota Spole¢nosti. Vyhleddva pracovni moznosti. Navazuje kontakty s

obdobnymi organizacemi. (Sponte Sua, 2009)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Martin Plihal, pfedseda

Telefonni ¢islo: +420 604 111 358
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Email: martin.plihal@volny.cz

Adresa: Sponte Sua, Podvinny Mlyn 2357/44, 190 00 Praha 9

Internetova adresa: www.spontesua.cz

5.4 Détska obrna

Asociace Polio

Zameétuje se na hijeni a prosazovani zajmil osob, které jsou postizeny nésledky
poliomyelitidy. Organizuje socidlné rehabilitacni pobyty. Vydava také zpravodaj a porada

rizné vystavy, poznavaci zajezdy a kulturné spole¢ensky festival. (Anonym 15, 2014)
Kontakt: (Anonym 16, 2010)

Kontaktni osoba: Ludvika Bradova, pracovnice sekretariatu

Telefonni ¢islo: +420 222 962 074, +420 723 138 611

Email: lubra@volny.cz

Adresa: Asociace Polio, Na Dolinach 4, 147 00 Praha 4

Internetova adresa: www.polio.cz

5.5 Lymska borelioza

Obcanskeé sdruzeni Borelioza CZ

Bylo zaloZeno uzivateli internetového serveru borelioza.cz. Poslanim je podpofit
nakazené a nemocné lymskou boreliozou. Cilem je, aby do 1ékaiské praxe byly zavadény
nejmodernéjsi postupy a trendy lécby lymské boreliozy. Cile chce sdruZzeni dosahnout

prosttednictvim osvéty, spolupraci s lékari, farmaceutickymi a odbornymi pracovisti
(DABS, 2013)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Zden¢k Valek, predseda
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Telefonni ¢islo: neuvedeno
Email: sdruzeni@borelioza.cz

Adresa: Obcanské sdruzeni Borelioza CZ, Nad Piehradou 408, 109 00 Praha - Horni
Mécholupy

Internetova adresa: http://sdruzeni.borelioza.cz/

5.6 Vzacna onemocnéni

Ceskd asociace pro vzacna onemocnéni

CAVO neboli Ceska asociace pro vzacna onemocnéni je asociace, jejimz cilem je
sdruzovat organizace pacientdi se vzacnymi onemocnénimi i jednotlivé pacienty a
zastupovat jejich zajmy. Dale chce posilovat povédomi o problematice vzacnych
onemocnéni. Dal§im cilem je zlepsit pfistup k informacim, 1é€bé a diagnostice. Podporuje
védecky a klinicky vyzkum v této oblasti. Usiluje o zlepSeni kvality Zivota lidi, které

postihlo vzacné onemocnéni. (Ceska asociace pro vzacna onemocnéni, 2013)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Hana Capkov4, koordinatorka

Telefonni Cislo: +420 774 151 290

Email: cavo@vzacna-onemocneni.cz

Adresa: CAVO, Bélohorska 19, 169 00 Praha 6

Internetova adresa: www.vzacna-onemaocneni.cz

Facebook: https://www.facebook.com/CAVQ.vzacna.onemocneni

Youtube: https://www.youtube.com/channel/UCcdITBF7AKLs3rgjJnsYRzQ
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5.6.1 Vzacna metabolicka a jina vzacna onemocnéni

Obcanské sdruzeni METODEJ

Metodgj neboli MEzi TOlika DEtmi Jediny je sdruZeni, jez chce propagovat
metabolicka a jind vzacna onemocnéni. Dale sdruzuje rodiny a kamarady déti, které jsou
postizené vzacnou metabolickou nemoci. Poskytuje podporu, informace a pomoc rodindm

s takto nemocnymi détmi. Podporuje také vyzkum metabolickych nemoci. (Anonym 17,

2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena

Telefonni ¢islo: neuvedeno

Email: info@metodej.com nebo os-metodej@seznam.cz

Adresa: Metodgj, Jeronymova 788, 580 01 Havlickav Brod

Internetova adresa: www.metodej.com

Facebook: https://www.facebook.com/pages/Metodé&j-MEzi-TOlika-DEtmi-Jediny/15020
6611682624

Spolecnost pro mukopolysacharidosu

Spolecnost je charitativnim sdruzenim rodin smrtelné¢ nemocnych déti. Spole¢nost
zalozila pani Marion Kraft. Prvni pokusy o zaloZeni se objevily poc¢atkem 90. let 20. stoleti

rodici chlapce s timto onemocnénim, ktery pozd¢ji na nemoc zemiel. (Anonym 18, 2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: neuvedena
Telefonni Cislo: predseda: +420 777 809 040
poradna pro rodiny nemocnych déti: +420 776 313 200
Email: spmps@seznam.cz

Adresa: Spole¢nost pro mukopolysacharidosu, Chaloupky 35, 772 00 Olomouc
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Internetova adresa: Www.Svp-vzacnaonemocneni.cz/mukopoly

Sdruzeni pacientu se vzacnymi nefrologickymi a hematologickymi onemocnénimi

Toto sdruzeni pouzivajici nazev Nefrohema sdruzuje pacienty se vzacnymi
nefrologickymi a hematologickymi onemocnénimi. Sdruzeni se zamétuje na zlepSeni péce.
Usiluje o Sifeni informaci o téchto zavaznych, chronickych a velmi vzacnych
onemocnénich. Sdruzeni vytvotilo také platformu pro moznost Setkdvat se a sdilet
zkuSenosti s nemoci ¢i 1é¢bou. Chce vytvaret a posilovat kontakty mezi pacienty i mezi
dalsimi organizacemi. (Sdruzeni pacienti se vzacnymi nefrologickymi a hematologickymi

onemocnénimi, 2013)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. Jaroslav Vich, pfedseda

Telefonni ¢islo: neuvedeno

Email: info@nefrohema.cz, jaroslav.vich@nefrohema.cz
Adresa: Nefrohema, Cestlicka 736/6, 100 00 Praha 10 - Strasnice

Internetova adresa: www.nefrohema.cz

Diagnoza narkolepsie

Sdruzeni vzniklo z iniciativy pacientll a 1ékait Neurologické kliniky Vinohradské
FN v Praze. Vzniklo za ucelem komplexni podpory pacientl trpicich narkolepsii a zvySeni
povédomi o této nemoci. Poskytuje poradenstvi, zprosttedkovava 1€kaiskou péci a setkani
¢lenli. Za nejdilezitéjsi ukol sdruzeni povazuje zvysit dostupnost informaci. (Diagnoza

narkolepsie, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: prof. MUDr. Sonia Nevsimalova, DrSc., predsedkyné
Telefonni ¢islo: +420 774 738 997, +420 224 965 534

Email: diagnozanarkolepsie@gmail.com
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Adresa: Diagndza narkolepsie, Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN, Katetinska 30, 128
00 Praha 2

Internetova adresa: www.diagnozanarkolepsie.cz

5.6.2 Vzacna dédi¢na onemocnéni
Obcanskeé sdruzeni ATOS

Vzniklo z iniciativy pacientd, jejich rodin a lékait. Poskytuje podporu lidem s
Tourettovym syndromem. Také poskytuje poradenstvi a zprosttedkovava lékatrskou i
psychologickou péci. Porada také setkani ¢lenti, prednasky pro vefejnost a prezentuje

Tourettlv syndrom v médiich i na odbornych sympoziich. (Fiala, 2012)
Kontakt:

Kontaktni osoba: MUDr. Ondrej Fiala, ptedseda

Telefonni Cislo: +420 607 724 338

Email: atos@atos-0s.cz

Adresa: Obc¢anské sdruzeni ATOS, Goetheho 15, 160 00 Praha 6

Internetova adresa: www.at0s-0S.Cz

Angelman CZ

Nézev Angelman vznikl po nemoci zvané Angelman syndrom. Sdruzeni vzniklo
jako iniciativa rodi€¢l. Hlavnim diivodem vzniku byl nedostatek informaci a podpory pro
rodiny s détmi, které postihlo toto onemocnéni. SdruZeni usiluje o ziskdvani a zvetejiiovani
informaci. Déle vyhleddva osoby s timto onemocnénim a podporuje rodiny s takto

nemocnymi détmi. (Angelman CZ, 2015)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Ing. Mgr. Markéta Mikulackova, predsedkyné

Telefonni ¢islo: +420 724 228 883
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Email: Angelman@email.cz
Adresa: Angelman CZ, Sumavska 22, 787 01 Sumperk

Internetova adresa: www.angelman.cz

Asociace muskuldarnich dystrofikii v CR

Sdruzuje lidi, ktefi trpi muskularni dystrofii a dal$imi nervosvalovymi chorobami.
Porada rehabilitacné vychovné kurzy, ozdravné pobyty a dalsi ¢innosti. Cilem sdruzeni je
trvale sledovat a pomahat fesit problematiku osob s nervosvalovymi nemocemi. (Anonym

19, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Zdenck Janda, predseda
Telefonni ¢islo: +420 272 933 777
Email: info@amd-mda.cz

Adresa: Asociace muskularnich dystrofikii v CR, Petyrkova 1953/24, 148 00 Praha 4 -
Chodov

Internetova adresa: www.amd-mda.cz

Facebook: https://www.facebook.com/amdcz

Parent Project

Byl zaloZen rodici, kterym se narodily déti se svalovou dystrofii Duchenne/Becker.
Poslanim je finanéné podpofit vyzkum svalovych dystrofii, zlepSit péci a kvalitu Zivota, a
podpofit integrace pacientll. Parent Project také vytvofil databazi, diky které se mohou

pacienti zapojit do klinickych studii. (Parent Project , 2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Josef Suchy, predseda

Telefonni ¢islo: +420 776 001 206
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Email: parentproject@parentproject.cz
Adresa: sidlo: Parent Project, Vétrna 262, 550 01 Broumov
korespondenc¢ni adresa: Parent Project, Husova 245, 417 04 Hrob

Internetova adresa: www.parentproject.cz

AVMinority

Nazev AVMinority vznikl spojenim slov arteriovenézni malformace (AVM) hlavy
a krku. Vzniklo na pamatku prof. MUDr. Josefy Bohutové, DrSc., pfedni odbornice na
lécbu cévnich anomalii hlavy a krku, jeZ zemfela v roce 2010. SdruZeni se snazi zvysit
kvalitu zivota pacientd s AVM hlavy a krku, a h4jit zajmy téchto pacientii. Dale se zabyva
osvétovou cCinnosti. Poskytuje vzajemné setkdvani pacienti a zasazuje se o zlepSeni

zdravotni péce pro tyto pacienty. (Sliva, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Bc. Silvie Slivova, predsedkyné

Telefonni Cislo: +420 222 363 228

Email: info@avminority.cz, silvie.slivova@avminority.cz

Adresa: sidlo: Stomatologicka klinika VEN, U Nemocnice 2, 128 08 Praha 2
dorucovaci adresa: AVMinority, Choceradska 2750/21, 141 00 Praha 4

Internetova adresa: www.avminority.cz

Facebook: https://www.facebook.com/AVMinority

DEBRA CR

Nézev Debra vzniklo z pocatenich pismen Dystrophic epidermolysis Research
Association. Jedna se o sdruzeni pacientti, I jejich rodinnych ptislusnikd, trpicich nemoci
ktize zvanou epidermolysis bullosa congenita (EB). Cilem tohoto sdruzeni je sdruzovat
pacienty, prosazovat a hajit jejich zajmy. Dale poskytuje poradenstvi a rehabilitaci.

Organizuje zotavovaci pobyty. Také se zabyva osvétovou cinnosti. Spolupracuje se
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specialisty pecujici o pacienty s EB a s dal§imi organizacemi DebRa v dalSich zemich.

(Anonym 20, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Alice Brychtova, DiS., feditelka
Telefonni Cislo: +420 532 234 318

Email: alice.brychtova@debra-cz.org

Adresa: DEBRA CR, FN Brno, Cernopolni 9, 613 00 Brno
Internetova adresa: www.debra-cz.org

Facebook: https://www.facebook.com/debracz

Ceské sdruzeni Marfanova syndromu

Sdruzuje pacienty a jejich ptibuzné. Poskytuje informace o onemocnéni, zajistuje

vvvvvv

pacienty trpici timto onemocnénim. (Anonym 21, 2013)

Kontakt:

Kontaktni osoba: ptredsedkyné: Pavlina BartoSova; zakladatelka: Monika BartoSova
Telefonni ¢islo: +420 605 882 650

Email: P.Bartosova@seznam.cz, monikabart@seznam.cz , marfanci@seznam.cz
Adresa: Ceské sdruzeni Marfanova syndromu, Cerné Cesta 15/88, 779 00 Olomouc

Internetova adresa: www.marfanuvsyndrom.websnadno.cz

Cesky svaz hemofilikii

Je sdruzeni, které sdruzuje lidi trpici hemofilii a jinymi formami poruch srézlivosti
krve. Cilem sdruzeni je poskytnout ¢leniim ¢i jinym zdjemcim sluzby s cilem chréanit a

prosazovat jejich z4jmy. V ramci cile se sdruZeni snazi o prosazeni lepsi péce a zasazuje se
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0 osvétu mezi ¢leny i vefejnosti. Chee zlepsit postaveni a zabezpeteni hemofiliktl. (Cesky

svaz Hemofilik, 2012)

Kontakt:

Kontaktni osoba: PhDr. Vladimir Dolejs, predseda

Telefonni Cislo: +420 777 078 509

Email: info@hemofilici.cz

Adresa: Cesky svaz Hemofilika, U Nemocnice 1, 128 20 Praha 2
Internetova adresa: www.hemofilici.cz

Facebook: http://www.facebook.com/pages/Cesky-svaz-hemofiliki1/465377886827253

Hemojunior

Je sdruzeni pomahajici détem trpici hemofilii. Sdruzuje vSechny, ktefi se chtéji
aktivné podilet na pomoci témto détem. Sdruzeni se podili na zlepSeni kvality Zivota déti s
hemofilii. Dale rozviji spolupraci rodi¢l téchto déti se zdravotniky a vefejnosti. Ziskava

finanéni prostiedky prostfednictvim sbirek a darti. (Anonym 22, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Michael Beren, ptedseda

Telefonni ¢islo: neuvedeno

Email: beren@hemojunior.cz

Adresa: Hemojunior, Hematologické oddéleni, Klinika détské hematologie a onkologie FN
Motol, V Uvalu 84, 150 06 Praha 5

Internetova adresa: www.hemojunior.cz

Sance Olomouc

Sdruzeni pomahajici détem s poruchou krvetvorby. Poslanim je humanizovat

protinadorovou 1é¢bu déti a usnadnit jim navrat do bézného zivota. Organizuje
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volnocasové aktivity, ozdravné a rekreacni pobyty, a také organizuje osvétovou Cinnost.
Také podporuje registr darcti kostni dfené. Zajist'uje zdravotnické pomucky. (Anonym 23,
2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Herta Mihalova, feditelka

Telefonni ¢islo: neuvedeno

Email: sance@sancecz.org

Adresa: Sance Olomouc, Détska klinika FN, I.P.Pavlova 6, 775 20 Olomouc
Internetova adresa: www.sancecz.org

Facebook: https://www.facebook.com/SdruzeniSance

Klub divek a zen s Turnerovym syndromem

Je organizace, ktera sdruzuje Zeny a divky, kterym byl diagnostikovan Turnerav
syndrom, a jejich rodic¢e. Klub potada schizky, vychazky a kulturni akce. V ramci setkani
se fesi rizné osobni problémy ¢i si ¢lenové navzajem sdé€luji zkusenosti. (Klub divek Zen s

Turnerovym syndromem, 2007)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Rudolf Kosina, prezident klubu
Telefonni ¢islo: +420 235 360 458, 603 485 596
Email: rudolf.kosina@seznam.cz

Adresa: sidlo: Klub divek a zen s Turnerovym syndromem, Klinika déti a dorostu, Ke
Karlovu 2, Praha 2

dorucovaci adresa: Klub divek a Zen s Turnerovym syndromem, P. O. Box

20, 252 63 Roztoky

Internetova adresa: www.turnerky.nazory.cz
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Sdruzeni celiakii Ceské republiky

Jedna se o sdruzeni, které haji z4jmy lidi, jeZ jsou nuceni dodrzovat bezlepkovou

dietu. Cilem sdruzeni je dosdhnout podminek, které by umoznovaly lidem s celiakii prozit
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obsahu lepku v potravinach. Také usiluje o uznani zdravotniho postizeni a v jeho
souvislosti o dosazeni danovych tlev ¢i dalsi podpory ze strany statu. Zajist'uje osvétovou

¢innost a vydava publikace. (Anonym 24, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. Blanka Rubinova, predsedkyné
Telefonni Cislo: +420 602 273 173

Email: info@celiac.cz

Adresa; Sdruzeni celiakii Ceské republiky, P. O. Box 20, 252 63 Roztoky; kancelaf:
VysSehradska 49/320, Praha 2

Internetova adresa: www.celiac.cz

Spolecnost pro bezlepkovou dietu

Je organizace, ktera chce pomahat lidem s nesnasenlivosti lepku a alergii na lepek.
Své cleny zastupuje pii jakémkoliv vefejném styku. UmoZiluje vzdjemné setkani, pti
kterych si mohou ¢lenové vymeénovat zkusenosti. Déle jim poskytuje informacni servis.
Organizuje a zajiStuje realizaci projekti na podporu lidi s nesnaSenlivosti lepku.

Organizuje také osvétovou ¢innost. (Anonym 25, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. Ivana Laskova, predsedkyné

Telefonni ¢&islo: +420 604 375 448, +420 283 882 871

Email: celiak@celiak.cz, coeliac@coeliac.cz

Adresa: Spolecnost pro bezlepkovou dietu, Kolackova 4, 182 00 Praha 8

Internetova adresa: www.celiak.cz
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Facebook: https://www.facebook.com/celiak.mladychdospelych

Spolecnost rodicu a pratel deti s Downovym syndromem

Snazi se zlepSovat Zivot lidem s Downovym syndromem (DS) a jejich rodinam.
Nyni sdruzuje vice nez 260 rodin. Umoznuje setkavani a pifedavani si informaci mezi
¢leny. Snazi se o dialog s odbornou vefejnosti pro zlepSeni podminek a pro rozvoj déti s
timto onemocnénim. Poméha pii integraci téchto déti. Obhajuje jejich prava a rodicim
poskytuje poradenstvi v socialni pradvni problematice. Usiluje o lepsi informovanost

vefejnosti o problematice DS. (Anonym 26, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Doc. RNDr. Dagmar Dztrova, CSc., pfedsedkyné
Telefonni ¢islo: +420 603 440 442, 733 583 786

Email: downsyndrom@downsyndrom.cz

Adresa: DownSyndromCZ, Spole¢nost rodict a ptatel déti s Downovym syndromem, z. s.,

Vybiralova 969, 198 00 Praha 9 - Cerny Most
Internetova adresa: www.downsyndrom.cz

Facebook: https://www.facebook.com/groups/215101481935795/

Klub nemocnych cystickou fibrozou

Poslanim je zlepsSit kvalitu Zivota lidi trpicich cystickou fibrézou a zvySovat
informovanost o tomto onemocnéni napfic veiejnosti. Svym ¢lentim poskytuje informacni
servis. Umoznuje vzajemnou spolupraci nemocnych a chrani jejich zajmy. Dotuje
vybaveni, které potiebuji nemocni. Podporuje projekty, které se zaméiuji na zdokonaleni

1é¢by a diagnostiky. Také haji zajmy pacientd s cystickou fibrozou. (Anonym 27, 2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Mgr. Simona Zabranska, predsedkyné

Telefonni ¢islo: +420 257 211 929
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Email: info@cfklub.cz
Adresa: Kudrnova 22/95, 150 00 Praha 5
Internetova adresa: www.cfklub.cz

Facebook: https://www.facebook.com/klubnemocnychcystickoufibrozou

Obrazek 2 Logo Klub nemocnych cystickou fibrozou

Hlub nemucn{]ﬂh

LYGTICHOl
HBROZ0!

Zdroj: http://www.cfklub.cz/data/c/B/O/logo-CFklub.jpg

Ovecka

Je spolecnost pomahajici rodinam, jeZ vychovavaji dit¢ s DS. Spolec¢nost usiluje o
prosazeni integrace osob s DS mezi lidi bez postiZzeni. V rdmci pomoci vyhledava nové
poznatky o DS. Déle organizuje setkani rodin. Organizuje osvétu vefejnosti s touto
problematikou. Také zajiStuje metodické pomiicky danému ditéte podle jeho potieby.

Zakladatelem je Sbor Apostolské cirkve v Ceskych Budgjovicich. (Anonym 28, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Pavla Bouchalova, predsedkyné

Telefonni Cislo: +420 739 600 169

Email: dsovecka@tiscali.cz

Adresa: Ovecka, Plachého 272/25, 370 01 Ceské Bud¢jovice

Internetova adresa: www.ovecka.eu
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Ovecka Vsetin

Jedna se o sdruzeni, jehoZz cilem je pomoct rodinam, které¢ vychovavaji déti s DS.
Déle usiluje o osvétu a seznamuje vetejnost s touto problematikou. Snazi se spolupracovat
se specializovanymi pracovisti. Podporuje integraci mezi lidi bez postizeni. Organizuje

setkavani rodin, zve odborniky, organizuje pobyty a pofada prednasky. (Anonym 29, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Pavlina a Jan Zajickovi

Telefonni Cislo: +420 739 324 238

Email: ovecka-vsetin@seznam.cz

Adresa; Ovecka Vsetin, Cervenka 2193, 755 01 Vsetin

Internetova adresa: www.oveckavsetin.cz

Mandlové oci

Sdruzeni rodin a piatel osob, ktefi trpi DS. Cleny jsou i rodiny déti, které maji jiné
zdravotni postiZzeni. Poslanim je pomahat formou vzdjemné podpory rodicim déti, které
onemocnély DMO ¢i DS. Ctytikrat do roka pofadéa setkani pro rodi¢e s détmi. Poskytuje
kontakty na Cleny a na lékaie specialisty. Pij¢uje didaktické pomucky. (Fajmon, 2012)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Pavel Obratil, zastupce sdruzeni
Telefonni &islo: +420 737 530 585, +420 737 424 308
Email: pavel.obratil@centrum.cz

Adresa: Mandlové o¢i, Erbenova 1118, 742 21 Kopfivnice

Internetova adresa: www.mandloveoci.cz
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Usmeévy — obcanské sdruzeni pro pomoc lidem s Downovym syndromem a jejich rodinam

Pomaha rodi¢um piekonat t€Zkou situaci, kdy se narodi dit€¢ s DS. Pfedava kontakty
s odborniky ze zdravotnictvi, vzdélani ¢i socialni prace. Zprostiedkovava nové metody
prispivajici k pozitivnimu vyvoji ditéte. Podporuje integraci a seznamuje vefejnost s

problematikou DS. (Usmévy, 2013)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Lenka Mikulastikova, predsedkyné
Telefonni Cislo: +420 546 213 634

Email: mikulastikova@email.cz

Adresa: Usmévy, Foltynova 35, 635 00 Brno
Internetova adresa: www.usmevy.Cz

Facebook: https://www.facebook.com/groups/215101481935795/

Klub Okénko

Klub, jehoZz vznik iniciovali rodice, plisobi v pardubickém kraji. Jednd se o
organizaci, jez se soustfeduje na rodiny s détmi s DS. Krom¢ DS se zde mohou
zaregistrovat i rodiny s jinym zdravotnim handicapem jako je epilepsie, mozkova obrna ¢i
autismus. Klub umoziiuje sdruzovat rodiny a vyménovat si zkuSenosti. Spolupracuje s

1€kafi a psychology formou ptednasek a besed. (Anonym 30, 2007)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Jana Houskova, predsedkyné

Telefonni ¢islo: +420 732 886 517

Email: Handicap.OkenkoPce@seznam.cz

Adresa: Klub Okénko, ZS prakticka a specialni MS, Artura Krause 2344-5, 530 02

Pardubice

Internetova adresa: www.klub-okenko.wz.cz
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Obcanské sdruzeni Imunodeficitnich pacientit HAE / AAE

Sdruzeni pouzivajici zkratku HAE/ AAE informuje pacienty o tom, jak zit s timto
onemocnénim a soucasn¢ informuje o soucasnych moznostech 1é¢by. HAE znamena
hereditarni angioedém a AAE znamena ziskany angioedém. Zasazuje se 0 lepsi dostupnost
1éCby. Poskytuje setkani, pfi kterych si mohou ¢lenové vymenit zkuSenosti a poskytnout si

vzajemnou podporu. Poskytuje informace vetejnosti. (Anonym 31, 2010)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Iveta Maselli, ptedsedkyné

Telefonni ¢islo: +420 606 290 570

Email: maselli@hae-imuno.cz

Adresa: HAE / AAE, Preslova 10a, 602 00 Brno

Internetova adresa: www.hae-imuno.cz

Obcanské sdruzeni pro Prader - Willi syndrom

Sdruzeni se zamé&fuje na vyvijeni aktivit, které vedou ke zkvalitnéni zivota lidi,
ktefi jsou postizeni syndromem Prader-Willi. Po celé CR se nachéazi centra détskych
endokrinologt, jejichz seznam lze najit na internetovych strankach sdruzeni. (MeDitorial,

2013)

Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena

Telefonni ¢islo: +420 603 540 357

Email: ospws@email.cz

Adresa: Obc¢anské sdruzeni pro Prader - Willi syndrom, Na Strani 4, 101 00 Praha 10

Internetova adresa: www.prader-willi.cz
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RETT - COMMUNITY

Usiluje o dlouhodobou podporu a pomoc rodindm, které pecuji s divky s Rett
syndromem. Cilem je pomoci rodinam v feSeni jejich konkrétnich problémui. Dale
poskytuje poradenstvi a o prazdninach porada setkani rodin. Sdruzeni se snazi ziskavat

nové informace a nasledné je zvefejiuje. (Anonym 32, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Lenka Kohoutkova, predsedkyné

Telefonni ¢islo: +420 606 313 487, +420 724 675 428

Email: info@rett-cz.com, lenka@rett-cz.com

Adresa: Obcanské sdruzeni RETT - COMMUNITY, Klapalkova 2238, 149 00 Praha 11 -
Chodov

Internetova adresa: www.rett-cz.com

Facebook: https://www.facebook.com/pages/Rett-Community/219730424732417#!/pages/
Rett-Community/219730424732417

Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonové chorobé

Byla zalozena jako svépomocné sdruzeni za ticelem vytvoftit podplrny a vzdélavaci
program na pomoc pacientim s Huntingtonovou chorobou a jejich rodindm. Timto se snaZzi
ptispét k tomu, aby pacienti a jejich rodiny 1épe porozuméli problémim a nasledné byli
schopni témto problémlm celit a pfekonavat je. Pracuje nejen pro pacienty, ale také pro
oSetfovatele, ktefi se staraji o osoby s Huntingtonovou chorobou. (Spole¢nost pro pomoc

pti Huntingtonové chorobé, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: PharmDr. Zdefika Vondrackova, predsedkyné
Telefonni Cislo: +420 491 424 142, +420 723 349 327

Email: zdenka.vondrackova@seznam.cz
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Adresa: Spolec¢nost pro pomoc ptfi Huntingtonové chorobé, Velké namésti 37, 500 01
Hradec Kralové

Internetova adresa: www.huntington.cz

Spolecnost C-M-T

Nazev C-M-T vznikl z pocatecnich pismem onemocnéni jménem Charcot Marie
Tooth. Jedna se o dédi¢nou neuropatii, u které se postupné zhorSuje hybnost dolnich a

nasledné i hornich konéetin. (Siska, 2014)

Tato spolecnost vznikla za i¢elem poskytnout pomoc a podporu pacientim s timto
onemocnénim. Déle se snazi o zlepSeni informovanosti nejen rodin, ale i odbornikl a
vetejnosti. Chce vytvofit seznam lékait, vyrobell a dodavatelii pomiticek pro tyto pacienty.

Mezi pacienty a institucemi zprostiedkovava komunikaci. (Sigka, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Michal Simtinek, pfedseda

Telefonni ¢islo: +420 605 258 522

Email: c-m-t@post.cz, simunekm@seznam.cz

Adresa: Spole¢nost C-M-T, 2. LF UK, Klinika détské neurologie, V Uvalu 84/1, 150 05
Praha 5 - Motol

Internetova adresa: www.Cc-m-t.cz

5.6.3 Dédi¢né metabolické poruchy

Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP

Je organizace, jez sdruzuje pacienty s fenylketonurii (PKU) a podobnymi
dédicnymi metabolickymi poruchami (DMP). Cilem je pacientim s timto onemocnénim a
jejich rodindm pomoct ve vSech aspektech kazdodenniho zivota. Dale se chce podilet na
zlepseni jeho kvality a zmirnit nepfiznivé socidlni i zdravotni dusledky, které s témito

nemocemi souvisi. (Dvorak, 2014)
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Porada setkavani, pti kterych si ¢lenové vymeénuji zkuSenosti. Dale vydava casopis
Metabolik. Ve spolupraci s metabolickymi centry pofadd edukacni kurzy vareni
nizkobilkovinnych jidel. Zajist'uje analyzy fenylalaninu, metioninu a jinych aminokyselin

v potravinach. (Dvotak, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. Radek Puda, piedseda

Telefonni Cislo: +420 723 779 320

Email: radek.puda@seznam.cz

Adresa: Narodni sdruzeni PKU a jinych DMP, Ke Karlovu 2, 128 08 Praha 2

Internetova adresa: www.nspku.cz

5.7 Alergie a astma, poruchy imunity, autoimunitni onemocnéni

Ceska iniciativa pro astma

Zaméfuje se na informovanost odborné i laické vetejnosti o novinkach v
diagnostice, prevenci a 1é€bé astmatu. Organizuje edukacni aktivity uréené od pacientl
ptes lékate az po vetejnost. Vydava rizné vzdélavaci materidly zaméfené na problematiku

astmatu s diirazem na edukaci astmatikii. (Ceska iniciativa pro astma, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Prof. MUDr. Petr Pohunek, CSc., feditel

Telefonni Cislo: +420 224 266 229

Email: cipa@volny.cz, www.cipa.cz/infolinka

Adresa: Ceska iniciativa pro astma, Sokolska 31, 120 00 Praha 2

Internetova adresa: www.cipa.cz
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Sdruzeni pro alergické a astmatické déti

Sdruzuje vSechny, ktefi se chtéji i€astnit pomoci v prevenci a 1é¢bé alergii a poruch
imunity v détském veéku. Rozviji spolupraci rodict déti s timto onemocnénim. Déle se
snazi o soucinnost mezi organizacemi se stejnym zamétfenim. Informuje o novinkéach v

alergologii a imunologii. (Biezina, 2006)

Kontakt:

Kontaktni osoba a email: neuvedeno

Telefonni Cislo: +420 541 552 490

Adresa: Sdruzeni pro alergické a astmatické déti, Zahradnikova 2 - 8, 611 41 Brno

Internetova adresa: www.saad.davi.cz

Spolecnost psoriatikii a atopickych ekzematiki

Je oteviena vSem lidem, ktefi jsou postiZzeni lupénkou, atopickym ekzémem c¢i
vitiligem. Déle se ¢leny mohou stati i ostatni, ktefi maji zajem o Cinnost sdruZeni.
Prosazuje zlepSeni 1é€by koZnich onemocnéni, které nejsou nakazlivé. Dale prosazuje
zlepSeni zivotnich podminek, ekonomickych a socialnich, téchto pacientti. Pomaha fesit
svym ¢lentim tézké Zivotné situace a umoznuje ¢lenim vymeénu zkusenosti. (Anonym 33,
2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. Josef Pohtinek, prezident

Telefonni ¢islo: +420 607 916 860

Email: spae@cbox.cz, cz.spae@gmail.com

Adresa: Spolecnost psoriatikti a atopickych ekzematikt, P. O. B. 15, 141 00 Praha 41

Internetova adresa: www.spae-cr.webnode.cz
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Obcanske sdruzeni Masa

Pomah4d osobdm, které trpi ekzematickymi a alergickymi nemocemi.
Zprostiedkovava 1¢€karské konzultace, psychologické poradenstvi ¢i nabizi kontakty na
odborniky a ostatni zafizeni. Poskytuje informace o aktivitach sdruzeni a 1écbé. Porada

seminare a pifednasky. (Masa, 2012)

Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena

Telefonni ¢islo: +420 270 003 580

Email: masa@masa.cz

Adresa: Masa, Mezi Vodami 205, 143 00 Praha 4

Internetova adresa: www.masa.cz

Youtube:  https://www.youtube.com/channel/UCLTgYuGrJHMgE38laUzR3EA/videos?
view=1

Sdruzeni pacientii s primarnimi imunodeficity

SPPI neboli Sdruzeni pacientli s primarnimi imunodeficity je sdruzeni, jehoZ cilem
je zlepsit kvalitu Zivota, chranit pacienty, ktefi trpi primarnimi poruchami imunity a zajistit
jejich terapii. Poskytuje a zprostiedkovava informace o nemoci vetejnosti. Spolupracuje s

organizacemi, jez se zabyvaji stejnym onemocnénim. (Sppi-imuno, 2010)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Ale§ Vitamvas

Telefonni ¢islo: neuvedeno

Email: avitamvas@volny.cz

Adresa: Sdruzeni pacientl s primarnimi imunodeficity, Ale§ Vitamvas, Kounicka 8, 664 91

Ivandice

Internetova adresa: www.sppi-imuno.cz
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Mygra - CZ

Mygra - CZ neboli myasthenia gravis je sdruzeni pacientd, kterym bylo
diagnostikovdno onemocnéni Myasthenia gravis, jejich rodindm a ostatnim, kteti se chtéji
podilet na zlepSeni podminek pacienti s timto onemocnénim. Chréni a prosazuje zajmy
takto nemocnych lidi. Snazi se o to, aby byly vytvofeny podminky pro vcasné
diagnostikovani nemoci. Chce prosadit naslednou rehabilitaci a lazeniskou péci. Za ucelem

zlepSeni kvality zivota potada vzajemné setkavani svych ¢lent. (Mygra - CZ, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Helena Brithova, predsedkyné

Telefonni Cislo: +420 727 880 153

Email: bruhova@mygra.cz

Adresa: Mygra - CZ, Jaurisova 21, 140 00 Praha 4

Internetova adresa: www.mygra.cz

5.8 Onemocnéni dychaciho systému

Sdruzeni pacientii s CHOPN

Sdruzeni urcené pro pacienty s CHOPN neboli s chronickou obstrukéni plicni
nemoci. Pomaha bojovat s touto nemoci. Vzdélava pacienty 1 ostatni zdjemce, kteii se
zajimaji o tuto problematiku. Déle spolupracuje s organizacemi, jeZ maji stejné zaméteni.
Snazi se o to, aby se pacienti zapojili do odvykaci 1écby koufeni. Pofdda informativni
programy za ucelem seznamit pacienty i Sirokou vefejnost s pokrokovymi lécebnymi

metodami, 1éky i postupy. (Medispot, 2008)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Irena Sezemska, predsedkyné
Telefonni Cislo: +420 603 884 672

Email: sdruzenipacchopn@volny.cz, Irena.sezemska@homolka.cz
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Adresa: Sdruzeni pacienti s CHOPN, Lublinska 575/9, 181 00 Praha 8

Internetova adresa: www.spchopn.ppzdravi.cz

Sdruzeni pacientu s plicni hypertenzi

Sdruzuje pacienty, ktefi jsou postiZzeni plicni hypertenzi a také ostatni, které zajima
tato problematika. Vytvati prostor pro vzajemna setkavani. Usiluje o tizkou spolupraci s
praktickymi a odbornymi l€kafi, ktefi pecuji o pacienty s touto nemoci. Zprostiedkovava
socialné pravni poradenskou sluzbu. A spolupracuje s obdobnymi organizacemi v

zahrani¢i. (Anonym 34, 2015)

Kontakt:

Kontaktni osoba: MUDr. Regina Votavova, pfedsedkyné

Telefonni ¢islo: +420 731 743 466, +420 731 743 476

Email: info@plicni-hypertenze.cz

Adresa: Sdruzeni pacient s plicni hypertenzi, Na Morani 5, 128 00 Praha 2

Internetova adresa: www.plicni-hypertenze.cz

5.9 Srdeéni onemocnéni

Rytmus srdce

Snazi se o spojeni pacientl, ktefi maji poruchy rytmu srdce, jejich organizace,
profesni zdravotnické organizace, nadace a partnery z oblasti medicinského primyslu.
Spojenim chce zvysit povédomi o poruchach rytmu srdce, diagnostice a 1€¢b€. Snazi se
podporovat zajmy a potieby pacientl s timto onemocnénim. Déle hodl4 branit chybnym

diagnostickym zavérim u téchto pacientt. (Rytmus srdce, 2010)

Kontakt:
Kontaktni osoba: Mgr. Pavla KriStofova, predsedkyné

Telefonni ¢islo: +420 773 977 570
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Email: info@rytmus-srdce.cz
Adresa: Rytmus srdce, Klinika kardiologie IKEM, Videnska 1958/9, 140 21 Praha 4
Internetova adresa: www.rytmus-srdce.cz

Facebook: https://www.facebook.com/Rytmus.srdce

Srdickari

Sdruzeni chce pfispét k lepsi informovanosti vefejnosti o vrozenych srde¢nich
vadach a o jejich 1écbé. Dale chee zlepsit informovanost rodi¢t a sdruzit informace, které

mohou pomoct témto détem. (Anonym 35, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Petra Svobodova, predsedkyné

Telefonni ¢islo: +420 776 006 760

Email: sdruzeni@srdickari.cz

Adresa: Srdickafti, Jantarova 94/116, 747 73 Opava - Vavrovice
Internetova adresa: www.srdickari.cz

Facebook: https://www.facebook.com/groups/srdickari/

5.10 Revmatické nemoci

Ceska asociace pro revmatické choroby

Sdruzuje osoby s revmatickymi chorobami. Cilem je hgjit, prosazovat a napliovat
zajmy a potieby pacientskych obcanskych sdruzeni a osob, které jsou postizeny
revmatickymi nemocemi. Chce posuzovat ndvrhy a opatfeni tykajicich se Zivotnich
podminek. Chce se podilet na rovnopravném zaclenovani osob s revmatickym

onemocnénim. (Anonym 36, 2014)
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Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena
Telefonni ¢islo: neuvedeno
Email: cardcz@seznam.cz

Adresa: Ceské asociace pro revmatické choroby, Revmatologicky ustav, Na Slupi 4, 128
50 Praha 2

Internetova adresa: www.card-cz.org

Revma Liga v CR

Je spolecnost lidi, které trapi revmatismus, jejich rodinnych ptislusnikd, pratel,
I¢kaiti, zdravotnikii a sponzorii. Jejim cilem je zlepSit Zivotni podminky pro osoby S
revmatickym onemocnénim. Organizuje piednasky, setkani v klubech ¢i rehabilitacni

cvifeni. V socialné pravni oblasti poskytuje poradenské sluzby. (Anonym 37, 2007)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Edita Miillerova, ptredsedkyné

Telefonni ¢islo: neuvedeno

Email: revmaliga@email.cz

Adresa: Revma Liga v CR, Revmatologicky ustav, Na Slupi 4, 128 50 Praha 2
Internetova adresa: www.revmaliga.cz

Facebook: http://www.facebook.com/revmaliga

Kloubik

Vznikl za tucelem zlepSeni zivota lidi, ktefi musi zit s juvenilni artritidou.
Spolupracuje s I¢kati, vykonnymi a legislativnimi organy. Finan¢né a organizacné

zajistuje rehabilitaci a dalsi akce. Zajist'uje kulturni a spoleCenské akce. (eStranky 1, 2014)
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Kontakt:

Kontaktni osoba: Zdeiika Rybarova, predsedkyné

Telefonni Cislo: +420 737 365 788

Email: kloubik@volny.cz

Adresa: Kloubik, Dreyerova 612, 152 00 Praha 5 - Barrandov

Internetova adresa: www.kloubik.estranky.cz

Spolek Lupus CR

Vznikl z potieb samotnych pacientt, ktefi trpi onemocnénim lupus erythematodes.
Spolek byl zalozen kvili nedostatecné informovanosti, slozité cesté¢ k diagnoze a slozité
komunikaci s obvodnimi Iékaii. Proto si spolek klade za hlavni cil zlepSeni informovanosti
stavajicich 1 novych pacientl a jejich okoli. Chce potfadat setkdavani nejen u kavy, ale i s

relaxacni ¢i terapeutickou naplni. (4.0 Mezinarodni License, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoby: Vaclava Medalovd Hudov4, Terezie Kratochvilova Veronika Zahradkova
Telefonni ¢islo: neuvedeno

Email: terezie.kratochvilova@gmail.com, medalovahudova@seznam.cz, v.zahradkova@

Seznam.cz
Adresa: neuvedena
Internetova adresa: www.spoleklupuscr.cz

Facebook: http://www.facebook.com/groups/lupus.cr/

Klub bechtéreviku

Cilem klubu je hajit, prosazovat a napliiovat z4jmy vSech, ktefi jsou postizeni
Bechtérevovou chorobou. Neni to jen klub pacientii, ale také dalSich osob, které maji
zajem zlepsit zivotni podminky lidi s timto onemocnénim. Chce se podilet na konceptu

rovnopravného zacleniovani osob s Bechtérevovou chorobou. Potddd pro své cleny
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ozdravné a rehabilitacni akce. Také navrhuje organtim statni spravy potfebna legislativni

opatfeni. Vydava sviyj ¢asopis. (Klub bechtéreviki, 2012)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Dr Jindfich Fanta, predseda

Telefonni Cislo: +420 605 256 826

Email: jindrich.fanta@volny.cz, klub-bechtereviku@klub-bechtereviku.cz

Adresa: Klub bechtérevikii, Se sidlem v Revmatologickém ustavu, Na Slupi 450/4, 128 50

Praha 2 - Nové mésto

Internetova adresa: www.klub-bechtereviku.cz

Liga Proti Osteoporoze

Sdruzeni vzniklo jako odezva na alarmujici zpravy uvadéjici stoupajici pocet
nemocnych s osteoporézou. Zakladnim tkolem sdruZeni je shromézdit a $ifit informace o
pfiCinach, prevenci, diagnostice a 1é¢bé této nemoci. Dal§im tkolem je pomoct pacientim

s osteoporozou a hajit jejich zajmy. (Liga proti osteoporoze, 2011)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. Véra HruSkova, predsedkyné

Telefonni ¢islo: +420 732 737 377

Email: osteo.liga@volny.cz, hruskova.vera@gmail.com

Adresa: Liga proti osteoporoze, Kesnerka 3080/6, 150 00 Praha 5 - Smichov

Internetova adresa: www.osteo-liga.cz

5.11 Stradava onemocnéni

Sdruzeni META

Sdruzuje pacienty se sttddavym onemocnénim, jejich ptatele a rodinu. Cilem a

poslanim je poskytnout informace o tomto onemocnéni. Chece poskytovat pfilezitosti k
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tomu, aby si ¢lenové mohli vyménovat zkuSenosti, sdilet pocity a navzajem si poskytnout
psychickou podporu. Usiluje o navazani spoluprace S oOrganizacemi s podobnym
zamé&fenim. (Sdruzeni META, 2012)

Kontakt:
Kontaktni osoba: Katefina Uhlikova, MUDr. Dagmar Bartosikova
Telefonni kontakt: pi. Uhlikova: +420 777 214 258
pi. BartoSikova: +420 605 165 095
Email: info@sdruzenimeta.cz, bartosikova@tiscali.cz
Adresa: Sdruzeni META, Bélohradska 10/79, 120 00 Praha 2

Internetova adresa: www.sdruzenimeta.cz

5.12 Zdravotni postiZeni

5.12.1 SdruZeni zaméfujici se na zdravotni postiZeni obecné

Asociace rodicii a pratel zdravotné postizenych déti v CR

ARPZPD neboli Asociace rodict a ptatel zdravotné postizenych déti je sdruZeni s
celorepublikovou ptisobnosti a prostfednictvim svym klubt sdruzuje vSechny, ktefi chtéji
pomahat ZP détem a jejich rodindm. Pomdha pii zvladani slozitych Zzivotnich situaci.
Poskytuje poradenstvi, osobni asistenci a odlehcovaci sluzby. Organizuje také rekondi¢ni a

integracni pobyty. (Anonym 38, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: PaedDr. Zuzana Kaprova, predsedkyné

Telefonni ¢islo: +420 224 817 438, +420 224 817 393

Email: zuzana.kaprova@gmail.com

Adresa: ARPZPD v CR, o. s., Karlinské namésti 12/59, 186 03 Praha 8 - Karlin

Internetova adresa: www.arpzpd.cz
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Srdicko détem

Bylo zalozeno s cilem pomdhat détem se zdravotnim znevyhodnénim a jejich
rodinam. Poméha hlavné v situacich, které souviseji s jejich postizenim a naslednou
1é¢bou. Piedevsim chce pomoci materialné a financné handicapovanym, ZP a dlouhodobé
nemocnym. Hlavnim projektem je podpora hiporehabilitace. Jonas je dalsim projektem,

jehoz cilem je vycvik asisten¢niho koné pro nevidomé déti. (eStranky 2, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Ladislav Machacek, piredseda

Telefonni Cislo: +420 720 561 213

Email: info@srdickodetem.cz

Adresa: Srdicko détem, 0. s., Jihovychodni IV 906/5, 141 00 Praha 4

Internetova adresa: www.srdickodetem.cz

Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR

Je sdruzeni, jez zastupuje zajmy ZP 0sob. Jeho tlohou je piispét k integraci téchto
osob a obhajovat jejich prava. Tuto ulohu plni tim, Ze pfipominkuje legislativni normy a
realizuje projekty pfispivajici k integraci osob se ZP. Také informuje vefejnost o této

problematice. (Anonym 39, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Vaclav Krasa, predseda
Telefonni Cislo: +420 266 753 421

Email: nrzpcr@nrzp.cz

Adresa: Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR, Partyzanskéa 1/7, 170 00 Praha 7

- HoleSovice

Internetova adresa: www.nrzp.cz
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Sdruzeni zdravotné postizenych obcanii a jejich pratel

Je sdruzeni ptevazné mladych zdravotné postizenych osob s télesnym handicapem.
Hlavnim cilem je organizovat vyuziti volného Casu zdravotné postizenych lidi a timto
odstranit fyzické a psychické bariéry. Odstranénim bariér chce sdruzeni zlepsit integraci do
spolecnosti. DalSim cilem je zapojeni do ¢innosti vSechny, ktefi se chtéji zapojit a prispét k

integraci. (Anonym 40, 2013)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. Kamil Ttos

Telefonni Cislo: +420 732 860 782

Email: szpoajp@seznam.cz

Adresa: Sdruzeni zdravotné postizenych ob¢ani a jejich pratel, Samova 32, 700 30 Ostrava

Internetova adresa: www.braillnet.cz/szpoajp/

Alfa Handicap - Sdruzeni obcanii se zdravotnim postizenim prerovského regionu

Sdruzuje obcany se ZP z pterovského regionu. Pomdha pii odstraiiovani
architektonickych bariér a pti vybéru kompenzacnich pomtcek. Dale zajist'uje rekondicni a
rehabilitatni pobyty. Zabyva se osvétovou cCinnosti. Poskytuje socidlné - pravni

poradenstvi. (Anonym 41, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Iva Sibrova, manazer socialnich sluzeb
Telefonni ¢&islo: +420 581 206 925, +420 739 504 512

Email: alfaprerov@centrum.cz

Adresa: Alfa Handicap, Namésti Svobody 1963/4, 750 02 Pierov

Internetova adresa: www.alfaprerov.cz
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Obcanské sdruzeni Beluska

Sdruzeni vzniklo za Gcelem ptimé podpory integrace a pomoci osobam, které maji
ZP. Cleny jsou handicapovani lidé a jejich rodice, ale také lidé bez handicapu. SdruZeni
spolecné se svymi Cleny chce odbourat socialni bariéry a tim zlepSit pfijimani téchto osob
spolecnosti. Také poskytuje poradenské sluzby a soustfed’uje se na kolektiv lidi, ve kterém

se handicapované dité bude pohybovat. (Obc¢anské sdruzeni Beluska, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Irena Stefanova, DiS., ptedsedkyné

Telefonni ¢islo: +420 608 106 500

Email: info@beluska.cz

Adresa: Bellusova 1828/55, 155 00 Praha 5 - Stodilky

Internetova adresa: www.beluska.cz

Facebook: https://www.facebook.com/Beluskaos

Obcanske sdruzeni LIPKA

Sdruzuje osoby na zéklad€ spolecného zajmu, kterym je podpora, pomoc a aktivity,
které vedou ku prospéchu lidem se ZP. Vytvati zazemi, podminky a prostiedi pro vzdélani,
vychovu ¢i terapeutické Cinnosti, které se organizuji za ucelem rozvijet a integrovat do
spolec¢nosti ZP 0soby. Poskytuje stacionai pro déti i dospé€lé, dale socialni rehabilitaci,

chranéné bydleni a chranéna pracovisté. (Anonym 42, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Renata Cekalova, predsedkyné

Telefonni Cislo: +420 582 360 295

Email: cekalova@oslipka.cz

Adresa: Obcanské sdruzeni LIPKA, Tetin 1506/1, 796 01 Prostéjov

Internetova adresa: www.oslipka.cz
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Sdruzeni na pomoc detem s handicapy

Vzniklo za uc¢elem pomahat détem s postizenim a jejich rodindm pfi odstranovani
bariér. Poskytuje pomoc prostfednictvim socidlnich a ndvaznych sluzeb. V centru sdruzeni
muzou déti ziskavat dovednosti, které nasledné mohou vyuzit pfi zaclenéni mezi

vrstevniky. (Komunitni centrum motylek, 2011)

Kontakt:

Kontaktni osoba: PhDr. Zuzana Jelenova, predsedkyné

Telefonni ¢islo: +420 281 912 081, +420 775 964 765, +420 777 964 763
Email: jelenova@motylek.org, motylek@motylek.org

Adresa: Sdruzeni na pomoc détem s handicapy, Vl¢kova 1067, 198 00 Praha 4 - Cerny
Most

Internetova adresa: www.motylek.org

Facebook: https://www.facebook.com/kcmotylek

Sdruzeni Clovék clovéku

Sdruzeni spolupracuje s celou fadou socidln¢ - zdravotnich organizaci. Cinnosti

sdruzeni jsou zaméfeny na zkvalitnéni zivota déti a mladeze se ZP. (Anonym 43, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: MUDr. Hana Opltova, ptedsedkyné

Telefonni Cislo: +420 571 632 136

Email: info@clovekloveku.cz

Internetova adresa: www.clovekcloveku.cz
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Moyl

Snazi se podpofit klienty se ZP a rodiny se ZP détmi. Chce klientim pomoct pfi
integraci do spolecnosti. Zaroven chce zmirnit disledky zdravotniho postizeni a zvysit

kvalitu zivota lidi se ZP. (Anonym 44, 2013)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Bc. Hana Brenikova, feditelka
Telefonni Cislo: +420 774 855 133

Email: motyl.plzen@centrum.cz

Adresa: Motyl, Zluticka 2, 323 00 Plzei
Internetova adresa: www.motyl-plzen.cz

Facebook: https://www.facebook.com/pages/MOTYL-0s/166153636748921

Proutek

Je organizace pomdhajici osobam s postizenim Zit plnohodnotny Zivot v bézné
spolecnosti. Tuto pomoc realizuje prostfednictvim chranéného bydleni a chranéné dilny na

Jindfichohradecku. Také poskytuje vzdélani. (Anonym 45, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Bc. Zuzana Markova, feditelka

Telefonni Cislo: +420 384 382 028

Email: zuzana@proutek.cz

Adresa: Proutek, Nadrazni 187/11, 377 01 Jindfichuv Hradec

Internetova adresa: www.proutek.cz

Obcanske sdruzeni eSeznam

Zaméfuje se na to, aby lidé se zdravotnim znevyhodnénim mohli byt zaméstnani.

Dale se snazi vytvofit rovné pracovni pfilezitosti. Tim, ze se lidé se zdravotnim
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znevyhodnénim vrati do pracovniho procesu, se ptedejde socidlnimu vylouceni. V ramci
sdruzeni pracuji koordinatofi pro jednotlivé kraje. Kontakty na n¢ lze najit na strankach

sdruzeni. (Evropsky spolek pro OZP, 2015)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Jaromir Witos, ptredseda

Telefonni ¢islo: +420 558 333 100, +420 603 485 401

Email: Witos@eseznam.cz

Adresa: Obcanské sdruzeni eSeznam, Sosnova 371, 739 61 Tiinec

koresponden¢ni adresa: Obc¢anské sdruzeni eSeznam, Staroméstska 534, 739 61

Ttinec

Internetova adresa: www.eseznam.CZ

Obcanskeé sdruzeni D.R.A.K.

Nazev D.R.A.K vznikl z pocateénich slov domov, rodina, aktivita a komunikace.
Bylo zaloZeno osobami, jeZ se ocitly v t€zké Zivotni situaci tim, Ze se jim narodilo dité s
télesnym postizenim (TP) nebo sami maji zdravotni problém. Sdruzeni pomaha
prostiednictvim podpory, ktera zahrnuje poradenstvi, vzdélani, psychorehabilitani

setkavani ¢i volnoCasové aktivity. Také provozuje chranéné dilny. (Obcanské sdruzeni
D.R.AK, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Ladislav Kofinek, predseda

Telefonni ¢islo: +420 485 102 668, +420 602 358 675

Email: info@sdruzenidrak.org

Adresa: Obcanské sdruzeni D.R.A.K., Obla¢na 450/1, 460 05 Liberec 5

Internetova adresa: www.sdruzenidrak.org, www.sdruzenidrak.cz
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Dar pro Zivot

Je zalozeno lidmi, ktefi se setkavaji ve svém okoli s handicapovanymi lidmi a lidmi
v té¢zké zivotni tisni. Hlavnim cilem je pomoct konkrétnim lidem, kteti vlivem onemocnéni

trpi a dostali se tak do zivotni tisné a proto se nedokazi obejit bez pomoci. Také pomaha

ey

détem zijicich v détskych domovech, kterym chybi potfebna mateiska laska. (Dar pro
zivot, 2012)

Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena

Telefonni ¢islo: neuveden

Email: info@darprozivot.cz

Adresa: Dar pro zivot, Jifiho Purkyné 742/20, 500 02 Hradec Kralové

Internetova adresa: www.darprozivot.cz

Sdruzeni Most k Zivotu

Plsobi v socidlni oblasti. Jejim cilem je integrace osob se ZP do spolecnosti.
Usiluje o to, aby déti, mladez 1 dospé€lé osoby trpici ZP mohly Zit ve své roding. (Anonym
46, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Dagmar PlSkova, statutarni zastupce
Telefonni Cislo: +420 581 207 238

Email: Sdruzeni Most k zivotu, mostkzivotu@volny.cz
Adresa: Bohuslava Némce 4, 750 02 Pierov

Internetova adresa: www.mostkzivotu.eu
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Podej nam ruku

Je sdruzeni usilujici o socializaci ¢lovéka s postizenim a ukazat t€émto lidem hezké
stranky zivota. Dale spolupracuje s odborniky a navazuje kontakty s jinymi rodinami, které
se staraji o postizené dit€. Uskutecniuje integraci handicapovanych lidi 1 déti. (eStranky 3,
2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Dana Vachtlova, pfedsedkyné

Telefonni Cislo: neuvedeno

Email: info@podejnamruku.cz
vachtlovadana@podejnamruku.cz

Adresa: Podej nam ruku, Tupadly 66, 339 01 Klatovy

Internetova adresa: www.podejnamruku.cz

Orfeus

Je obCanskym sdruZenim, které sdruzuje zdravotné postizené. Usiluje o dosazeni
rovnopravného postaveni osob se ZP a jejich rodic¢h. Ucastni se na tvorbé a Upravé
pravnich ptedpist. Poskytuje sluzby socialni péce a intervence. Také poskytuje pomoc

jednotlivci se ZP. (Orfeus-cr.cz, 2011)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. Josef Slobodnik

Telefonni ¢islo: +420 602 200 457

Email: reditel@orfeus-cr.cz, vanicky@orfeus-cr.cz, info@orfeus-cr.cz
Adresa: Orfeus, Feftekova 541, 181 00 Praha 8

Internetova adresa: www.orfeus-Cr.cz
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5.12.2 SdruZeni zahrnujici kombinovana postiZeni

Asociace protetickych pacientii

Je sdruzeni ob¢and, v némz se sdruzuji proteti¢ti a handicapovani, ale i lidé, ktefi
maji jiné ZP. Pomaha hmotné¢ i1 finanéné jednotlivym cClenim pii zaclenovani do
normalniho zptsobu zivota. Pofada kulturni, spolecenské, sportovni i vzd€lavaci akce.

Usnadnuje navazovani kontaktd. (Anonym 47, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena

Telefonni ¢islo: neuvedeno

Email: protetickypacient@seznam.cz

Adresa: Asociace protetickych pacientii, Smeralova 369/22, 500 02 Hradec Kralové

Internetova adresa: www.protetickypacient.cz

Ruka pro Zivot

Pomaha ve vSech aspektech zkvalitnovat Zivot dospélym spoluobcaniim, s MP a
KP. Chce témto lidem pomoct a zfidit za timto GCelem denni stacionaf a pozdéji 1

integrované bydleni a chranéni dilny. (Ruka pro zivot, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Lenka JaniStinova, feditelka

Telefonni Cislo: +420 733 158 496

Email: lenka.janistinova@rukaprozivot.cz

Adresa: Ruka pro zivot, Rajmonova 1199/4, 182 00 Praha 8 - Kobylisy

Internetova adresa: www.rukaprozivot.cz
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Obcanske sdruzeni LOGO

Pomaha osobam, které jsou postizeny zavaznymi poruchami komunikace a
hybnosti, a jejich rodindm. Pomoc poskytuje prostiednictvim komplexnich sluzeb, jejichz
cilem je umoznit osobam s timto postizenim prozit plnohodnotny zivot. Pfi praci s klienty
klade sdruzeni diraz na nacvik béznych dennich ¢innosti. Poskytuje socialni rehabilitaci a

poradenstvi, ranou péci a centrum dennich sluzeb. (Anonym 48, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. Tomas Ostry, feditel

Telefonni ¢islo: +420 543 677 543, +420 543 420 690

Email: oslogo@oslogo.cz

Adresa: Ob¢anské sdruzeni LOGO, Vsetinska 20, 639 00 Brno
Internetova adresa: www.oslogo.cz

Facebook: https://www.facebook.com/pages/Obcanské-sdruzeni-Logo/133540946751611

VOLNO

Vzniklo z iniciativy rodi¢t déti s postizenim. Poslanim je podpofit rodiny pecujici o
dité¢ ¢i déti s autismem, MP ¢i KP. Soucasti poslani je rozSifeni socidlnich sluzeb, aby
postizené dité mohlo zlstat v rodin€. Sdruzeni provozuje stfedisko, v kterém se postaraji o

déti a rodice se mizou vénovat jinym aktivitam. (Volno-os, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. Ludmila Chwistkova, ptfedsedkyné
Telefonni ¢&islo: +420 321 622 331, +420 605 936 699

Email: volno@email.cz

Adresa: VOLNO, Rimavské Soboty 923, 280 02 Kolin 2

Internetova adresa: www.volno-0S.cz
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ITY

Je tvofen specialnimi pedagogy, kteti maji dlouholetou praxi v edukaci osob trpicich
MP a poruchou autistického spektra (PAS) od predskolniho véku az po dospé€lost. Své
zkusenosti chtéji tito pedagogové zurocit pii podpore rodicl a osob, jez se staraji o déti ¢i
osoby, které maji PAS, organové, MP ¢i TP, nebo jsou vlivem socio - kulturniho prostedi
znevyhodnény. Nabizi také rtizné integracni pobyty, hlidani déti ¢i vzdélavani rodicu i

odborniku. (ITY, 2013)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Iva Kralova, predsedkyné
Telefonni Cislo: +420 605 918 230

Email: ity@centrum.cz

Adresa: ITY, Stary Ji¢in 34, 742 31

Internetova adresa: www.ity-0S.CZ

Ulita

Jedna se o klub pii spoleCnosti Motyl. Sdruzuje rodice déti trpicich poruchami
autistického spektra, opozdénym psychomotorickym vyvojem, MP, TP a KP. Pomdha
rodicim pifi feSeni téZkych zivotnich situaci, poskytuje poradenstvi, zprosttedkovava

kontakty na odborniky a poskytuje pifedpoklady pro socialni integraci. (Anonym 49, 2013)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Zuzana Bartoniova

Telefonni Cislo: +420 725 427 926

Email: bartonova.zuzana@seznam.cz

Adresa: Ulita, Zlutickd 2, 323 00 Plzeti

Internetova adresa: www.motyl-plzen.cz/ulita/
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Stonozka Ostrava

Cleny jsou lidé s MP, fyzickym, KP a lidé, jez maji PAS. Chce svoji ¢innosti
zmirnit disledky zdravotniho postizeni a pomoct pfi naplnéni prava zit plnohodnotny
zivot. Chce zvySovat sobéstacnost postizenych lidi. Dale usiluje o odbourdni bariér ze

strany veftejnosti. (Anonym 50, 2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Jan Pucher, feditel
Telefonni ¢islo: +420 596 729 587
pan feditel: +420 777 754 570
Email: cit@stonozkaostrava.cz
Adresa: Stonozka Ostrava, MituSova 1330/4, 700 30 Ostrava - Hrabuvka

Internetova adresa: www.stonozkaostrava.cz

rrrrr
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AVAZ neboli Asociace vozi¢kait a zdravotn¢ i mentalné postizenych je organizace
sdruzujici déti a dospélé, jez maji zdravotni nebo smyslové postizeni. Pomaha lidem s
postizenim hlavné v aktivnim a rovnopravném Zivoté. Také pomaha v prosazovani a hajent
jejich zajmia. Chce zménit postoj spolecnosti a prosadit pro osoby s postizenim podporu
zalozenou na rovnopravnych obcanskych principech. Snazi se probudit ve vsech lidech s
postizenim pocit nezavislosti a hrdosti. Také pijcuje kompenzacni a rehabilitacni

pomicky. (Avaz, 2013)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Jifi Musil, ptedseda
Telefonni Cislo: +420 773 772 683
Email: avaz.dc@seznam.cz

Adresa: Centrum sluzeb a pomoci AVAZ, Dvotakova 1331/20, 405 01 Dé&cin 11
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Internetova adresa: www.avaz.wz.CzZ

5.12.3 Vozi¢kari

rrrrr

Vznikla za ucelem podpofit osoby se ZP v jejich kazdodennim zivoté, v praci,
volném case a pii feSeni slozitych situaci, aby mohly zit podle svych predstav. Déle chce
dosahnout toho, aby klienti se ZP byli samostatni a mohli se vzdélavat. Dale usiluje o
informovanost klientd o svych pravech a moznostech. Také usiluje o lepsi informovanost

vetejnosti o této problematice a tim o respekt osob se zdravotnim postizenim ze strany

rrrrr

Kontakt:

Kontaktni osoba: PhDr. Barbora Javorova, pfedsedkyné
Telefonni ¢islo: +420 537 021 493, +420 777 010 331
Email: info@ligavozic.cz

Adresa: Liga vozickaru, Bzenecka 23, 628 00 Brno
Internetova adresa: www.ligavozic.Cz

Facebook: https://www.facebook.com/ligavozickaru

rrrrr

POV neboli Prazska organizace vozic¢karl je sdruZenim osob, které se pohybuji
pomoci voziku, jejich rodin a pratel, ktefi se znalosti vlastnich potteb poskytuji pomoc
lidem s podobnymi problémy. Poskytuje sluzby lidem na voziku. Organizace pomaha
zatadit se aktivné do spolecnosti a pfispét k tomu, aby lidé upoutani na vozicku méli stejné

podminky jako lidé bez postizeni. (POV, 2011)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Jaroslava Frankova, predsedkyné
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Telefonni ¢islo: +420 224 827 210, +420 224 826 078, +420 736 485 859
Email: pov@pov.cz, frankova@pov.cz
Adresa: Centrum samostatného zivota, Benediktska 688/6, 110 00 Praha 1

Internetova adresa: www.pov.cz

rrrrr

Centrum Paraple

Je spole¢nost pomahajici lidem, ktefi jsou ochrnuti kviilli posSkozeni michy
nasledkem trazu ¢i onemocnéni, a jejich rodinam. Usiluje o to, aby se takto handicapované
osoby mohly vratit do bézného zivota. Pomaha jim zlepsit psychicky a fyzicky stav. Dale
chce dosdhnout co nejvetsi samostatnosti a nezavislosti. Usiluje o podporu ze strany

vefejnosti a o informovanost spole¢nosti. (Obecné prospésna spolecnost Centrum Paraple,

2011)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. Margita PiStorova, feditelka

Telefonni ¢islo: +420 274 771 478, +420 274 001 315

Email: paraple@paraple.cz, pistorova@paraple.cz

Adresa: Centrum Paraple, 0. p. s., Ovc¢arska 471, 108 00 Praha 108 — Malesice,
Internetova adresa: www.paraple.cz

Facebook: https://www.facebook.com/paraplecentrum

Youtube: https://www.youtube.com/channel/UCgUixQyJbi-rvb3FTqt1fPA
Vozickari Plzenska

rrrrr

Poskytuje poradenstvi, zajmovou cinnost (sport, kultura, zajezdy), rekondi¢ni pobyty v
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ptirodé, zprostiedkovava informaci ¢lentim (napt. nabidky zaméstnani pro ZP, informace o

novych bezbariérovych tpravach v Plzni). (Koupilkova, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Olga Puflerova, predsedkyné
Telefonni Cislo: +420 373 315 182

Email: vozickari@volny.cz

Adresa: neuvedena

Internetova adresa: www.vozickari.estranky.cz

Trend vozickari Olomouc

Poslanim je napomoct integraci lidem s tézkym TP a tim vytvofit podminky pro
prosazeni rovnocenného 1 rovnopravného postaveni osoby s fyzickym a KP ve spole¢nosti.
Dtlezitost je kladena na vytvofeni rovnopravnych podminek, ve kterych se budou moct 1
lidé s tézkym zdravotnim postizenim postarat 0 sebe sami, poptipadé pomoci svych

osobnich asistenti. (Anonym 51, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Alena Ivanova, feditelka

Telefonni ¢islo: +420 582 777 702, +420 731 501 385

Email: trend@trendvozickaru.cz, ivanova@trendvozickaru.cz

Adresa: Spolek Trend vozickartu Olomouc, Luzicka 7, 779 00 Olomouc

Internetova adresa: www.trendvozickaru.cz

Ceska asociace paraplegikii - CZEPA

Sdruzuje vozickare po poranéni michy. Vychazi z toho, ze 1 ¢loveék na voziku muze

rrrrr

usiluje o vytvofeni takovych podminek, aby mohli vést plnohodnotny Zivot a nasledn¢ se
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integrovat do spolecnosti. Podporuje bydleni pro tetraplegiky, ptjcuje kompenzacni

pomiicky ¢i tvofi edukaéni program pro odborniky. (Anonym 52, 2010)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Alena Janc¢ikova, feditelka
Zdenka Faltynkova, fyzioterapeut

Telefonni Cislo: +420 775 980 952

fyzioterapeut: +420 607 453 501
Email: czepa@czepa.cz
Adresa: Ceské asociace paraplegikti, Ovéarska 471, 108 00 Praha 10

Internetova adresa: www.czepa.cz

Je spole¢nost, kterd poskytuje osobni asistenci, ¢imz pomaha vést dlstojny Zivot
lidem, kteti Ziji hlavn€ v bezbariérovych domech v Petyrkové ulici, v Praze 11 a v okoli.
Snazi se o podporu samostatného Zzivota v jejich pfirozeném prostfedi. Takto
handicapovanym lidem poméha zvladat zakladni Zivotni Ukony. Zarovenl chce podpofit

sobéstacnost. (Anonym 53, 2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Mgr. Tomas Drabek, feditel
Telefonni Cislo: kancelar: + 420 272 935 460 (pouze stieda)
osobni asistence: +420 272 933 662
Email: info@kvp.cz
Adresa: Klub vozickaru Petyrkova, Petyrkova 1953/24, 148 00 Praha 11

Internetova adresa: www.kvp.cz
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5.12.4 Poruchy autistického spektra

Asociace pomdahajici lidem s autismem

APLA neboli Asociace pomahajici lidem s autismem sdruzuje a zaroven i
zastfeSuje organizace, které uplatiiuji postupy a metody, jez jsou uznavané odborniky a
ubiraji se smérem hlavniho terapeutické¢ho proudu, pfi praci s osobami, jez maji PAS. Déle
se snazi o inkluzi osob s PAS do spole¢nosti. Poskytuje podporu osobam v rozsahu celého

spektra poruch autistického spektra. (APLA Praha, 2011)

Kontakt:

Kontaktni osoba: PhDr. Katefina Thorova, Ph.D., predsedkyn¢

Telefonni Cislo: +420 284 684 959

Email: apla@apla.cz, thorova@apla.cz

Adresa: Asociace pomahajici lidem s autismem, Na Truhlaice, 182 00 Praha 8
Internetova adresa: www.apla.cz

Facebook: https://www.facebook.com/apla.praha

Obcanske sdruzeni Poruchy autistického spektra

PAS neboli Poruchy autistického spektra sdruzuje osoby s autismem, jejich rodice a

pratele. Plsobi predeviim ve Vychodnich Cechach. Poslanim je umoznit détem,

vvvvvv

a nejistoty rodiCl,, ktefi se musi potykat s problémy, které s sebou nese autismus.
Spolupracuje s odborniky z oblasti PAS. Také umoznuje chranéné bydleni a porada

relaxacni pobyty. (Anonym 54, 2012)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Zuzana Poldkova, DiS., pfedsedkyné
Telefonni Cislo: +420 777 882 337

Email: aplapardubice@seznam.cz, os-pas@seznam.cz
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Adresa; Ob¢anské sdruzeni PAS, Kostelni 19, 562 01 Usti nad Orlici 1

Internetova adresa: www.os-pas.g6.cz

Facebook: https://www.facebook.com/pages/Obc¢anské-sdruzeni-Poruchy-autistického-
spektra-osPAS/139150059480155

Obcanske sdruzeni ProCit

Vzniklo z iniciativy rodi€l a profesionalli pracujicich s lidmi s PAS. Sdruzuje déti s
PAS, jejich pratele a rodiny. Vzniklo hlavné za G¢elem zkvalitnit Zivot téchto déti, jejich
rodi¢u a pratel. Za ucelem zkvalitnit zivot shromazd’uje zkusSenosti rodi¢l, které dale v
ramci sdruzeni interpretuje. Pofadd volnocasové aktivity, informuje vefejnost o této

problematice a sleduje zajmy ¢lent. (Anonym 55, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Irena Vitovcova, predsedkyné

Telefonni Cislo: +420 777 700 766

Email: procit@centrum.cz

Adresa: ProCit ob¢anské sdruzeni, Smetanovy sady 114/15, 301 00 Plzen

Internetova adresa: www.autismuSprocit.cz

AUT

Vzniklo z iniciativy rodi¢t déti s PAS, jez navitévuji Zakladni $kolu Stolcova 16 v
Brné€. Snahou sdruzeni je rozsifit specializovanou péci o déti s touto poruchou. Déle chce
podpofit aktivné straveny ¢as. Realizuje rehabilitacni a rekondi¢ni pobyty. Také se snazi o

integraci déti s PAS mezi zdravé déti. (Anonym 56, 2011)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Jitka Radkova, mistoptedsedkyné
Telefonni Cislo: +420 544 213 110, +420 732 957 866

Email: JitkaRadkova@seznam.cz

78



Adresa: Valticka 2, 628 00 Brno

Internetova adresa: www.autistickaskola.cz/aut

Jdeme autistiim naproti - Olomouc

JAN - Olomouc neboli Jdeme autistim naproti - Olomouc sdruzuje rodice déti s
PAS, odborniky a ptatele. Plsobi pfedevsim v olomouckém regionu. Cilovou skupinou
jsou lidé s PAS a také vSichni, ktefi maji problémy s adaptaci a integraci do spolecnosti.
Sdruzeni usiluje o to, aby se této skupiné lidi zlepsila kvalita zivota. Také se snazi o vétsi

integraci téchto lidi. (Anonym 57, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Markéta Jandekova, predsedkyné
Telefonni Cislo: +420 608 366 835

Email: jan.olomouc.o.s@seznam.cz

Adresa: Kancelai JAN - Olomouc, Zilinska 26, 779 00 Olomouc

Internetova adresa: www.jan-olomouc.cz

RAIN MAN - obcanské sdruzeni rodicu a pratel deti s autismem

Snazi se ochrafovat prava lidi s autismem. Dale chce vytvaret podminky pro lepsi
integraci do spolecnosti. Hledd vhodné moZnosti pro pracovni zafazeni. Pomaha realizovat
prava na specialni vzdélani a vychovu déti postizené autismem. Navazuje kontakty a

zaclenuje sdruzeni do mezinarodniho kontextu. (Rain Man, 2015)
Kontakt:

Kontaktni osoby: Hana Machackova

Telefonni kontakt: +420 723 564 399

Email: info@rain-man.cz

Adresa: RAIN MAN, Ticha 718/11, 721 00 Ostrava - Svinov
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Internetova adresa: www.rain-man.cz

Facebook: http://www.facebook.com/Rainmancz

Autistik

Cilem je chranit prava osob s autismem a jejich rodiny. Dale vytvaii podminky pro
optimalni rozvoj postizenych autismem a pro lep$i integraci do spoleCnosti. Poskytuje

rehabilitaéni a ozdravné pobyty. Pofada prednasky odborniki. (Anonym 58, 2011)
Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena

Telefonni ¢islo: neuvedeno

Email: autistik@volny.cz

Adresa: Autistik, Kyselova 1189/24, 182 00 Praha 8

Internetova adresa: www.autistik.cz

ZA SKLEM

Poskytuje podporu lidem s PAS, aby mohli Zit, pracovat a vzdélavat se v bézném
prostiedi. Podili se na zlepSeni kvality zivota. Podporuje jejich rodiny a usiluje o vétsi
integraci do spoleCnosti. Zabyva se osvétovou c¢innosti a spolupracuje s dalSimi

organizacemi. (Za Sklem, 2012)
Kontakt:
Kontaktni osoba: http://www.zasklem.com/kontakty/hledam-kontaktni-osobu/
Telefonni ¢islo: +420 604 105 186
Email: info@zasklem.com
Adresa: korespondenéni: Pardubicka 293, 763 12 Vizovice
misto ptisobeni: J. A. Bati 5520, 760 01 Zlin

Internetova adresa: www.zasklem.com
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Facebook: http://www.facebook.com/pages/ZA-SKLEM-0s/166187783435376?fref=ts

Adventor

Nazev Adventor vznikl ze stejného latinského slova, jenz v piekladu znamena
ptichozi. Pfichozimi jsou mySleny osoby s autismem. Adventor je sdruZzeni osob s
autismem a odbornikll, jez dohromady poskytuji sluzby a podporu vSem, kterych se
problematika autismu dotykd. Poskytuje a zprostiedkovava terapeutickou a poradenskou
péci pro osoby s autismem. Také poskytuje asistencni a odlehovaci sluzby. Dale
poskytuje podporu pii uplatnéni té€chto osob na trhu prace a vzdélani. Chrani prava lidi s
autismem a jejich pecovateli. Organizuje osveétovou ¢innost a provozuje chranéné dilny.

(Adventor, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Michal Roskanuk, iniciator Adventoru
Telefonni Cislo: +420 603 204 501

Email: adventor@adventor.org

Adresa: Adventor, Vondru$ova 1197, 163 00 Praha 6
Internetova adresa: www.adventor.org

Facebook: https://www.facebook.com/Adventor.org

ADAM - Autisticke deti a my

ADAM neboli Autistické déti a my sdruzuje déti s PAS, jejich rodice, pratele,
pfiznivce a odborniky. Pomahé rodinam, aby mohly prozit distojny a plnohodnotny zivot.
Podporuje rozvoj déti, které PAS. Organizuje rehabilitacni programy a relaxacni pobyty.
Dale organizuje kulturni, volnoc¢asové a sportovni aktivity. Také se zabyva osvétovou

¢innosti. (ADAM - autistické déti a my, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Marie Gerdova, predsedkyné

Telefonni ¢islo: +420 777 089 838
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Email: adamsdruzeni@seznam.cz
Adresa: Autistické déti a my, Dlouha Ttida 79/1101, 736 01 Havifov
Internetova adresa: www.sdruzeniadam.cz

Facebook: https://www.facebook.com/groups/107569815937092/

Alenka

Sdruzeni bylo zaloZeno, aby se zakladatelky (Alena Pavlistikova a Lenka Hladka)
podélily o jejich zkuSenosti s vychovou a spoluzitim s détmi, které jsou postizeny

autismem. Organizuje také rizné prednasky a seminare. (Anonym 59, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Be. Alena Pavlistikova, predsedkyné

Telefonni Cislo: +420 739 854 490

Email: alenka.os@seznam.cz

Adresa: Alenka, Skupova 559/31, 415 01 Teplice

Internetova adresa: www.alenka-0S.cz

Modré srdce

Vznik iniciovala matka jménem Alexandra, ktera ma zkuSenost s vychovou dcery s
Aspergerovym syndromem. Pomahd a radi vSem, jez chtéji vice proniknout do
problematiky autismu. Také pomaha 1épe Se orientovat ve svété osob s autismem. Potada
Skoleni a seminaie. Prostfednictvim svych setkani si mohou rodice téchto déti sdélovat

pocity. (Modré srdce, 2013)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Alexandra Kiovinova, zakladatelka
Telefonni Cislo: +420 776 654 710

Email: alexandra.krovinova@seznam.cz
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Adresa: Modré srdce, Na Skvéarovné 520, 549 32 Velké Poki¢i
Internetova adresa: www.modresrdce.cz

Facebook: https://www.facebook.com/ModreSrdceOs

Medvidek - obcanské sdruzeni rodicii a pratel deéti s autismem

Poskytuje vSestrannou pomoc rodindm, které se staraji o déti s autismem. Snazi se o
lepsi informovanost laické a odborné vefejnosti o problematice autismu. Usiluje o to, aby
mohli rodiny 1 osoby s PAS 7Zit distojny a plnohodnotny Zivot. Chce vé&tsi integraci.

(Anonym 60, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena

Telefonni ¢islo: +420 603 141 700

Email: os.medvidek@gmail.com

Adresa: Medvidek, v Rimé 11 161, 267 05 Nizbor

Internetova adresa: www.os-medvidek.cz

Facebook: http://www.facebook.com/pages/Medvidek-sdruzeni-rodi¢i-a-pratel-deéti-s-
autismem/368376159888912

Autisticky svet deti & dospélych

Chce poskytnout takovou podporu, kterda by osobam s PAS a jejich rodinam
umoznila prozit plnohodnotny zivot. Snazi se o lepsi diagnostiku této poruchy. Dale

zprostiedkovava socialni a zdravotnické sluzby a odborna poradenstvi. (Mikita, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. et Mgr. Jana Krejc¢ikova, DiS., pfedsedkyné

Telefonni Cislo: +420 774 657 053

Email: jana.krejcikova@asd-0s.cz
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Adresa: Autisticky svét déti & dospélych, Vrchlického 517, 535 01 Prelouc

Internetova adresa: www.asd-0S.Cz

FOR HELP

Je spolecnost, kterd se snazi pomahat détem a osobam s autismem. Spolecnost se
také zaméfuje na osvétovou ¢innost o autismu. Vede projekt Mazleni s konikem, kdy
kazdou sobotu mohou navstivit rodiny s autistickymi détmi rtzné staje. Dale chce
vybudovat komunitni centrum v Ostravé, kde by se uskuteciiovaly riizné prednasky c¢i

Mazleni s konikem. (For Help, 2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Miroslava Biegunova, feditelka
Telefonni ¢islo: mobil: +420 607 026 377
pevna linka: +420 596 634 454
Email: m.biegunova@forhelpl.cz
Adresa: FOR HELP, Porubska 673/74, 708 00 Ostrava - Poruba
Internetova adresa: www.forhelpl.cz

Facebook: https://www.facebook.com/ForHelpsro

Obcanské sdruzeni proPAS

ProPAS neboli pro Poruchy autistického spektra, vzniklo na zakladé potieby
legislativni gramotnosti osob s PAS a z potfeb rodi¢ti vzajemné si vyménovat informace.
Je to sdruzeni, jez spojuje rodie osob se zdravotnim postizenim, pfevazné se jedna o

osoby s PAS. (Anonym 61, 2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Mgr. Petra Valentova, predsedkyné

Telefonni Cislo: poradna pro Aspergeriv syndrom: +420 734 335 800
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Email: info@propas.cz
Adresa: Obc&anské sdruzeni proPAS, Cernokostelecka 176, 281 66 Jevany

Internetova adresa: www.propas.cz

5.12.5 Mentalni postiZeni, kombinované postiZeni

Sdruzeni postizené dite

Je organizace poskytujici sluzby détem a dosp€lym, jez jsou MP ¢i KP. Orientuje se
na tyto lidi hlavné na Téborsku, ktefi se nenachdzi v ustavni péci. Poskytuje pomoc pfi
zapojovani téchto lidi do spoleCnosti. Smyslem je vést uzivatele k odpovédnosti a k

samostatnému rozhodovani. (eStranky 4, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Alena Dousova, predsedkyné

Telefonni Cislo: +420 722 007 625

Email: DouA@seznam.cz

Adresa: Sdruzeni postizené dit&, CSA 925, 390 03 Tébor 3

Internetova adresa: www.sdruzenipostizenedite.estranky.cz

Etincelle a Startujeme

Podporuje osoby s MS nebo KP s cilem vytvofit pracovni pfilezitosti. Provozuje
kavarny kolem Prahy, pekarnu, farmu a e-shop. Také poskytuje ambulantni socialni

rehabilitaci. (Etincelle, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Roman And¢l, provozni feditel
Telefonni ¢islo: +420 734 319 676

Email: etincelle@etincelle.cz
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Adresa: sidlo: Etincelle a Startujeme, Zizkova 288, 272 01 Kladno
dorucovaci adresa: Etincelle a Startujeme, Komenského 579, 272 01 Kladno

Internetova adresa: www.etincelle.cz

Spolecnost pro podporu lidi s mentdlnim postizenim

Je sdruzeni uréené pro osoby s MP a KP, jejich rodinam a odbornikiim. Chce
zlepsit podminky zivota téchto osob. Podporuje rozvoj lidi s MP, aby mohli sami sebe
obhajit. Pfevadi informace do takové podoby, aby jim rozuméli i lidé s MP. Zabyvé se

osvétovou ¢innosti. (Anonym 62, 2013)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Camille Latimier, feditelka sekretariatu
Telefonni Cislo: +420 221 890 436

Email: spmp@seznam.cz

Adresa: Spole¢nost pro podporu lidi s mentalnim postizenim, Karlinské namésti 12/59, 186

03 Praha 8 - Karlin

Internetova adresa: www.spmpcr.cz

SPOLU Olomouc

Podporuje lidi se zdravotnim postizenim, hlavné s MP, v olomouckém regionu.
Usiluje o to, aby mohli zit a seberealizovat se v Zivotnich podminkach, které jsou obvyklé
pro jejich vrstevniky. Také usiluje o zvySeni samostatnosti téchto lidi. Déle chce rozvinout
a zachovat dovednosti sebeobsluhy. Prostiednictvim podporovaného zaméstnavani chce

pro lidi s MP pracovni uplatnéni. (SPOLU Olomouc, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. arch. Zdetika Pospisilova, feditelka
Telefonni ¢islo: +420 732 700 289

Email: pospisilova@spoluolomouc.cz
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Adresa: SPOLU Olomouc, Dolni namésti 38, 779 00 Olomouc
Internetova adresa: www.spoluolomouc.cz

Facebook: http://www.facebook.com/pages/SPOLU-Olomouc/148510188550489

Spolecnost Duha

Spolupracuje s dospélymi osobami trpicimi mentalnim znevyhodnénim za ucelem
rozsifit jejich moznosti v oblastech zivota. Poskytuje chranéné bydleni, centrum dennich
sluZzeb a podporu samostatného bydleni pro lidi s mentalnim znevyhodnénim. Také chce

ovlivnit spolecnost a jeji smysleni. (Spole¢nost Duha, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: PaedDr. Eva BroZova, reditelka

Telefonni ¢islo: +420 602 610 963; +420 286 592 971
Email: duha@spolecnostduha.cz

Adresa: Spole¢nost DUHA, socialni sluzby pro dospélé lidi s mentalnim znevyhodnénim,

Fiignerovo nameésti 5, 120 00 Praha 2
Internetova adresa: www.sdruzeniduha.cz

Facebook: https://www.facebook.com/SpolecnostDUHA

POHODA — spolecnost pro normalni zivot lidi s postizenim

Chce umoznit dospélym lidem, ktefi trpi MP v co nejvétsi mozné mife prozit
dospélost a ptijimat za sva rozhodnuti odpovédnost. Usiluje o to, aby lidé s MP mohli Zit

samostatné s mirnou podporou a nemuseli zit v riznych zatizenich. (Anonym 63, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Lucie Mervardova, feditelka

Telefonni ¢islo: +420 296 202 022, +420 777 913 456

Email: pohoda@pohoda-help.cz
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lucie.mervardova@pohoda-help.cz

Adresa: POHODA — spolecnost pro normalni zivot lidi s postizenim, Roskotova 1737/6,
140 00 Praha 4 - Branik

Internetova adresa: www.pohoda-help.cz

Facebook: https://www.facebook.com/ospohoda

5.12.6 Télesné postiZeni, kombinované postiZeni

Svaz télesné postizenych v Ceské republice

Je organizaci, ktera chce podporovat a hajit specifické potteby a zajmy svym ¢lend,
ale také dalsich osob, které trpi TP. Poskytuje poradenstvi, ptijéuje kompenzaéni pomicky
a organizuje pobyty a cviceni. Na strankach svazu mohou lidé najit pracovni nabidky.

(Svaz télesnd postizenych v Ceské republice, 2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Helena Klasnova, predsedkyné
Telefonni Cislo: +420 222 317 489
Email: info@svaztp.cz
helena.klasnova@svaztp.cz
Adresa: Svaz télesn¢€ postizenych, Karlinské namésti 59/12, 186 00 Praha 8 - Karlin

Internetova adresa: www.svaztp.cz

Obcanské sdruzeni ZARE

Sdruzuje nejen postizené osoby, ale i ty, ktefi se chtéji podilet na spolupraci.
Zajistuje komplexni rehabilitaci osob, které maji poruchy hybnosti a komunikace.
Informuje vefejnost o svych aktivitich a zkuSenostech z rekondi¢nich pobytt, které toto

sdruzeni organizuje, a o potfebach téchto lidi. (Anonym 64, 2014)
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Kontakt:

Kontaktni osoba: Blanka Ktesadlova, mistoptedseda

Telefonni ¢islo: +420 567 312 051, +420 724 589 716

Email: blanka.kresadlova@gmail.com

Adresa: Obé&anské sdruzeni ZARE, Brezinova 95, 586 01 Jihlava

Internetova adresa: www.oszare.sweb.cz

KIMak

Porada pro osoby s TP a KP a pro jejich pratele integracni a volno¢asové ¢innosti.
Realizuje projekty, které by lidé s postizenim nemohli realizovat bez persondlniho a

organiza¢niho zajisténi. Riznymi akcemi chce piispét k lepsi integraci. (eStranky 5, 2014)
Kontakty:

Kontaktni osoba: Mgr. Kristyna Mlejnkova, Ph.D., pfedsedkyné

Telefonni Cislo: +420 603 874 853

Email: info@klub-kim.cz

Adresa: KIM4ak, Pristavni 19, 170 00 Praha 7

Internetova adresa: www.klub-kim.cz

Facebook: http://www.facebook.com/pages/klub-KI1M/149106118491 (Anonym B, 2014)

Asistence

Jedna se o spole€nost, kterd chce rozpustit vnitini a vnéjsi bariéry v Zivoté lidi s
postizenim. Cilovou skupinou jsou osoby, jez maji TP a KP, od 16 do 64 let. Chce zajistit,
aby tito lidé mohli délat bézné Cinnosti, jez by délali, kdyby neméli postizeni. Pomaha
témto lidem zit aktivni Zivot a zapojit se do spolecnosti. Zprostiedkovava kontakty mezi

vrstevniky. (Asistence, 2014)
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Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Erik Cipera, feditel

Telefonni ¢islo: +420 739 014 934

Email: stredisko@asistence.org

Adresa: postovni adresa: Asistence, V Pevnosti 4, 128 41 Praha 2
sidlo: Asistence, Na Topolce 1, 140 00 Praha 4

Internetova adresa: www.asistence.org

5.12.7 Smyslova postiZeni
Sluchové postiZeni
Ceskd unie neslysicich

CUN neboli Ceska unie neslysicich vznikla za uéelem chranit a prosazovat prava,
zajmy a potieby lidi se sluchovym postizenim (SP). Sdruzuje vSechny, ktefi se zajimaji o
problematiku neslySicich. Dale se snazi o informovanost majoritni spole¢nosti. Podporuje

respektovani lidi, kteii maji SP, jako rovnopravnych spoluobé&anii. (Cun, 2014)
Kontakty:

Kontaktni osoba: Ing. Martin Novék, prezident

Telefonni Cislo: +420 224 827 152

Email: deafunie@cun.cz

Adresa; Ceska unie neslys$icich, Dlouha 729/37, 110 00 Praha 1

Internetova adresa: www.cun.cz

Facebook: http://www.facebook.com/CeskaUnieNeslysicich
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Asociace organizact neslysicich, nedoslychavych a jejich pratel

ASNEP neboli Asociace organizaci neslySicich, nedoslychavych a jejich ptratel
zastteSuje subjekty pracujici ve prospéch SP. VSem zastupcim chce umoznit pravidelné
setkavani. Zaroven se jedna o organizaci, ktera zastupuje samotné osoby se SP. Usiluje o
to, aby lidé se sluchovym handicapem m¢li vyrovnané piilezitosti jako slySici spolecnost.

(Asnep, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Petr Vysucek, prezident
Telefonni ¢&islo: +420 235 521 412, +420 739 874 836
Email: prezident.asnep@gmail.com

Adresa: Asnep, Habova 1571, 155 00 Praha 5 - Stodalky
Internetova adresa: www.asnep.Cz

Facebook: https://www.facebook.com/ASNEP.cz

Youtube: https://www.youtube.com/user/asnepvideo

Cesky klub ohluchlych

Vznikl za icelem pomoct lidem, které postihla nahla ztrata sluchu. Snazi se pomoc
zlepsit jejich nelehkou Zivotni situaci. Dale zajistuje témto lidem prvni pomoc
prostiednictvim vyuky odezirani. Také usiluje o to, aby bylo uzndno pravo na artikulacni
tlumoceni. Dale chce dosdhnout ptiznani pfispévku na tlumociciho asistenta a také chce

zajistit chranéné bydleni pro takto handicapované osoby. (Anonym 65, 2011)
Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena

Telefonni ¢islo: neuvedeno

Email: cko-praha@volny.cz

Adresa: Cesky klub ohluchlych, Janovska 396, 109 00 Praha 10
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Internetova adresa: www.ohluchli.unas.cz

Audiohelp

Jeho poslanim je hajit zdjmy osob se SP, konkrétné s nedoslychavosti. Usiluje o
vetsi informovanost vetfejnosti o této problematice. Poskytuje svym cClenim komplexni
sluzby, které pomahaji ptrekonédvat kazdodenni bariéry v zivoté. M4 svd poradenska
sttediska v Plzni, Hradci Kralové, Bmné, Ostravé, Usti nad Orlici, Uherském brodé a

dal$ich méstech. Seznam pobocek 1ze najit na strankach sdruzeni. (Audiohelp, 2015)
Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena

Telefonni Cislo: +420 377 420 934

Email: cknh.zdenek@tiscali.cz

Adresa: Audiohelp, Tomanova 3/5, 301 00 Plzen

Internetova adresa: www. audiohelp.cz

Ceskomoravskd jednota Neslysicich

CMIJN neboli Ceskomoravska jednota Neslysicich je uréena pro neslysici osoby.
Jejim poslanim je odstranit komunikacni bariéry a tim zlepSit Zivot neslySicich. Ukazuje
samotnym handicapovanym i jejich rodindm, jak s timto postizenim prozit kvalitni Zivot.
Také pomaha takto handicapovanym uplatnit sva prava ¢i moznosti jako ma kdokoliv jiny.
Clenské organizace lze najit v Brng, Olomouci, Plzni a Bieclavi. Tyto ¢lenové maji stejné
cile jako CMIN. Sdruzenim, jez se fadi k partnerim CMIJIN je Jablicko détem.
(Ceskomoravska jednota Neslysicich, 2014)

Kontakt:
Kontaktni osoba: Alena Kratochvilova
Telefonni ¢islo: +420 541 245 321

Email: cmjn@cmjn.cz
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Adresa: Ceskomoravska jednota Neslysicich, Palackého tiida 114, 612 00, Brno - Kralovo
Pole

Internetova adresa: www.cmjn.cz

Jablicko detem

Bylo zalozeno samotnymi neslySicimi, ktefi zaroven organizaci vedou. Poslanim je
podat pomocnou ruku rodi¢im a détem, jez postihlo SP. Usiluje o vytvoieni prostiedi, ve
kterém nejsou komunikacni bariéry. VSichni ucastnici komunikuji znakovym jazykem.

Potada riizné akce pro neslySici, na kterych se podili dobrovolnici. (Jablicko détem, 2015)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Igor Sebo, patron

Telefonni ¢islo: neuvedeno

Email: jablickodetem@jablickodetem.cz

Adresa: Jablicko détem, Na Topolce 917/22, 140 00 Praha 4

Internetova adresa: www.jablickodetem.cz

Facebook: https://www.facebook.com/jablickodetem.cz

Youtube: https://www.youtube.com/channel/UCrLz-AN6jQnQrvgEgG5LbSg

Unie neslysicich Brno

Obhajuje prava, potieby a zajmy neslysicich. Uastni se na integraci neslysicich
osob. Poskytuje vSechny sluzby za ufelem maximalni miry rovnocennosti se zdravymi
osobami. Iniciuje a posuzuje legislativni akty, jez se dotykaji neslySicich osob. Na
strankdch unie Ize najit moznost objedndni tlumocnika. Také poskytuje tlumocnické

sluzby. Dale se lze ptes stranky objednat na kurz znakové fec¢i. (Unie neslySicich Brno,
2015)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Svatopluk Zamboch, predseda
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Telefonni ¢islo: +420 725 605 216
Email: unb@cmjn.cz
Adresa: Unie neslysicich Brno, Palackého tiida 114, 612 00 Brno

Internetova adresa: www.unieneslysicichbrno.cz

Tichy svet

Je spolecnost pomahajici neslySicich osobam vyjit z izolace. Chce, aby neslySici
méli rovnopravné postaveni. Odstraiiuje bariéry v komunikaci. Podporuje usili a aktivitu
klienta, ktery si chce najit praci a udrzet si ji. Poskytuje sluzby v rdmci tlumoceni. Déale
provozuje Tichou kavarnu v Praze. Ma své pobocky v riznych krajich, jejich seznam lze

najit na strankach sdruzeni. (Anonym 66, 2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Marie Hordkova, ptredsedkyné
Telefonni Cislo: +420 605 253 123
Email: appn@tichysvet.cz
Adresa: sidlo: Tichy svét, Stafikovska 378, 198 00 Praha 9
provozni adresa: Tichy svét, Podolska 322/21, 140 00 Praha 4

Internetova adresa: www.tichysvet.cz

Plzenska unie neslysicich

PUN neboli Plzeniska unie neslySicich je sdruzeni, které usiluje o odstranéni bariér
v komunikaci mezi neslySicimi a slySicimi. Tim chce dosdhnout toho, aby neslysici 1 jejich
okoli mohli proZzit naplnény Zivot. Provozuje poradnu, ktera pomaha pfi zaclefiovani SP

0sob. Provozuje Pierot Café, chranénou dilnu, ve které pracuji jen neslysici. (PUN, 2013)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Jaroslava Rihova, predsedkyné
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Telefonni Cislo: +420 377 421 124
Email: posta@pun.cz
Adresa: Plzeniska unie neslySicich, Palackého namésti 3, 301 00 Plzen

Internetova adresa: www.pun.cz

Oblastni unie neslysicich Olomouc

Poskytuje neslySicim socidlni poradenstvi, tlumocnické sluzby ¢i telefonickou
pomoc v piipadé krize. Organizuje kurzy znakového jazyka. Prodava baterie do sluchadel a

potiebnych kompenzacnich pomucek. (Anonym 67, 2015)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Pavel Pastrnek, predseda

Telefonni ¢islo: +420 585 225 597, +420 774 585 225, +420 777 959 722
Email: ounol@ounol.cz

Adresa: Oblastni unie neslysicich Olomouc, Jungmannova 25, 772 00 Olomouc

Internetova adresa: www.ounol.cz

Svaz neslysicich a nedoslychavych v CR

SNN v CR neboli Svaz neslysicich a nedoslychavych v CR je organizace, ktera
pracuje pro SP. Chrani a haji prava, z4jmy a potfeby nedoslychavych, neslysicich a dalsich
osob trpicich sluchovym handicapem. Poskytuje i sam uziva socialni sluzby. Podili se na
programech pracovni, socialni a zdravotni rehabilitace, dale na poradenstvi ¢i tlumoc¢nické
sluzby. V jednotlivych krajich ma své pobocky, kontakty na né€ na strankach svazu. (Svaz

neslysicich a nedoslychavych v CR, 2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Mgr. Sarka Prokopiusové, prezidentka

Telefonni ¢islo: +420 224 816 829, +420 223 004 852
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Email: snncr@snncr.cz

Adresa: Svaz neslysicich a nedoslychavych v CR, Karlinské namésti 12, 186 03 Praha § -

Karlin

Internetova adresa: www.snncr.Cz

Sdruzeni uzivatelu kochledrniho implantatu

SUKI neboli Sdruzeni uzivateli kochlearniho implantdtu je organizace, kterad
sdruzuje rodice déti s kochlearnim implantdtem, dospélé s timto implantitem a odborniky
zabyvajici se touto problematikou. Organizuje setkani a tim umoziuje vzajemnou vymeénu
zkusenosti. Usiluje o zlepSeni péce o osoby s implantatem. Piedava informace o tom, jak si

vybirat skoly a $kolky, ¢i novinky ze socialni oblasti. (Suki, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Véra Skopova, predsedkyné

Telefonni ¢islo: +420 606 438 393

Email: info@suki.cz

Adresa: Sdruzeni uzivateli kochlearniho implantatu, U Mrazovky 15, 150 00 Praha 5
Internetova adresa: www.suki.cz

Facebook: https://www.facebook.com/SUKI.sdruzeni

Federace rodicu a pratel sluchové postizenych

Je sdruzeni rodi¢u, ptatel a profesionald, jez haji zajmy déti se SP a jejich rodicu.
Vzniklo z potfeby rodict si vzdjemné pomoct pii vychové svych déti s timto postizenim.
Ptispiva k rozvoji péce o sluchové postizené déti a poméha jim piekonavat nasledky tohoto
postizeni. Napomaha pii vymenovani zkusenosti a navazovani kontaktii mezi rodici déti se

sluchovym postizenim. (Federace rodicu a pratel sluchové postizenych, 2014)
Kontakty:

Kontaktni osoba: Mgr. Jana Fenclova, vykonna feditelka
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Telefonni Cislo: +420 235 517 313

Email: detskysluch@detskysluch.cz

Adresa: Centrum pro détsky sluch Tamtam, Habova 1571/22, 155 00 Praha 5 - Stodilky
Internetova adresa: www.frpsp.cz

Facebook: http://www.facebook.com/pages/federace-rodici-a-ptatel-sluchové-postizenych
-0s/149791278411494

Zrakova postiZeni

Sjednocena organizace nevidomych a slabozrakych

SONS neboli Sjednocena organizace nevidomych a slabozrakych. Je sdruzeni, které
vzniklo spojenim Ceské unie nevidomych a slabozrakych a Spole¢nosti nevidomych a
slabozrakych. Jeho poslanim je sdruzovat a h4jit z4jmy nevidomych a jinak tézce zrakove
postizenych osob. Také poskytuje konkrétni sluzby vedouci k integraci do spole¢nosti.
Vyhledavd a nasledné 1 kontaktuje osoby s téZkym zrakovym postiznym. Podporuje
zamé&stnanost takto postizenych lidi. Odstrafiuje informaéni a architektonické bariéry.

(SONS CR, 2014)

Kontakty:

Kontaktni osoba: Vaclav Polasek, prezident
Telefonni Cislo: +420 221 462 462

Email: sons@sons.cz

Adresa: SONS CR, Krakovska 21, 110 00 Praha 1
Internetova adresa: www.sons.Cz

Facebook: http://www.facebook.com/sonscz

Kyklop

Pomaha a integruje osoby se zrakovym postizenim, hlavné déti a mladez. Své

aktivity orientuje do olomouckého a moravskoslezského kraje. Akci se ucastni i osoby s
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jinym postizenim, i lidé bez postizeni. Potdd4d vzdélavaci aktivity. Vytvaii pracovni
ptilezitosti pro osoby s timto postizenim. V rdmci sdruzeni vznikl hudebni sbor

KYKLOPband, jez se sklada predevsim z osob se zrakovym postizenim. (Valigura, 2014)
Kontakty:

Kontaktni osoba: Ales hrdy, feditel

Telefonni ¢islo: +420 608 318 325

Email: kyklop@kyklop.cz

Adresa: Kyklop, Tylova 1136/6, 779 00 Olomouc

Internetova adresa: www.kyklop.net

Facebook: https://www.facebook.com/groups/386109200379/

Youtube: https://www.youtube.com/channel/UC-A5YeT8AR3suNiR6G0s7Uw

Poruchy reci
SAAK - spolecnost pro augmentativni a alternativni komunikaci

Pomaha lidem, ktefi maji poruchu komunikace nebo osobam, jez vlivem TP ¢i KP

nemtizou pisemné komunikovat. Prostiednictvim svych socialnich poradenstvi usiluje o

v

zlepSeni dorozumivacich schopnosti a tim umoznit snadnéj$i integraci. Dale zvySuje

informovanost vefejnosti. (Anonym 68, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Lucie Laudova, feditelka

Telefonni Cislo: +420 222 518 280

Email: caak@braillnet.cz

Adresa: Centrum pro augmentativni a alternativni komunikaci, TyrSova 13, 120 00 Praha 2

Internetova adresa: www.saak-0S.Cz
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5.13 Civiliza¢ni onemocnéni

Svaz postizenych civilizacnimi chorobami

SPCCH neboli Svaz postizenych civilizacnimi chorobami sdruzuje osoby, které
jsou postizené civiliza¢nimi nemocemi a dal$i zdravotné postizené osoby. Podporuje
integraci a poskytuje sluzby urcené zdravotné postizenym. Dale obhajuje jejich prava,

zajmy a potieby. Dale nabizi rehabilitacni a rekondi¢ni programy. (SPCCH, 2015)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Mgr. Ivana Samalova, feditelka
Telefonni ¢&islo: +420 224 812 225, +420 227 031 959
Email: centrum@spcch.cz
feditelka: samalova@spcch.cz
Adresa: SPCCH, Karlinské namésti 12, 186 00 Praha 8 - Karlin
Internetova adresa: www.civilky.cz
Facebook: http://www.facebook.com/spcch.cr?ref=ts&fref=ts

Youtube: https://www.youtube.com/user/SPCCHcivilky?feature=watch

5.13.1 Diabetické déti
Sdruzeni rodicii a pratel diabetickych déti v CR

Vznik byl iniciovdn diabetology nemocnice Motol, se kterymi sdruzeni i nadéle
spolupracuje. Je to organizace, kterd uci déti s diabetem a jejich rodice zit s cukrovkou.
Porada prednéasky a letni a zimni pobyty v piirodé. Také informuje vefejnost o Zivoté
rodin, které se staraji o dité s diabetem. (Sdruzeni rodi¢t a piatel diabetickych déti v CR,
2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: JUDr. Vaclav Letocha, predseda
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Telefonni ¢&islo: +420 257 532 297, +420 607 605 077
Email: info@diadeti.cz

Adresa: Sdruzeni rodi¢t a piatel diabetickych déti v CR, Prvniho pluku 174/8, 186 00
Praha 8

Internetova adresa: www.diadeti.cz

Diacel

Sdruzuje osoby, které maji zajem pomoct nemocnym détem s integraci do
spole¢nosti. Usporadava prednasky pro diabetiky a osoby s celiakii a pro dalsi z4jemce.
Spolupracuje s dalsimi podobnymi sdruzenimi. Dale spolupracuje s vyrobci a se

zdravotnickymi institucemi. (Diacel, 2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: diabetes: Zdenka Stanikova: +420 605 888 980
Hana Hatlova: +420 608 223 098
celiakie: Jana Stehlikova: +420 723 218 596
Email: diacel@seznam.cz

Adresa: DIACEL, obc¢anské sdruzeni, sdruzeni rodi¢u déti s diabetem a celiakii, Velké
namésti 28, 397 01 Pisek

Internetova adresa: www.diacel.cz

Dia Help

Pomaha détskym pacientim s diabetem a jejich rodinam. Zprostiedkovava
odbornou lékatrskou pomoc. Spolupracuje s dalSimi organizacemi, které se zabyvaji stejnou
problematikou a dale spolupracuje s védeckymi a farmaceutickymi ustavy. Pfispiva na
zdravotni pomticky a snaZi se o zlepSeni informovanosti prostfednictvim svych publikaci.

(Anonym 69, 2014)

100



Kontakt:

Kontaktni osoba: Pavla Urbanova

Telefonni ¢islo: +420 602 813 601

Email: Urbanova.Petra@centrum.cz
Adresa: Dia Help, Banska 287, 434 01 Most

Internetova adresa: www.diahelp.cz

Obcanské sdruzeni Dité s diabetem

Vzniklo z iniciativy rodict, kteti ziji v moravskoslezském kraji a jejich déti trpi
diebetem mellitus (DM). Pomaha détem s DM a jinymi autoimunitnimi nemocemi. Snazi
se zlepsit péci o lidi s DM. Organizuje setkani, pii kterych se mizou vymeénit zkuSenosti.

Usiluje o zlepSeni informovanosti vefejnosti. (Anonym 70, 2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Ing. Sarka Nosalkova, predsedkyné
Telefonni ¢islo: pfedsedkyné: +420 731 501 020
sdruzeni: +420 596 112 203, +420 731 501 020, +420 731 501 022
Email: radaOS@seznam.cz

Adresa: Edukaéni centrum pro déti s diabetem, Zelezarenska 636/4, 709 00 Ostrava -
Hulvaky

Internetova adresa: www.ditesdiabetem.cz

Inzulinek

Sdruzuje rodiny, které se staraji o diabetické dé¢ti, hlavné z olomouckého a
zlinského kraje. Kazdy rok zajiStuje edukaéni seminafe k prohloubeni znalosti o této
nemoci a také informuje o novinkach v 1écb¢ diabetu. Cilem je podporovat a pomdhat
détem s DM 1 jejich rodinam. V rdmci cile jde hlavné o zlepSeni kvality Zivota déti, které

musi zit s DM. (eStranky 6, 2015)
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Kontakt:

Kontaktni osoba: Alena Jouklova, predsedkyné
Telefonni ¢islo: +420 724 206 190

Email: inzulinek@inzulinek.cz

Adresa: Inzulinek, Klivarova 2610/1, 750 02 Pierov
Internetova adresa: www.inzulinek.cz

Facebook: http://www.facebook.com/groups/267267830131641 (Anonym A, 2015)

5.13.2 Dospéli diabetici

Svaz diabetiki IKEM Praha

Poskytuje zdravotné vychovnou ¢innost, zamétenou na problematiku DM, osobam
trpicim touto nemoci, jejich rodindm a dalSim zijemcim. Organizuje vikendové
reedukaéni pobyty, tydenni rekondi¢ni pobyty pro osoby s diabetes I. a II. typu a
rehabilita¢ni plavani. (IKEM, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Vladimira Havlova, predsedkyné
Telefonni ¢islo: +420 261 363 252, +420 261 362 310
Email: vladimira.havlova@ikem.cz

Adresa: IKEM, Klinika diabetologie, pi. Vladimira Havlova, Videnska 1958/9, 140 21
Praha 4

Internetova adresa: http://www.ikem.cz/www/cs?docid=1003580
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5.14 DuSevni nemoci a dusevni zdravi

Ceskda spolecnost pro dusevni zdravi

Je sdruzeni, jehoz ulohou je pomoc lidem trpicim duSevni nemoci (DN), nebo
osobam, které se nachdzi v psychické krizi. Poméaha pii hledani feSeni v tézké situaci.
Podporuje potencial téchto lidi prostfednictvim svépomocnych ¢innosti a spolupracuje s

odborniky, ktefi se touto problematikou zabyvaji. (Anonym 71, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. Lenka Flasarova, Jifi Ledvinka

Telefonni ¢islo: +420 774 448 333 nebo +420 723 569 523

Email: csdz@seznam.cz

Adresa: Ceské spoleénost pro dusevni zdravi, Zvonafova 6, 130 00 Praha 3

Internetova adresa: www.csdz.cz

Eset - Help

Poskytuje a vytvaii podminky pro rehabilitaci, adaptaci a resocializaci ohroZenych
nemocnych, jejichz potieby nehradi pojiStovny, a ktefi jsou pii absenci této péce
vystaveny télesnému a duSevnimu ohroZeni. Péce se zameétfuje na DN, onkologické
pacienty a alkoholové a drogové zavislé lidi. Také provadi preventivni ¢innost na zminéné

zavislosti. (ESET-HELP, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: MUDr. Ondiej P&C, predseda
Telefonni ¢islo: +420 272 940 879 - 80

Email: eset.pec@volny.cz

Adresa: Eset - Help, Stredisko Vejvanovského, Vejvanovského 1610, 149 00 Praha 4 -

Jizni Mésto
Internetova adresa: www.esethelp.cz
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Obcanské sdruzeni pomoci dusevne nemocnym CR

SPDN CR neboli Ob&anské sdruzeni pomoci dusevné nemocnym CR je svazem
sdruzeni rodi¢t a piibuznych lidi s duSevni chorobou. Usiluje o zlepSeni socialnich
podminek a rehabilitace a o odstranéni diskriminace. Zaclefiuje DN do spoleCnosti.
Zajistuje osvétovou a poradenskou &innost. (SPDN CR - Sdruzeni pomoci dusevné

nemocnym CR, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. Josef Zavisek, predseda
Telefonni Cislo: +420 724 240 840, +420 549 418 205
Email: zavisek@volny.cz

Adresa: SPDN CR, Tufanska 12, 620 00 Brno

Internetova adresa: www.spdn-cr.org

Sympathea

Je organizace pfibuznych duSevné nemocnych lidi. V ramci svych aktivit propojuje
pribuzné, odborniky, pacienty 1 vefejnost. Ve spojeni téchto lidi hleda teSeni, jak zlepsit
dusevné nemocnym a jejich piibuznym zivot. Také provadi osvétovou ¢innost pro pacienty

i vefejnost. (Anonym 72, 2015)

Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena

Telefonni Cislo: +420 723 942 835

Email: sympathea@sympathea.cz

Adresa: Sympathea, Bulharska 26, 101 00 Praha 10 - VrSovice

Internetova adresa: www.sympathea.cz
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Ceska asociace pro psychické zdravi

CAPZ neboli Ceska asociace pro psychické zdravi byla zalozena jako sdruZeni
uzivatelii psychiatrické péce a jejich blizkych, poskytovatelii péCe a verejnosti. Vytvaii
takové podminky, aby lidé trpici duSevnimi poruchami a jejich rodiny mohli vést
plnohodnotny Zivot. SnaZi se o prosazeni lepsi péée o takto nemocné lidi. (Ceska asociace

pro psychické zdravi, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Jan Martinek, feditel

Telefonni ¢islo: +420 224 946 196, +420 777 783 019

Email: info@capz.cz

Adresa: Ceské asociace pro psychické zdravi, Vladislavova 12, 110 00 Praha 1

Internetova adresa: www.capz.cz

Facebook: http://www.facebook.com/pages/Ceska-asociace-pro-psychické-zdravi/1331018

26722939?ref=ts

MENS SANA
Jedna se o sdruZeni, které nabizi prostor lidem, ktefi maji zkuSenosti s duSevni
chorobou, pro sebevyjadieni, podporu pii zvlddani Zivota a pomoc pii piekondvani

predsudki ze strany spole¢nosti (Anonym 73, 2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Mgr. Jaroslava Saidlova, feditelka
Telefonni Cislo: +420 596 918 104

feditelka: +420 777 034 883
Email: menssana@menssana.cz

Adresa: MENS SANA, Centrum psychosocialni pomoci, Ukrajinska 1533/13, 708 00
Ostrava - Poruba
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Internetova adresa: www.menssana.Cz

Facebook: https://www.facebook.com/pagessMENS-SANA/282423721784167

VIDA

Nazev pochazi ze Spanélského slova VIDA, které znamena v piekladu zivot. Chce
vyuzitim svych zkusenosti s DN pomoct stejné¢ handicapovanym osobam, jejich rodinam i
vefejnosti. Podporuje proces destigmatizace lidi s dusevni chorobou. Poskytuje poradenstvi
a socialni sluzby a dalsi programy pro podporu lidi s duSevnim onemocnénim nebo se
zdravotnim postizenim. Ma centra v Brné, Jeseniku, Koling, Pardubicich, Plzni, Praze,

Rakovniku a Usti nad Labem.(Anonym 74, 2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: neuvedena
Telefonni Cislo: +420 233 372 668
Email: vida@vidacr.cz
Adresa: sidlo: VIDA, Kamenicka 25, 170 00 Praha 7
kontaktni adresa: VIDA, V Horkach 12, 140 00 Praha 4

Internetova adresa: www.vidacr.cz

Sanity

Je sdruzeni pratel, pfibuznych a pfiznivei, kteii chtéji pomoct DN, specialné
schizofrenikiim. Pomaha osobam s dusevni poruchou orientovat se v bézném zivoté. Chce
doplnit chybéjici ¢lanky péce o dusevné nemocné. Poskytuje bezlplatné sluzby a prostor

pro vzajemnou spolupraci. Zajist'uje osvétovou ¢innost. (Sanity, 2012)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Eva Dudomai, predsedkyné

Telefonni Cislo: +420 606 705 998

Email: dudomai@sanity.cz
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Adresa: sidlo: Sanity, Ttida 3. kvétna 159, 763 03 Zlin
kontaktni misto: Sanity, HoleSovska 205, 763 16 Frystak
Internetova adresa: www.sanity.Cz

Facebook: https://www.facebook.com/Sanity.os

ANIMA VIVA

Vznikla na zaklad¢ potieby svépomocné skupiny rodi¢li a pecovateli DN lidi.
Poskytuje podporu osobam s dusevnim onemocnénim, ale také lidem s MP. Podporu
poskytuje i rodinnym piislusniktim, peCovatelim a dal§im lidem s jinym ZP. Pomaha jim
zapojit se do bézného zivota a timto zamezit socidlnimu vylouceni. Prispiva k

destigmatizaci dusevni choroby a MP. (Anonym 75, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Bc. Hana Briiakova, feditelka

Telefonni Cislo: +420 731 177 812

Email: centrum.opava@animaviva.cz

Adresa: centrum ANIMA Opava: Pfemyslovct 16/32, 747 07 Opava — Jaktaf
sidlo: ANIMA VIVA, Liptovska 1045/21, 747 06 Opava - KyleSovice

Internetova adresa: www.animaviva.Cz

Sela Kolin

Sdruzuje ptatele a piibuzné dusevné nemocnych lidi. Usiluje o odstranéni
diskriminace a socidlniho vylou€eni. Chce zrovnopravnit Zivotni podminky. Integruje
pacienty do vSech oblasti zivota i do samotné spolecnosti. Snazi se o vybudovani

komunitniho centra. (Anonym 76, 2011)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Eva Ticha
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Telefonni ¢islo: +420 321 722 180, +420 723 858 018

Email: sela@oz2active.cz
Adresa: sidlo: Sela Kolin, Kolinské 55, Ové&ary 280 02
misto setkavani: Sela Kolin, Zahradni 46, Kolin III

Internetova adresa: www.sela.webnode.Ccz

Obcanske sdruzeni KOLUMBUS

Sdruzuje nyné¢jsi uzivatele a byvalé uzivatele sluzeb psychiatrické péce. Chrani
prava DN a zkvalitiiuje jejich zivot. Také usiluje o socialni spravedlnost pro své uzivatele.
Snazi se, aby v psychiatrickych lé¢ebnach byla lepsi péce. (Obcanské sdruZeni

KOLUMBUS, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. Tomas Tylich, predseda

Telefonni Cislo: +420 774 279 357

Email: tylich.tom@seznam.cz

Adresa: adresa sdruzeni: Kolumbus, Keplerova 712/32, 400 07 Usti nad Labem
korespondenc¢ni adresa: Kolumbus, Na Morani 7, 128 00 Praha 2

Internetova adresa: www.0s-kolumbus.org

Facebook: https://www.facebook.com/pages/Obc¢anské-sdruzeni-Kolumbus/16716152329

9578

Andelska kridla

Toto sdruzeni tvoti lidé, kteti maji zkuSenost s Casto zadvaznou DN. Ze socidlniho

7 o~r

zivot a proto si kladou za cil, aby uzivatel¢ psychiatrickych sluzeb mohli mit kvalitni zivot.

Podili se na projektech, které podporuji zaclenovani do spole¢nosti. (Anonym 77, 2014)
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Kontakt:

Kontaktni osoba: Robert Kabrhel, pfedseda

Telefonni Cislo: +420 734 590 552

Email: andelska.kridla@centrum.cz

Adresa: Andélska kiidla, Hekrova 805/25, 149 00 Praha 4 - Haje

Internetova adresa: www.andelska-kridla.websnadno.cz

5.15 Onemocnéni CNS

5.15.1 Roztrous$ena skleroza

Unie Roska

Pomaha lidem s roztrousenou sklerézou (RS) zit distojny a plnohodnotny Zivot.
Zajistuje informacéni servis. Realizuje ozdravné akce a vydava publikace. Poskytuje

kompletni poradenstvi. Provozuje sva centra v Praze, Brng, Ostravé, Vseting, Ceskych

Kontakt:

Kontaktni osoba: RNDr. Eva Skorbisova PhDr., predsedkyné
Telefonni &islo: +420 773 622 111, +420 224 267 198
Email: roska@roska.eu

Adresa: Unie Roska, Senovazné nameésti 994/2, 110 00 Praha

Internetova adresa: www.roska.eu

Obcanske sdruzeni SMS

SMS neboli sdruzeni mladych sklerotikli. Sdruzuje pacienty s RS i osoby, které

jsou jinak postizené. Chce predavat informace o této nemoci mezi ¢leny. Spolupracuje s
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MS centry. Potadd vzdélavaci i spolecenské akce. Organizuje vzdjemnd setkani Clend.

(Klub SMS, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Majka Chvatalova

Telefonni ¢islo: neuvedeno

Email: majka@klubsms.cz

Adresa: Obcanské sdruzeni SMS, Ceskolipské 1378, 276 01 M¢lnik

Internetova adresa: www.portal.klubsms.cz

Kontakty na MC centra ¢i odborné garanty a dal$i potfebné informace lze najit na
strankéach sdruZeni.

RS POMOC

RS POMOC neboli Pomoc lidem s roztrousenou skler6zou pomaha lidem s timto
onemocnénim. Hlavnim poslanim je poskytnout finan¢ni a materidlni pomoc osobam s RS.
Vybér pacientl, ktefi potfebuji tuto pomoc, provadi pracovnici MS center. Organizuje

spolecenské, vzdélavaci, sportovni akce a setkani osob s RS. (Anonym 79, 2012)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Petr Vangk, ptedseda
Telefonni Cislo: +737 607 458
Email: info@rspomoc.cz
predseda: petr@rspomoc.cz
Adresa: "virtualni" adresa: RS POMOC, Mohylova 98, 312 00 Plzen

Internetova adresa: www.rspomoc.cz
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Sklddej

Spole¢nost vznikla béhem realizace kalendare, kterym chtéla Magda Sedlackova
pomoci lidem s RS, ale i Domovu sv. Josefa v Zireéi. Spolegnost Skladej je informaéni a
komunikac¢ni prostor, ktery bude poskladany z informaci, postfehi a poznatkl ze zivota

pacientll a zaroven zvysi informovanost vefejnosti o samotné nemoci, ale hlavné o zivoté

vvvvvv

Kontakt:

Kontaktni osoba: Ivana JireSova, patronka

Telefonni Cislo: +420 773 484 153

Email: info@skladej.com

Adresa: Skladej, Rohanské nabiezi 657/7, 180 00 Praha 8 - Karlin

Internetova adresa: www.skladej.com

5.15.2 Alzheimerova choroba

Ceska alzheimerovska spolecnost

Sidli v Gerontologickém centru, v Kobylisich. Cilem je pomoc a podpora lidi, které
trpi demenci. Nyni ma spole¢nost dvacet pét kontaktnich mist ve vSech krajich. Tyto
kontaktni mista jsou ltizkova zatizeni ¢i denni stacionafe, které pomahaji lidem s demenci

a jejich rodinam. (Anonym 81, 2015)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Hana Janeckova, predsedkyné

Telefonni Cislo: +420 283 880 346

Email: cals@gerontocentrum.cz

Adresa: Ceska alzheimerovska spolecnost, Simtnkova 1600, 182 00 Praha 8

Internetova adresa: www.alzheimer.cz
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Pamatovacek

Je kontaktnim mistem Ceské alzheimerovské spole¢nosti. Poméha lidem, ktefti jsou
postizeni demenci a jejich rodinam, predevs§im v olomouckém regionu. Zaméfuje se na
informacni, poradenskou a podplrnou c¢innost. Nabizi 1 pobyt v dennim stacionafi, ve

kterém tito lidé trénuji pamét’. (Anonym 82, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. et Mgr. Lenka Freharova, feditel
Telefonni ¢islo: +420 585 426 110, +420 732 452 596
Email: pamatovacek@pamatovacek.cz

Adresa: Pamatovacek, Karafiatova 5, 779 00 Olomouc

Internetova adresa: www.pamatovacek.cz

5.15.3 Epilepsie
Spolecnost E - podporujeme lidi s epilepsii

Usiluje o zlepSeni postaveni lidi s epilepsii ve spolecnosti. Poskytuje socialni
poradenstvi a zajiStuje socialné aktivizacni sluzby pro osoby se ZP a pro seniory. V ramci
aktivizaCnich sluzeb pomaha s integraci do spolecnosti. Organizuje také vzdélavaci akce.

Spolupracuje s jinymi organizacemi. (Spolec¢nost E - podporujeme lidi s epilepsii, 2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Alena Cervenkova, predsedkyné
Telefonni Cislo: +420 241 722 136
Email: info@spolecnost-e.cz
predsedkyné: alena.havlova@spolecnost-e.cz
Adresa: Spolecnost E, Liskova 3, 142 00 Praha 4

Internetova adresa: www.spolecnost-e.cz
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Facebook: https://www.facebook.com/SpolecnostE

EPI - RODINA
Sdruzuje osoby s epilepsii, jejich rodiny, pratele a ostatni, ktefi se zajimaji o tuto

problematiku. Sdruzeni se déli na dvé skupiny: EPI RODINA a SME. (Anonym 83, 2013)

SME je urc¢ena pro mladé lidi od patnécti let, jejich pratele a dalsi zainteresované
osoby. Chce spojit mladé, které spojuje nemoc zvana epilepsie. Chce §itfit povédomi o této
nemoci. Dale se snazi o integraci téchto lidi. Vybudovava chranéné dilny. (Anonym 83,

2013)

EP1 RODINA zahrnuje rodi¢e a rodiny s détmi trpicimi epilepsii. Potada osvétové
akce. Pomaha lidem s epilepsii pracovné se uplatnit. Také poméha pfi integraci. (Anonym

83, 2013)

Kontakt:

Kontaktni osoba: MgA. Ivan Holec¢ek, predseda
Telefonni Cislo: +420 777 873 334

Email: neuveden

Adresa: SME - Skupina Mladych s Epilepsii, Obcanské sdruzeni EPI - RODINA,
Sobéslavska 2377/1, 130 00 Praha 3 - Vinohrady

Internetova adresa: www.er-sme.cz

EpiStop

Vytvafti platformu pro setkavani a spolupréci vSech lidi, ktefi maji vztah k lidem s
epilepsii. Jednd se o samotné pacienty, zdravotniky, odborné spolecnosti ¢i socidlni
poradce. Tuto platformu vytvofilo sdruzeni za celem zlepsit postaveni téchto lidi ve

spole¢nosti. (Obcanské sdruzeni EpiStop, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: MUDr. Jana Zarubova, piredsedkyné
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Email: info@epistop.cz
Adresa: Fakultni Thomayerova nemocnice s poliklinikou, Videnska 800, 140 59 Praha 4
Internetova adresa: www.epistop.Cz

Facebook: https://www.facebook.com/pages/Ob¢anské-sdruzeni-EpiStop/95539603303

5.15.4 Parkinsonova nemoc

Parkinson - Help

Snazi se vetejnost seznamit s Parkinsonovou nemoci. Chce ziskat osoby, které¢ by
ptispély ke zkvalitnéni Zivota lidi s touto nemoci. Prosazuje zajmy osob trpicich
Parkinsonovou nemoci a poskytuje jim i jejich rodinam podporu. Provozuje internetové
stranky a rozviji socidlni kontakty. Organizuje osvétovou a poradenskou ¢innost.

Spolupracuje s ostatnimi organizacemi a publikuje. (Parkinson-Help, 2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Romana Skala - Rosenbaum, Roman Posta
Telefonni ¢islo: p. Skala - Rosenbaum: +420 732 540 715

p. Posta: +420 724 035 413
Email: romana@parkinson-help.cz, roman@parkinson-help.cz
Adresa: kancelai: Parkinson-Help, U Vesny 1270/7, 100 00 Praha 10

korespondencni adresa: Parkinson-Help, Diirerova 2177/18, 100 00 Praha 10

Internetova adresa: www.parkinson-help.cz
Facebook: https://www.facebook.com/Parkinson.spolek

Youtube: https://www.youtube.com/channel/UC9ds2qfbu3-vCI31UAWV5-w/feed
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Spolecnost Parkinson

Jedna se o pacientskou organizaci sdruzujici osoby s Parkinsonovou nemoci,
jejich rodiny a dal$i osoby zajimajici se o tuto problematiku. Chce lidem postizenym
Parkinsonovou nemoci zleps$it kvalitu zivota. Snazi se pro né vytvofit zazemi pro
porozumeéni, podporu a povzbuzeni. Také zprostiedkovava odborné poznatky od I¢kait a

vydava casopis Parkinson. (Freund, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Zdislava Freund, ptfedsedkyné

Telefonni Cislo: +420 272 739 222

Email: kancelar@spolecnost-parkinson.cz

Adresa: Spole¢nost Parkinson, Volyiiska 20, 100 00 Praha 10

Internetova adresa: www.spolecnost-parkinson.cz

5.15.5 Cévni mozkova prihoda

Sdruzeni pro rehabilitaci osob po cévnich mozkovych prihodach

Zlepsuje péci o osoby, které jsou postizené cévni mozkovou piithodou (CMP). Dale
zlepSuje péci o obCany ohroZzené vznikem této choroby a o obcany, ktefi maji jiné
poskozeni zdravi s piiznaky obdobnymi poskozeni cévni mozkovou piihodou. Obhajuje
jejich zajmy, poskytuje poradenstvi a socialni sluzby. Provozuje komunitni centra a kluby,

vydava publikace a organizuje rizné rekondi¢ni pobyty. (Anonym 84, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Prof. MUDr. Pavel Kalvach, CSc., pfedseda

Telefonni ¢islo: +420 776 721 519, +420 777 610 827

Email: scmp@volny.cz

Adresa: Sdruzeni pro rehabilitaci osob po cévnich mozkovych piithodach, Elisky Peskové
741/17, 150 00 Praha 5
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Internetova adresa: www.sdruzenicmp.Cz

Ictus

Byla zalozena za ucelem pomahat lidem postizenym CMP pfii jejich navratu do
plnohodnotného Zivota. Nechce, aby tito lidé zlstavali doma a styd¢li se vyjit ven. Proto je

cilem obnovit zaliby, které méli pred CMP. (Dohnélek, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Jan Dohnalek, reditel

Telefonni ¢islo: +420 603 500 718

Email: dohnalek@ictus.cz

Adresa: Ictus, Kurzova 2373/25, 155 00 Praha 5

Internetova adresa: www.iCtus.cz

Facebook: https://www.facebook.com/pages/ICTUS-ops/221113361232378?fref=t

Obcanske sdruzeni KLUB AFASIE

Chce zmirnit izolaci, umoZnit vzadjemnou podporu a zajistit pratelské prostiedi pro
setkavani lidi s afazii. Snazi se umozZnit afatikiim pfechdzet z pasivni role nemocného do
role aktivniho ¢lena spolecnosti. Pomahd vyhledat vhodnou terapii. Poskytuje poradenské
sluzby. Snazi se o to, aby doSlo k prosazeni afazie jako celkového handicapu. (Obcanské

sdruzeni KLUB AFASIE, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Zuzana Kontipkova, predsedkyné

Telefonni Cislo: +420 776 754 080

Email: info@klubafasie.com

Adresa: korespondencni: Ob¢anské sdruzeni KLUB AFASIE, Branska 360, Praha 9

Internetova adresa: www.klubafasie.com
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Obcanské sdruzeni ProAfazie

Podporuje osoby s afazii, zkvalitnéni jejich zivota, hlavné po komunikacni strance.
Organizuje pravidelnd skupinovd setkdni lidi postizenych afazii. Také zlepSuje

informovanost laické i odborné vetejnosti o této problematice. (Anonym 85, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Nad¢zda Lasotova, predsedkyné

Telefonni Cislo: +420 606 243 766

Email: proafazie@seznam.cz

Adresa: Obcanské sdruzeni ProAfazie, Neurologicka klinika LF MU a FN Brno, Jihlavska
20, 625 00 Brno

Internetova adresa: www.proafazie.cz

5.15.6 Poranéni mozku

Cerebrum - Sdruzeni osob po poranéni mozku a jejich rodin

Ptispiva k lep§imu porozuméni problematiky poranéni mozku. Poskytuje informace
a hlavné podporuje osoby, které utrp€ly traumatické ¢i jiné poskozeni mozku. Informuje
vetejnost o problémech a potiebach téchto osob. Obhajuje jejich zajmy. Spolupracuje s

odborniky. Organizuje vzdélavaci aktivity a pobyty. (CEREBRUM, 2013)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. Mirka Kortusova, predsedkyné

Telefonni Cislo: +420 226 807 048

Email: info@cerebrum2007.cz

Adresa: CEREBRUM - Sdruzeni osob po poranéni mozku a jejich rodin, Kiizikova
56/75A, 186 00 Praha 8

Internetova adresa: www.cerebrum2007.cz
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Facebook: https://www.facebook.com/pages/CEREBRUM-0s-Sdruzeni-0sob-po-poranéni-
mozku-a-jejich-rodin/359304553155

5.16 Porucha prijmu potravy

Obcanské sdruzeni Anabell

Nabizi pomoc a podporu tém, kteii trpi poruchami pfijmu potravy i jejich rodindm.
Poskytuje socialni sluzby ve svych centrech nachazejicich se v Brn¢, Praze a v Ostravé.
Usiluje o zlepSeni vztahu vefejnosti k lidem s poruchou pifijmu potravy. Zabranuje izolaci.
Informovanosti vefejnosti chce pfedchazet témto porucham. (Obcanské sdruzeni Anabell,

2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: PhDr. Ing. Jana Slade¢kova Sevéikova, predsedkyné
Telefonni Cislo: +420 542 214 014

Email: posta@anabell.cz

Adresa: Obcanské sdruzeni Anabell, Masarykova 506/37, 602 00 Brno
Internetova adresa: www.centrum-anabell.cz

Facebook: https://www.facebook.com/centrum.anabell

5.17 Pohlavni nemoci

Ceskda spolecnost AIDS pomoc

Vznikla jako iniciativa ze strany blizkych a rodin HIV (Human Immunodeficiency
Virus) pozitivnich ob¢ant. Takto nemocnym lidem chce prakticky pomoct pii feSeni
komplikaci, které infekce HIV pfinasi. Svou ¢innost také zaméfuje na prevenci a osvétu.
Spolecnost vybudovala i1 socidlné¢ - azylové centrum Dim svétla. Nabizi anonymni

testovani. Haji osoby postizené HIV infekci. (Anonym 86, 2014)
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Kontakt:
Kontaktni osoba: Ing. Robert Hejzak, predseda
Telefonni ¢islo: +420 224 814 284

Email: info@aids-pomoc.cz

Adresa: Ceské spoleénost AIDS pomoc, Malého 282/3, 186 00 Praha 8 - Karlin
Internetova adresa: www.aids-pomoc.cz
Facebook: https://www.facebook.com/aids.pomoc

Youtube: https://www.youtube.com/user/HivPrace

Obrazek 3 Logo Ceska spoleénost AIDS POMOC

s
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CESKA SPOLECNOST AIDS POMOC
Zdroj: http://www.hiv-prevence.cz/img/hiv/rcc/sml/000/000/40.png

Chlamydie

Zajistuje pomoc lidem, ktefi jsou postizeni chlamydiovou infekci. Prosazuje
systematickou a komplexni péci o pacienty s akutnim, ale hlavn€ s chronickym stadiem
této infekce. Zastupuje takto postizené osoby pii styku se zahrani¢nimi a tuzemskymi
subjekty. Spolupracuje s lékaii i dal§imi organizacemi, které se zabyvaji zdravotné

handicapovanymi. Také organizuje osvétovou Cinnost. (Chlamydie, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: MUDr. Drahomira Polcarova

Telefonni ¢islo: +420 732 383 643

Email: dra.pochlamy@seznam.cz
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Adresa: Chlamydie, MUDr. Drahomira Polcarova, Sokolovska 1135, 708 00 Ostrava -
Poruba

Internetova adresa: www.chlamydieos.cz

5.18 Seniori

Rada seniorii Ceské republiky

Jako predstavitel seniorli chce spolupracovat pii koncipovani mezigeneracnich
vztahii. Aktivizuje star$i generaci pro spoleCensky ¢i ekonomicky rozvoj, vcetné
celozivotniho vzdélani. Zaméiuje se na kvalitni a hlavné dostupnou zdravotni péci. Nabizi

pravni pomoc. (Rada seniori Ceské Republiky, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Alzbéta Hajkova

Telefonni Cislo: +420 234 462 073-7

Email: rscr@rscr.cz

Adresa: Rada seniorti Ceské Republiky, Diim odborovych svazii, namésti Winstona

Churchilla 2, 130 00 Praha 3

Internetova adresa: www.rscr.cz

Svaz diichodcii Ceské republiky

Je ¢lenem Rady seniorti Ceské republiky. Usiluje o to, aby Zivotni trovei seniorti
byla podobna jako u ostatnich vrstev obyvatelstva. Chce zlepSit zdravotni a socialni péci.

Chce, aby byly rozsifeny volno¢asové aktivity a celozivotni vzdélavani. (eStranky 7, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Ing. Oldfich Pospisil, predseda

Telefonni ¢islo: +420 234 462 082 - 4

Email: svazduchodcti@seznam.cz
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ptedseda: oldrich.pospisil@seznam.cz
Adresa: Svaz diichodcti Ceské republiky, namésti W. Churchilla 2, Praha 3 Zizkov

Internetova adresa: www.sdcr.cz

Zivot 90

Sdruzuje seniory, pratele, odborniky i vSechny osoby, které sympatizuji s timto
sdruzenim. Usiluje o zlepSeni kvality Zivota celé spolecnosti tim, Ze pfispéje k feSeni
specifickych problémi seniorti. Chee jim umoznit zit smysluplné a predevsim aktivné ve
svém vlastnim domové¢. Usiluje o snizeni dopadul stafi, zvlasté pti odchodu do dichodu.

(Zivot90, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Mgr. Jan Lorman, feditel
Telefonni ¢islo: +420 601 559 580,

pro zajemce o sluzby: +420 222 333 546
Email: jan.lorman@zivot90.cz
zajemciosluzby@zivot90.cz
Adresa: Zivot 90, Dam Portus, Karoliny Svétlé 18, 110 00 Praha 1

Internetova adresa: www.zivot90.cz

5.19 Popaleniny

BOLITO

Podporuje osoby, které jsou po tézkych popaleninovych urazech. Zabyva se také
prevenci termickych poranéni a za timto Ucelem tvoii preventivni programy. Poskytuje
psychologickou podporu. Realizuje rehabilitani programy pro pacienty, ktefi maji po
popalenindch jizevnaté deformity. Také organizuje aktivity, které vedou k navratu do

bézného zivota. (Anonym 87, 2014)
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Kontakt:

Kontaktni osoba: MUDr. Robert Zajicek, predseda
Telefonni Cislo: +420 267 163 382

Email: zajicek@fnkv.cz

Adresa: Bolito, Srobarova 50, 110 00 Praha 10

Internetova adresa: www.bolito.cz

5.20 Nezaraditelna sdruZeni
Cesky cerveny kiiz

Jeho poslanim je hlavné pfedchazet a zmiriiovat utrpeni, chranit zdravi, Zivot a uctu
k lidské bytosti. Dale podporuje vzajemné porozuméni, piatelstvi a mir mezi narody bez
rozdil. Poskytuje sluzby zachranné, zdravotnické, socidlni a humanitarni. ZajiSt'uje péci o
invalidy, bezdomovce, bézence a dal$i osoby, které pottebuji pomoc. Také zajistuje

darcovstvi krve. (Cesky &erveny kiiz, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Doc. RNDr. Marek Jukl, Ph.D., prezident
Telefonni Cislo: +420 251 104 111

Email: info@cervenykriz.eu

Adresa: Cesky erveny kiiz, Thunovska 18, 118 04 Praha 1

Internetova adresa: www.cervenykriz.eu
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Obrazek 4 Znak Ceského cerveného kiize

Zdroj: http://cervenykriz.eu/cz/MasterPage/img/cck_150X117.png

Palecek - spolecnost lidi malého vzriistu

Organizace chce vSestranné pomoct lidem s timto postizenim piekonévat nasledky
onemocnéni. Poskytuje informace a propaguje tuto problematiku. Zastupuje své ¢leny a
navazuje kontakty mezi lidmi s timto onemocnénim. Také spolupracuje s 1ékafi. (Palecek,
2012)

Kontakt:
Kontaktni osoba: Sarka Lesna
Telefonni ¢islo: +420 728 100 289, +420 416 591 528
kontaktni osoba: +420 721 159 183
Email: eles.kt@tiscali.cz
Adresa: Palecek, Josef Zeman, HavliGkova 229, 411 17 Libochovice
Internetova adresa: www.ospalecek.cz

Facebook: https://www.facebook.com/www.ospalecek.cz

Haima CZ

Sdruzuje obcany s cilem pomoct détem s onemocnénim krvetvorby a détem s
onkologickym onemocnénim, které jsou léceny na Klinice détské hematologie a onkologie
FN Motol. Vede dit¢ a jeho rodinu celym pribéhem nemoci az k zapojeni do normalniho

zivota. Podporuje registry darcu kostni diené. (HAIMA CZ, 2014)
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Kontakt:

Kontaktni osoba: PhDr. Véra Reichlova, predsedkyné
Telefonni Cislo: +420 777 650 600

Email: vera.reichlova@fnmotol.cz

Adresa: Haima CZ, Klinika détské hematologie a onkologie FN Motol, V Uvalu 84, Praha
5 - Motol, 150 06

Internetova adresa: www.haima.cz

Zivot détem

Pomaha nemocnym, handicapovanym a opusténym détem, jez potiebuji odbornou
pomoc. Pomaha také rodicim. Dale poméha nemocnicim, které potiebuji zakoupit urcité
vybaveni. A také pomaha zatfizenim urcena pro déti, do kterych pofizuje pomiicky ¢i hradi

ozdravné pobyty. (ZIVOT DETEM, 2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Anna Strnadova, predsedkyné
Telefonni Cislo: +420 284 840 516-8
predsedkyné: +420 775 222 424
Email: zivotdetem@zivotdetem.cz
Adresa: Zivot détem, Lindnerova 998/6, 180 00 Praha 8 - Libeti
Internetova adresa: www.zivotdetem.cz
Facebook: https://www.facebook.com/www.zivotdetem.cz?v=wall

Youtube: https://www.youtube.com/user/Zivotdetem
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Obrazek 5 Logo Zivot détem

Zdroj:  http://lwww.zivotdetem.cz/wp-content/themes/naked-wordpress-master/img/logo.
png
Svaz pacientii Ceské republiky

Je organizace, kterd prosazuje piimou ucast zastupct pacientll v dozorc¢ich radach
nemocnic, spravnich ¢i dozor¢ich organech zdravotnich pojistoven, v pracovnich komisich
Poslanecké snémovny a Ministerstva zdravotnictvi. Podili se na delegovani téchto zastupct

do zminénych instituci a vede bezplatnou poradnu pro pacienty. (Anonym 88, 2013)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Lubo§ Olejar, prezident
Telefonni Cislo: zaznamnik: +420 731 968181
poradna: +420 777 158 720
Email: posta@pacienti.cz, poradna@pacienti.cz
Adresa: Svaz pacientli Ceské republiky, Sokolska 32, 120 00 Praha 2

Internetova adresa: www.pacienti.Cz

Unie pacientii CR

Cleny jsou vSichni pacienti z celé Ceské republiky. Unie dba o dlsledné
prosazovani opravnénych prav. Podili se na zvySeni znalosti svych ¢lend v oblasti svych
prav, péce o své zdravi, pfistupu ke zdravotnickym informacim ¢i na Sifeni zdravotnické

osvéty. Pomaha svych ¢lentim fesit obtizné zivotni situace. (Unie pacientt, 2013)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Jifi Hlaves, predseda
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Telefonni ¢islo: +420 603 505 365
Email: info@unipacientu.cz;
predseda: jiri.hlaves@unipacientu.cz
Adresa: Unie pacientd CR, Dobnerova 468/1, 160 00 Praha 6

Internetova adresa: www.uniepacientu.cz

Acorus

Je sdruzeni poskytujici osobam ohrozenym domacim nasilim komplexni odbornou
pomoc, ktera smétfuje k tomu, aby tyto osoby pickonaly neptiznivou socialni situaci a
zaclenily se do bézného Zivota. Pomoc poskytuje prostiednictvim azylového domu, krizové

pomoci a socialnimu poradenstvi. (Anonym 89, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena

Telefonni ¢islo: +420 283 892 772 - nonstop linka
Email: info@acorus.cz

Adresa: Acorus, Délnicka 213/12, Praha 7
Internetova adresa: www.acorus.cz

Facebook: https://www.facebook.com/ACORUS.CZ

Nedoklubko

Je rodi¢ovska organizace, kterd podporuje samotné maminky i rodiny s piedcasné
narozenymi détmi. Sdili pfibehy téchto déti a tim chce povzbudit dalsi rodice. Informuje
vefejnost o problematice. Umoziuje rodi€im vzajemné se setkdvat. Nabizi jim

psychologickou i poradenskou podporu. (Anonym 90, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Lucie Za¢kova, vykonna feditelka
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Telefonni Cislo: +420 608 888 778

Email: info@nedoklubko.cz

Adresa: sidlo: Nedoklubko, Zd’arska 313, 592 14 Nové Veseli
korespondenc¢ni adresa: Nedoklubko, Chyniska 423/5, 161 00 Praha 6

Internetova adresa: www.nedoklubko.cz

Facebook: https://www.facebook.com/Nedoklubko

Obcanské sdruzeni Achilleus

Je organizace, ktera spojuje rodiny, jejichz déti jsou postizeny PEC (pes
equinovarus congenitus) nebo jinymi vrozenymi vadami pohybového charakteru. Chce
zvysit informovanost o mozné 1écbe. Dale chce pomahat pii sdélovani zkuSenosti a byt

oporou. (Obcanské sdruzeni Achilleus, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena

Telefonni Cislo: +420 203 083

Email: obcanske.sdruzeni@achilleus.cz

Adresa: Lze kontaktovat sdruZzeni prostfednictvim kontaktniho formuléfe na strankach

sdruZeni.
Internetova adresa: www.achilleus.cz

Facebook: https://www.facebook.com/pages/Pes-Equinovarus/552938331403148

5.21 Evropska sdruzeni

Mezindrodni vybor Cerveného kiize

Chrani a poméha vojenskym, ale 1 civilnim obétem jako jsou valecni zajatci, ranéni
na bojistich, civilni obyvatelstvo na okupovaném nebo nepiatelském tzemi a zadrzovani

civilisti. Dohlizi na to, aby se dodrzovala mezinarodni humanitarni prava. Zajistuje
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predavani zprav mezi rodinami, které jsou rozdélené valkami, nepokoji ¢i katastrofami.
Také patrd po osobach, které jsou kvili témto udalostem nezvéstné. (Cesky Cerveny kiiz,

2013)

Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena
Telefonni ¢islo: +41 22 734 60 01
Email: neuveden

Adresa: International Committee of the Red Cross, 19 Avenue de la paix, CH 1202,

Geneva, Switzerland
Internetova adresa: www. cervenykriz.eu/cz/icrc.aspx

Oficialni webové stranky: www.cicr.org

Facebook: https://www.facebook.com/ICRC?__hstc=246532443.f13ea9¢c9ee30f75015500
df983b13ch9.1425326403451.1425326403451.1425326403451.1& hssc=246532443.5.1
425326403453& __hsfp=329422719

European Federation of Crohn’s and Ulcerative Colitis Associantions

Je organizace, kterd zastupuje 28 narodnich sdruzeni pacientli z 27 evropskych
zemi a 3 pfidruzenych ¢lenl ze zemi nachazejicich se mimo Evropu. Pracuje na zlepSeni
zivota lidi, ktefi trpi specifickymi stfevnimi zanéty. Snazi se o siln€jSi propojeni s
narodnimi sdruzenimi pacientti. Chce také zvysit povédomi vetejnosti o této problematice.

(Salvo, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena
Telefonni Cislo: +32 2 540 84 34
Email: neuveden

Adresa: EFCCA, Rue Des Chartreux, 33-35 Brussels B 1000 Belgium
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Internetova adresa: www.efcca.org

Facebook: www.facebook.com/pages/EFCCA-European-Federation-of-Crohn-and-
Ulcerative-Colitis-Associations/113949818678592

Association Of European Coeliac Societies

AOECS neboli Association Of European Coeliac Societies je zastfeSujici
organizujici vSech evropskych sdruzeni zabyvajicich se celiakii. Usiluje o maximalni
bezpeénost, dostupnost a oznadovani potravin a vyrobkd pro osoby s celiakii. Ridi vyménu

informaci o této problematice. (AOECS, 2011)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Camilla Dirdal, hlavni koordinator

Telefonni Cislo: 0044 1494796720

Email: neuveden

Adresa: AOECS, 4, Rue de la Presse, B-1000 Brussels, Belgium

Internetova adresa: http://www.aoecs.org/

European Ostomy Association

EOA neboli European Ostomy Association zastieSuje evropska sdruzeni stomikti z
Evropy, Severni Afriky a ze Stfedniho Vychodu. SnaZi se $ifit informace a vyménuje si
informace tykajici se problémua stomikd. Také se snazi, aby byly co nejvyssi standarty
chirurgie, lékatské péce a nasledné péce o stomiky, a tim jim umoznit kvalitnéj$i Zivot.
Zajistuje psychologickou pomoc pro vSechny stomiky ve svych zemich. Na strance
asociace najdou pacienti veskeré kontakty na evropské clenské zemé. (European Ostomy
Association, 2014)

Kontakt:
Kontaktni osoba: Ria Smeijers, prezidentka

Telefonni ¢islo: neuvedeno
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Email: info@ilco.de
Adresa: Deutsche ILCO E.V.,Thomas Mann strasse 40, 53111 Bonn, Germany

Internetova adresa: www.ostomyeurope.org

The British Polio Fellowship

Jednd se o sdruzeni, které se snazi podpofit vSechny lidi ve Velké Britanii zijici S
nasledky détské obrny a postpoliomyelitickym syndromem. Poskytuje informace, péci a
podporu, aby mohli tito lidé Zit plnohodnotny a nezavisly zivot. (The British Polio
Fellowship, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena
Telefonni Cislo: 0800 018 0586
Email: info@britishpolio.org.uk

Adresa: The British Polio Fellowship, Eagle Point, The Runway, South Ruislip,
Middlesex, HA4 6SE

Internetova adresa: www.britishpolio.org.uk

Facebook: http://www.facebook.com/pages/British-Polio-Fellowship/113194635370945

The European Haemophilia Consortium

EHC neboli European Haemophilia Consortium je organizace, ktera zastupuje 45
narodnich pacientskych sdruzeni pecujicich o osoby se vzacnymi poruchami srézlivosti
krve. Snahou konsorcia je zkvalitnit Zivot takto nemocnym lidem. Dale chce podporovat
prava pacientd. Také podporuje vSechny oblasti vyzkumu souvisejici s hemofilii. Chce

zlepsit 1éCebna zafizeni uréena pro tyto osoby. (Anonym 91, 2015)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Laura Savini

Telefonni ¢islo: +32.(0)2.893.24.70,
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Email: office@ehc.eu
Adresa: EHC NMO-Office, rue de I'Industrie/ Nijverheidsstraat 10, B - 1000 Brussels
Internetova adresa: www.ehc.eu

Facebook: https://www.facebook.com/EuropeanHaemophiliaConsortium

Rett Syndrome Europe

Snazi se o to, aby Rettiiv syndrom byl zndmy mezi vefejnosti ¢i odborniky. Chce
podpofit zajmy lidi Zijici s touto nemoci a jejich rodiny. Podporuje vyzkum Rettova
syndromu. Samoziejmé spolupracuje s evropskymi asociacemi zabyvajici se touto nemoci.

(Rett Syndrome Europe, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Thomas Bertrand, prezident

Telefonni ¢islo: neuvedeno

Email: www.rettsyndrome.eu/contact/ - Ize kontaktovat pres formulaf

Adresa: Cabinet D’ Avocats Turpel & Schank 59, Bd de Verdun L - 2670 Luxembourg
Internetova adresa: www.rettsyndrome.eu

Facebook: https://www.facebook.com/pages/Rett-Syndrome-Europe/232940826831244

European Society for Phenylketonuria and Allied Disorders

E. S. PKU neboli European Society for Phenylketonuria zastfeSuje narodni a
regionalni sdruzeni podporujici pacienty s fenylketonurii a podobnymi nemocemi. Zastupci
vetSiny Evropy se spojili za Gicelem zlepSeni zivota lidi Zijicich s touto nemoci. Zastupuje

zajmy osob trpici fenylketonurii a téch, ktefi se o tyto pacienty staraji. (E.S. PKU, 2014)
Kontakt:
Kontaktni osoba: Tobias S. Hagedorn, sekretaf

Telefonni ¢islo: +49-52221-122066
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Email: info@espku.org

Adresa: Tobias S. Hagedorn, Secretary E.S.PKU, Wilhelm - Mellies - Strasse 10, D -
32120 Hiddenhausen, Germany.

Internetova adresa: www.espku.org/en/

The European League Against Rheumatism

Eular neboli European League Against Rheumatism je organizace, ktera zastupuje
osoby trpici artritidou/revmatismem. Usiluje o snizeni zatéze téchto onemocnéni na jedince
i spole¢nost. Podporuje vzdélani a vyzkumu této nemoci. Haji potieby takto nemocnych.

(Eular, 2015)

Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena

Telefonni ¢islo: +41 44 716 30 30

Email: eular@eular.org

Adresa: EULAR Executive Secretariat, Seestrasse 240, CH-8802 Kilchberg, Switzerland
Internetova adresa: www.eular.org

Facebook: https://www.facebook.com/eular.org

Gauchers Association

Asociaci fidi pacienti postizeni Gaucherovou nemoci. Informuje o této chorobé,
podporuje dostupnost 1écby a vyzkum. Aktivné podporuje vyzkum této nemoci. Vydava

informacni letaky a kazdé dva roky sviij zpravodaj. (Gaucher Association, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Tanya Collin-Histed, generalni feditel

Telefonni Cislo: 00(44)1453 549231

Email: ga@gaucher.org.uk
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Adresa: Gaucher Association, Evesham House Business Centre, 48/52 Silver Street,
Dursley, Gloucestershire, GL 11 4ND

Internetova adresa: www. gaucher.org.uk

Facebook: https://www.facebook.com/TheGauchersAssociation

Alzheimer Europe

ZastteSuje organizace, které sdruzuji pacienty s Alzheimerovou nemoci z 31
Evropskych zemi. Chce zvysit diistojnost, respekt a sebediivéru lidem trpicim demenci, ale
také jejich rodindm. Usiluje o lepsi informovanost vefejnosti. Podporuje vyzkum a

vzdélani pracovniku v této oblasti. (Alzheimer Europe, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Heike von Liitzau - Hohlbein, ptedseda
Telefonni ¢islo: +352 - 29 79 70

Email: info@alzheimer-europe.org
Adresa: Alzheimer Europe Office, 14, rue Dicks; L-1417 Luxembourg

Internetové adresa: www.alzheimer-europe.org

Eurordis - Rare Diseases Europe

Je aliance pacientskych organizaci, které piisobi v oblasti vzacnych onemocnéni. Je
fizena samotnymi pacienty. Usiluje o zlepSeni Zivota lidi, ktefi onemocnéli vzacnou
chorobou. ZlepSeni chce dosdhnout prostfednictvim prosazeni zajmi, podporou vyzkumu a
vyvoje 1€kl ¢i vytvofenim sit€ mezi pacienty. SnaZi Se o co nejmensi dopad nemoci na

rodinu i pacienta samotného. (Anonym 92, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: Terkel Andersen, prezident
Telefonni ¢islo: +33 1 56.53.52.10

Email: eurordis@eurordis.org
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Adresa: Paris Office: EURORDIS Plateforme Maladies Rares 96, rue Didot, 75014 Paris,

France
Internetova adresa: www.eurordis.org

Facebook: https://www.facebook.com/Eurordis

EFA - European Federation of Allergy and Airways Diseases Patients Associations

EFA neboli European Federation of Allergy vznikla jako evropska sit’ pro sdruzeni
pacientli s astmatem a alergii. Podporuje informovanost vefejnosti o téchto nemocech.
Chce podpotit v€asnou diagnézu a rozsifit rehabilitaci. Dale se snazi zajistit bezpecné a
kvalitni a ptredevSim uc¢inné procedury. Usiluje o eliminaci diskriminace a jasného

oznaceni alergentl na potravinach. (EFA, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Breda Flood, prezidentka

Telefonni Cislo: +32 (0) 2 227 2712

Email: info@efanet.org

Adresa: EFA, 35 Rue du Congres, 1000, Brussels, Belgium
Internetové adresa: www.efanet.org

Facebook: https://www.facebook.com/EFAPatients

Autism Europe

Je mezinarodni sdruzeni, jez usiluje o prosazeni prav osob postizenych autismem a
jejich rodin a zaroven jim pomoct zlepSit kvalitu Zivota. Spolupracuje s vice nez 80
asociacemi zamé&fujicimi se na osoby s autismem z celé Evropské Unie. Svou dulezitou roli
uplatiiuje predevsim pii zvySovani povédomi o této problematice mezi vefejnosti. (Autism

Europe, 2014)
Kontakt:

Kontaktni osoba: neuvedena
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Telefonni Cislo: +32(0)2.675.75.05
Email: secretariat(at)autismeurope.org
Adresa: Autism Europe, Rue Montoyer 39, Bruxelles 1000, BELGIQUE

Internetova adresa: www.autismeurope.org

European Federation of Parents of Hearing Imaired Children

FEPEDA z francouzského Fédération Européenne des Parents d’Enfants Déficinets
Auditifs je organizace, kterd zastieSuje evropska sdruzeni, ktera sdruzuji rodice
neslySicich, nedoslychavych déti ¢i déti s dals$im sluchovym handicapem. Usiluje o
zlepseni kvality zZivota takto postizenych déti. Podporuje lepsi ptistup ke vzdelani, kulture
¢i zamgstnanosti osob se sluchovym postizenim. Informuje o této problematice Sirokou

vefejnost. (Anonym 93, 2013)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Bernard Daly, prezident

Telefonni ¢islo: + 358 50 350 9465

Email: sari.paloposki(at)ppl.inet.fi

Adresa: FEPEDA, Teijulantie 18, FI-21420 Lieto, Finland

Internetova adresa: www.fepeda.net

The European Blind Union

EBU neboli European Blind Union je jedina organizace, ktera v Evropé zastupuje
zajmy nevidomych a slabozrakych. Spolupracuje s evropskymi sdruzenimi, ktera sdruzuji
nevidomé a slabozraké. Za sviij kol si klade chranit a podporovat z4jmy vSech takto
postizenych osob. Podporuje jakékoliv pokroky, které vedou k dosazeni stejnych prav, jako
maji zdravi lidé a zaroven k leps$i integraci. Usiluje o rovnopravnost zen a muzi se

zdravotnim postizenim. (Anonym 94, 2014)
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Kontakt:

Kontaktni osoba: Wolfgang Angermann, prezident

Telefonni ¢islo: +33 1 47 05 38 20

Email: ebu@euroblind.org

Adresa: EBU Central Office, 6 rue Gager-Gabillot 75015 Paris, France
Internetova adresa: www.euroblind.org

Facebook: https://www.facebook.com/EuropeanBlindUnionEBU

Safe

Safe neboli Stroke Aliance For Europe je organizace, ktera zastupuje skupiny
pacientll z celé Evropy, jejichz spolecnym cilem je prevence vzniku CMP. Usiluje o
snizeni pocta pacientl s touto piithodou. Témto lidem nabizi pomoc a podporu. Ptispiva ke

zlepSeni kvality Zivota po piihodé pacientiim i jejich rodinam. (Safe, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Markus Wagner, prezident

Email: mail@safestroke.com

Adresa: Safe, Stroke House, 240 City Road , London, EC1V 2PR , United Kingdom
Internetové adresa: www.safestroke.eu

Facebook: https://www.facebook.com/pages/Stroke-Alliance-for-Europe/22461838428
53217ref=stream

European Foundation for the Care of Newborn Infants

EFCNI neboli European Foundation for the Care of Newborn Infants je prvni
celoevropska organizace, kterd zastupuje zajmy predCasn€ narozenych déti. Chce zlepSit
jejich dlouhodobé zdravi a zajistit jim co nejlepsi start do zivota. Svou ¢innosti chce snizit

pocet piedcasnych porodu, zlepsit o tyto déti péci a 1é¢bu. (EFCNI, 2014)
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Kontakt:

Kontaktni osoba: Silke Mader, prezidentka

Telefonni ¢islo: +49 (0)89 / 89083260

Email: info@efcni.org

Adresa: EFCNI, Hofmannstraf3e 7A, D-81379 Munich, Germany
Internetova adresa: www.efcni.org

Facebook: https://www.facebook.com/efcni

Myeloma Patients Europe

MPE neboli Myeloma Patients Europe je zastieSujici organizaci v§ech evropskych
sdruzeni, které sdruzuji pacienty s myelomem. Usiluje o vyménu informaci a postupt,
které jsou osvédcené. Podporuje vyzkum a klinické studie, které jsou zaméteny na tyto
pacienty. Chce rozvijet stavajici skupinu pacientl a podpofit vznik novych skupin. Chce
také, aby pacienti s timto onemocnénim méli pfistup k novym metodam lécby. (Anonym

95, 2014)

Kontakt:

Kontaktni osoba: Dr. Sarper Diler, prezident

Email: info@mpeurope.org

Adresa: MPE, Avenue Louise 149/24, 1050 Brussels, Belgium
Internetova adresa: www.mpeurope.org

Facebook: https://www.facebook.com/pages/Myeloma-Patients-Europe/14260883076580
64

Youtube: https://www.youtube.com/channel/UCFaEe3nOS7TVUOS8I_-00jOg
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6 VYSLEDKY

Tabulka 1 SdruZeni v CR

SdruZeni v CR

Typ sdruZeni

Pocet v %

Sdruzeni pacientli

10%

Sdruzeni ob¢anska

90%

Zdroj: vlastni

Graf 1 Sdruzeni v CR

Sdruzeni v CR

M SdruZeni pacient(

M Sdruzeni ob¢anska

Zdroj: vlastni
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Tabulka 2 Poéet sdruZeni v Plzni a Ceskych Bud&jovicich

Pocet sdruZeni v Plzni a Ceskych Bud&jovicich

Sdruzeni Pocet
Plzent 24
Ceské Budgjovice 17

Zdroj: vlastni

Graf 2 Po&et sdruzeni v Plzni a Ceskych Budé&jovicich

Poéet sdruzeniv Plzni a Ceskych
Budéjovicich

B plzen

B Ceské Budéjovice

Zdroj: vlastni
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7 DISKUZE

V ramci vyzkumu byly stanoveny dvé hypotézy. Pii prizkumu jsem vychazela ze
ziskanych informaci o jednotlivych sdruzeni. Informace jsem ziskala z internetovych
stranek sdruzeni. Casto jsem vyuZivala stanovy, ve kterych byly uvedeny nejdtlezitjsi

informace vcetné statusu sdruzeni.
Na zaklad¢ ziskanych informaci konstatuji:

= Hypotéza &. 1 - V Ceské republice je nadpoloviéni vétsina sdruzeni ob&anskych nez

sdruzeni zaloZzena samotnymi pacienty - se potvrdila.

U prvni hypotézy jsem piedpokladala, Ze dojde k potvrzeni. Vychézela jsem ze
zmény zékoniku z roku 2013, kdy doslo k pfeméné prospésnych spolecnosti na ob¢anska
sdruzeni. V roce 2014 doslo k dalsi zméné, kvili které doslo k pfeméné obcanskych
sdruzeni na spolky, avSak u velké vétSiny nedoslo ke zméné ve statusu. I nyni se velmi
Casto setkdme s pojmem sdruzeni nez spolek. Ale je otizkou zda sdruzeni ¢i spolky
dodrzuji dana pravidla. Jina pravidla a podminky musi spliiovat obcanské sdruZeni a jina

spolky.

V ramci prvni hypotézy je také dulezité si uvédomit, ze sdruzeni zaloZzenych ptimo
pacienty je velmi malo. Jedna z pficin je zména zakona, jak uz bylo zminéno. Dalsi pticiny
lze jen hadat. Je tézké splnit podminky dané zdkonem nebo je to otazka financni
narocnosti? Doposud nebyla vydéna Zadnad publikace, kterd by se touto tématikou

zabyvala.

= Hypotéza & 2 - V Plzni se nachazi o 25% vice sdruzeni nez v Ceskych

Budgjovicich - se nepotvrdila.

Pfi druhé hypotéze jsem predpokladala, Ze dojde k potvrzeni. Vychdzela jsem z
faktu, 7e Plzef je rozlohou vétsi mésto nez Ceské Bud&jovice. Jak je zjevné z grafu &islo 2
a tabulky cislo 2, je patrny jen minimalni rozdil. Konkrétni rozdil je 18%. Jediny divod,
ktery mé napada, proc€ se tato hypotéza nepotvrdila, miiZe byt zatazeni i regionalnich center
v ramci vyzkumu. Hypotézy by se mohla mozna potvrdit i v ptipadé, Ze by sdruzeni na
svych strankach nabizela veskeré informace. Casto nebylo mozné na strankach zjistit jiné

misto plisobnosti neZ uddvana adresa daného sdruzeni.
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Pti tvofeni piehledu sdruzeni jsem se potykala s fadou problému. Prvotné bylo
tézké orientovat se ve velkém mnozstvi sdruzeni. Né&kterd sdruzeni zachovala nazev
"obc¢anska", podle drive platného zékoniku, a néktera bylo mozné najit pod novym nazvem
sdruZeni je velmi malo oproti spolkiim. Casto jsem se potykala s tim, Ze jsem zdlouhavé
musela hledat, jaky status doty¢né sdruzeni ma. Zda je spolek ¢i sdruzeni zalozené
pacienty. DalSim naroénym ukolem bylo rozd¢€lit jednotliva sdruzeni do skupin
onemocnéni. Castokrat se mi stalo, Ze jsem neméla tuseni, o jakou nemoc se jedna a jaky v
jejim ramci problém. V tomto piipadé¢ musim vyzdvihnout stranky sdruzeni, kde ve vétSing
pfipadi byla moznost najit si informaci o daném onemocnéni. Dal§im problémem byly
neuplné informace. U nékterych sdruZeni chybi emailovy kontakt, jinde kontaktni osoba a
takto Ize pokracovat dal. V ramci evropskych sdruzeni jsem bojovala s jazykem. Ve
veétsing byly stranky organizaci napsany v anglickém jazyce, avSak musela jsem si poradit i
se Spanélstinou a francouzstinou. DAl jsem zjistila, Zze mnoho sdruzeni mélo problém ve
svém pojeti, zda je obCanské sdruzeni, prospésna spolecnost ¢i spolek. Tento chaos nadélal
postupné se ménici pravni systém. V roce 1990 se dle zdkoniku mluvilo o obcanskych
sdruzeni. V roce 2013 se jednalo o prospé$né spolecnosti a od roku 2014 uz mluvi o
spolcich. Nékdo miize namitnout, Ze je to vlastné jen "slovickafeni". Ale v jednotlivych

nazvech jsou rozdily. Jiné podminky musi spliiovat ob¢anské sdruZeni a jiné spolky.

Pti psani této prace jsem si uvédomila jednu dilezitou véc. Kazdy v této republice
si muze zalozit sdruZeni. Sta¢i nadSeni, na zacatek néjaké informace a poté schvaleni
uradd. Pti hledani na internetu jsem narazela stale na nova sdruzeni, ktera vSak méla velmi
podobné zaméteni. Kdybych méla opravdu do této prace uvést vSechna sdruzeni, a to v
drtivé vétsing obCanska, kterd jsem nasla, tato prace by meéla rozsah mnohonasobné vyssi

nez nyni. Pfehled Gplné€ vSech sdruzeni a spolkii by vydalo minimalné na dalsi praci.

V ramci ziskanych informaci je nutno upozornit na nevyvéazenost poctu sdruzeni v
urcité oblasti. V drtivé vétSiné pfevazuji sdruzeni, kde maji svou plsobnost v Praze.
Naproti tomu na Moravé a Slezsku se nachazi minimalni procento sdruZzeni. V dalSich
regionech lze najit také jen minimum sdruzeni. Lepsi je situace naptiklad v Plzni, kde se
nachdzi 24 sdruzeni, pokud do toho zapocitime i regionalni kluby danych sdruZeni.

Podobna situace je v Ceskych Bud&jovicich, kde 1ze najit pobocky 17 sdruZeni.
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Tato prace se urcité v praxi vyuzije. Stale budou pfichazet novi pacienti se svymi
zdravotnimi problémy a budou hledat nejen né¢koho, kdo by jim pomohl naptiklad v rdmci
1éCby, ale budou také hledat osoby s podobnym osudem. Poznaji dalsi lidi, ktefi maji
podobny osud a podobné problémy a najednou bude védét, Ze neni sam, ale Ze je zde

sdruzeni a v ném lidé¢, ktefi jsou vzdy pfipraveni pomoct.

Pted psanim prace jsem si nedovedla ptredstavit, Zze takovy pocet sdruzeni plisobi na
tizemi Ceské republiky. V mé praci je uvedeno 201 sdruzeni v Ceské republice a 19
evropskych zastupcti. Tato prace méla byt predevsim piehledem pacientskych sdruzeni, a
vSak jejich vycet by vystacil na nékolik stran, proto jsou zde uvedena dalsi sdruzeni,
obcanskd, kterd také mohou pomoct pfipadnym zajemctim. Nejsou vSak uvedena uplné

vSechna obcanska sdruzeni. Jsou uvedena jen ta diilezitéjsi a potiebnéjsi.

Na zavér je nutno fict, ze 1 pres velké mnozstvi sdruzeni, se kazdému nepovede
najit si své sdruzeni. Bylo by vhodné do budoucna zapojit vice odborné Iékare a
specialisty, ktefi védi, s ¢im se jejich pacienti potykaji a snazit o vytvofeni komunity, do
které by se dotyény pacient mohl zapojit. Casto se totiz doty¢né sdruzeni nachézi daleko
od jeho bydlisté ¢i pacient ani nevi, Ze dané sdruzeni existuje. V tom velkém mnozstvi
sdruzeni, jez jsou k dispozici k naleznuti na internetu, dotyCny pacient ptrehlédne ci
nenajde pro n€ho vhodné sdruzeni. V ramci tohoto problému bych navrhovala vytvofit
narodni &i nadnarodni registr sdruzeni. I kdyz néco podobného v Ceské republice existuje,

neni seznam sdruZeni uceleny a nejsou v ném uvedena vSechna sdruzeni.
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ZAVER

Cil bakalatské prace byl splnén. Pomoci dostupnych informaci byl vytvofen
rozsahly ptehled obcanskych, pacientskych sdruzeni i jejich evropskych zastupci. U
jednotlivych sdruzeni jsou uvedeny informace o Cinnosti sdruzeni. V soupisu ¢innosti
sdruzeni lze najit, o jakou skupinu nemocnych pecuje, dale jaké jsou jejich cile a ¢im se v
ramci své prace zabyvaji. Dale zdjemce mlize ze seznamu ziskat kontakty na sdruzeni. Ve
vétsing€ pripadd lze najit kontaktni osobu, telefonni ¢islo na ni ¢i pfimo na sdruzeni,
emailovou adresu, adresu, kde sdruzeni plsobi a internetovou adresu, popiipadé
facebookovou adresu ¢i odkaz na Youtube. Jak jiz bylo zminéno, jsou uvedeny i
internetové adresy. Do této prace nelze vtésnat veskeré informace, a proto prostrednictvim
internetové adresy muize dotyCny zdjemce najit vice informaci, ktera jsou pro ncho

dilezita.
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