— ATOS - Asociace pacientud s Touretteovym syndromem

ADRESA:  Goetheho 15, Praha 6, 160 00

TEL: 607 724 338 Pouzité zkratky:
E-MAIL: atos@atos-0s.cz TS = Tourettetv syndrom
WEB: www.atos-0s.cz

0.S. = obCanskeé sdruzeni

Zakladni informace o ob¢éanském sdruzeni ATOS

Kdo jsme?

O.s. ATOS vzniklo v roce 2001 z iniciativy pacientd, jejich rodin a Iékaf( za ucelem komplexni
podpory nemocnych s TS. V soucasné dobé ma sdruzeni 69 ¢lend, svoje sluzby vSak poskytlo
vice nez 600 klientam. Clenem se muzZe stat kazdy, kdo ma o problematiku TS zajem nebo se ho
toto onemocnéni jakkoli dotyka. Staci vyplnit pfihlaSku a odeslat ji na adresu sdruzeni. Formular
pfihlasky je k dispozici na nadem webu - www.atos-0s.cz

Cim se zabyvame?

Nase hlavni aktivity. Poskytujeme poradenstvi pacientlim a jejich rodinam. Zprostfedkovavame
kvalitni Iékafskou i psychologickou péci, pofadame pravidelna setkani nasich ¢len(l, pfednasky
pro vefejnost, Iékare, pedagogy ¢i psychology a prezentujeme TS v médiich i na profesionalnich
sympoziich.

Informace. Nase hlavni priorita - poskytovani informaci - vychazi z faktu, ze TS je velmi malo
znam, a to i mezi lékafi, ktefi Casto tuto poruchu neumi spravné diagnostikovat a IéCit, pfestozZe je
velmi frekventovana (nékteré studie uvadéji, ze az 1% déti trpi né&jakou formou tiku). Navic fada
nemocnych vibec nevyhleda lékare, své potize skryva a nezfidka konc¢i v Ustrani spolecnosti. A to
je nutné zménit. V roce 2007 vydalo o.s. ATOS multimedialni CD o TS. Uzite¢né informace zde
naleznou jak pacienti a jejich rodiny, tak odbornici z fad pedagogl a lékard. V ramci informacni
kampané byl disk rozeslan do 4198 zakladnich $kol v CR. CD je volné& piistupné na webu -
www.atos-0s.cz/cd

Skola. Specificky problém predstavuje vyuka déti s TS, ktera byva u t&zSich pripadl velice
komplikovana, a to i pfesto, Ze velka ¢ast nemocnych je nadprimérné inteligentni a nadana.
Kromé tiki za to mohou jejich pfidruzené poruchy chovani (napf. hyperaktivita €i specifické
poruchy uceni). Dllezité je proto dukladné informovani uciteldl o nutnosti individualniho pfistupu a
uziti specialnich vychovnych a vyukovych metod.

Spoluprace. Sdruzeni Uzce spolupracuje s pfednimi odborniky na problematiku TS a dalSimi
zahrani¢nimi organizacemi, které podporuji pacienty s TS.

Vyzkum. O.s. ATOS se podili také na rozvoji lékafského vyzkumu. Stalo u vzniku projektu, ktery
ma za cil Iépe specifikovat projevy TS a pomoci tak zlepsit diagnostické a 1é&ebné postupy.

V Praze, dne 21. 11. 2008

MUDr. Ondfej Fiala
(predseda sdruzeni)



