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UVODNI SLOVO

Vazeni a mili pfiznivci a darci SPHCH,

tentokrat padl ukol napsat Uvodni slovo k vyrocni zpravé za rok 2021 na mé, tak snad se
mi podafi vSe shrnou co nejpozitivnéji. Pro vétSinu z nds to byl rok naro¢ny

a plny stresu, strachu a obcas i zklamani. Pfesto se ndm podatilo realizovat mnoho
projektd, které byly jisté prinosné jak pro pacienty a rodiny zatizené Huntingtonovu
chorobou, tak i pro vSechny ostatni, ktefi s touto diagnézou pravidelné ,pracuji“.

V letoSnim roce se ndm podafilo zorganizovat oba Rekodni¢né-edukacni vikendové pobyty a mysli, Ze byly
vsichni spokojeni, a hlavné Iékafi a terapeuti odvedli skvélou praci. V neposledni fadé musim podékovat i
vSem nasi pomocnicim, bez kterych bychom organizaci nezvladli.

V |été se nam podafilo realizovat uz druhy ro¢nim Terapeutického pobytu pro pacienty s Huntingtonovou
chorobou, ktery se opét velice vydafil. Zdjem a nadseni bylo obrovské, jak u pacient(, tak u terapeutek a
studentd(, vSichni byly naprosto skvéli a maximalné se snazili. Cely pobyt byl plny pratelstvi, pomoci, ochoty
a spoluprace. Pacienti odjizdéli plni energie a dobré nalady. Doufame, Ze jim to vydrzelo dlouhou dobu.
Také bych opét chtéla velice podékovat Irené a jejim studentdm, Stépanovi a Tynce, ergoterapeutkam lvet,
Helce a Kristynce, muzikoterapeutce Soné a nasi skvélé Janicce, ktera se v§im pomahala. UzZ se vSichni moc
tésime na treti roc¢nik.

Také jsme se presvéddili, Ze zvladame praci i v online prostoru, myslim nase domaci online cviceni po skype.
Moc dékuji vSem terapeutlm, ktefi vénovali své dovednosti a Cas, a také dékuji vSem pacientlim, Ze s nami
cvicili. A v neposledni fadé jsme zvladali i pravidelné aktualizovat nase webové stranky www.huntingon.cz a
facebookovy profil. | kdyZ tady mame jesté stale hodné prostoru pro zlepseni... :-)

Sice trochu opoZzdénég, ale prece jsme zvladli vydat i obé Cisla Zpravodaje Archa, tentokrat byly vybirany
hlavné ¢lanky z celosvétového vyzkumu a také jsme publikovali hodné pfibéhl — nejen nasich pacientll a
rodin, ale i ze zahranici. Vétime, Ze zpravodaje pfinesli mnoho zajimavého ¢teni a také hodné nadéje a sily
k boji s touto diagndzou.

Uspéch celoroéni prace SPHCH by nebyl mozny bez pomoci jak dobrovolnikd, tak i IékafG, terapeutek
¢i védcu. Jesté jednou upfimné a z celého srdce nejen za SPHCH, ale hlavné za vSechny pacienty a rodiny,
dékuji vSem za odvedenou praci, a také dékuji vSem darcim a sponzordiim za finan¢ni podporu.

Prejeme vam vSem klidné prdzdniny, Uspésnou druhou ¢ast roku 2022 a tésime se na spolecnd setkdni a
spolupraci.

V Hradci Kralové, 29. ¢ervna 2022

e

Ing. Martina Musilova




Vyrocni zprava Spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s. za rok 2021

SPOLECNOST PRO POMOC
PRI HUNTINGTONOVE CHOROBE, Z.S.

Roku 1991 vznikla v Ceské republice Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s. (dale uvadéno
také jako SPHCH). Cilem SPHCH je poskytovat pomoc a podporu pacientim s Huntingtonovou chorobou
(HCH) i jejich pfibuznym, zlepSovat informovanost rodin, odbornikd i vefejnosti, sdruzovat osoby zatizené
HCH a zprostredkovavat jejich spolupraci se specialisty vénujicimi se problematice HCH, zkvalitiovat
dostupné sluzby v péci o pacienty s HCH, ale i o osoby v riziku nemoci a spolupodilet se na vyzkumu HCH.

Spolecnost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s.

Sidlo: Velké ndmésti 37, 500 01 Hradec Kralové

ICO: 40614603

Bankovni spojeni: 1543349/0800

Registrace ve spolkovém rejstiiku vedeném u Krajského soudu v Hradci Kralové, oddil L, vlozka 513.
www.huntington.cz

www.facebook.com/huntingtoncz

Pocet aktivnich ¢lend: 162
Pocet rozesilacich adres: 595

Slozeni rady k 31. 12. 2021 Slozeni Revizni komise k 31. 12. 2021
e PharmDr. Zderka Vondrackova e Pavla Sasinkova, DiS.
predsedkyné Rady pfedseda Revizni komise
e Ing. Martina Musilova e Ing. Martin Pinl
¢lenka Rady ¢len Revizni komise
e lva Vestfalova e Ludmila Koreckova
¢lenka Rady ¢lenka Revizni komise
SPHCH je ¢lenem:

e International Huntington Association (IHA),

e European Huntington Association (EHA),

e EURORDIS (Evropska organizace pro fidka onemocnéni),
o Ceské rady humanitérnich organizaci

e Narodni rady osob se zdravotnim postizenim CR.

e Koalici pro zdravi.

PosLANi SPHCH

e VSESTRANNA PODPORA PACIENTA A JEHO RODINY
e VZDELAVANI A VEREJNA OSVETA

e ZKVALITNEN{ PECE A DOSTUPNOST SLUZEB

e PUBLIKACNI CINNOST

e SPOLUPRACE S VYZKUMEM HCH



http://www.huntington.cz/

CINNOST SPHCH

V roce 2021 se SPHCH podafrilo zajistit finance na tyto ¢innosti:

e Zpravodaj Archa — 2 Cisla byla vydana v nakladu 750 ks/vydani, z toho bylo rozeslano ¢i rozdano
cca 500 ks/vydani,

e usporadani dvou Rekondic¢né-edukacnich pobytli — v Pardubicich a v Prostéjoveé,

e ergoterapeutickd cviceni — pravidelna cvi¢eni vyrazné zlepsuji fyzicky (i psychicky) stav pacientl a
zpomaluji prabéh onemocnéni,

e specidlni terapeuticky pobyt pro pacienty s HCH — 4denni pobyt zaméfeny na fyzioterapii,
ergoterapii, pohybové aktivity, muzikoterapii a relaxaci a spoleCenské aktivity,

e prednasky pro zaméstnance poskytovatell socidlnich sluzeb — vzdélavani pecovatell a zdravotniho
personalu o specifikdch péce o klienty s HCH,

e spoluprace s Kralovéhradeckou katolickou diecézni charitou — specialni pdj¢ovna zdravotnich
pomlcek, jedna se prevaziné o specialni kfesla od firmy Kirton, UK, vhodna pro pacienty s HCH.

Bez financni podpory ze statniho rozpoctu se nam podafrilo zachovat projekty:

e omezena Ucast na informacnich kampanich a mezinarodni spoluprace — ucast na nékolika
tuzemskych akcich zamérenych na zdravotni nebo socidlni oblast s U¢elem informovani o HCH a
SPHCH,

e sprdva a pravidelnd aktualizace internetové prezentace www.huntington.cz, facebookového profilu
www.facebook.com/huntington.cz a off-line poradny, ktera je volné ptistupna na
www.huntington.cz — pravidelné byl aktualizovan obsah stranek i FB profilu, bylo odpovidadno
na dotazy z off-line poradny,

TRVALE PLANY

e Zajistovat pomoc a podporu osobam se zatizenim Huntingtonovou chorobou — pacientiim, osobdm
v riziku a celym rodindm — Rekondi¢né-edukacni vikendové pobyty, Zpravodaj Archa a dalsi
publikace o HCH, internetové stranky a poradna, FB profil atd.

e Rozdifovat sit socialnich zafizeni pro pacienty s HCH, pro dlouhodobou pédi i rehabilitaéni a respitni
péci.

e Vzdélavat a podporovat jak oso by a rodiny s HCH, tak i odbornou a laickou verejnost.

e ZvySovat informovanost, podilet se preddvani informaci z oblasti vyzkumu a vyvoje moznych terapii.
e Prosazovat dodrZzovani predepsaného protokolu u genetické diagnostiky HCH ve v3ech genetickych
laboratofich, at soukromych &i statnich.

e Bojovat proti diskriminaci osob v riziku, at uz v zaméstnani, pfi moznosti ziskani Zivotnich pojisténi,
hypoték atp.



http://www.huntington.cz/
http://www.huntington.cz/
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REALIZOVANE PROJEKTY

ZPRAVODAJ ARCHA

Projekt byl financovan z Ministerstva zdravotnictvi CR (Vyrovnavani pfilezitosti pro ob&any se zdravotnim
postiZzenim pro rok 2021), z daru a vlastnich zdroja.

Zpravodaj Archa informoval o: Zpravodaj byl urcen:

e specifikach HCH, e 0sobdm zatizenym HCH,

e védeckém pokroku a vyzkumu, e odbornikdim pracujicim s pacienty

e zménach a novinkach v oblasti s HCH,
zdravotnictvi a socialni péce, e pracovniklim pobytovych zafizeni socialni

e pribéhy pacientd a rodin se zatizenim péce a odbornych pracovist, nemocnic,
HCH, charit a diakonii,

e jednotlivych aktivitdch SPHCH. e socialnim pracovniklm.

" MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
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Bylo vyddno 750 ks/vydani (2 vydani/rok). Podpora ze statniho rozpoctu: 134.800 K¢
Celkové naklady: 196.211 K¢
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Novinky z vyzkumu HN
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REALIZOVANE PROJEKTY

REKONDICNE-EDUKACNI VIKENDOVE POBYTY

Projekt byl financovén z Ministerstva zdravotnictvi CR (Vyrovnavani piileZitosti pro ob¢any se zdravotnim
postizenim pro rok 2021), Olomouckého kraje, Krdlovéhradeckého kraje, Olomouckého kraje, Mésta Hradec
Kralové, z daru a vlastnich zdroj0.

V ramci pobyti byly realizovany: Pobyty byly uréeny pro:
e prednasky o HCH, prezentace novinek e pacienty a rodiny s HCH,
z oblasti zdravotni ¢i socidlni, e odborniky a terapeuty pracujici
e prezentace o novinkdch ve vyzkumu, s pacienty a rodinami,
e diskusni skupiny na témata tykajici se e pecovatele a socialni pracovniky,
problematiky HCH e zastupce soukromého sektoru,
e terapeutické skupiny nejen pro pacienty. e studenty.
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MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI v Olomoucky kraj HRADEC KRALOVE

CESKE REPUBLIKY

Pobyt( se zlcastnilo 155 osob. Podpora z MZ CR: 115.000 K&
Celkové naklady: 270.076 K¢ Podpora z KhK: 20.000 K¢
Podpora z mésta HK: 6.000 K¢
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REALIZOVANE PROJEKTY

DOMACI ERGOTERAPEUTICKA CVICENI

Projekt byl financovan z Ministerstva zdravotnictvi CR (Podpora zdravi, zvy$ovani efektivity a kvality
zdravotni péce pro rok 2021), z dar(i a vlastnich zdroj.

Cviceni byla realizovana za ucelem: Cviceni byla ur¢ena pro:
o zlepsit fyzicky i psychicky stav pacientd, e pacienty,
e naucit je provadét cviky spravné, e pecovatele a rodinné pfislusniky pacientd.

e cviCit kazdy tyden alesponi jednu hodinu.

e " MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
9 P4l (ESKE REPUBLIKY

Domdci ergoterapeutickd cviceni

Cviceni se pravidelné ucastnilo 5 osob/tyden. Celkové naklady: 171.200 K¢
Cviceni: 52 lekci. Podpora ze statniho rozpoctu: 117.000 K¢

Odborné poradenstvi: 30 hodin




REALIZOVANE PROJEKTY

INTERNETOVE STRANKY, FACEBOOKOVY PROFIL A OFF-LINE PORADNA

Projekt byl z dar( a vlastnich zdroju.

Naplni projektu bylo: V ramci projektu bylo:
e informovat o HCH a novinkach e prfidano vice nez 1900 ¢lank, aktivit, akci
a internetovych strankach a aktualit na www.huntington.cz a FCB,
www.huntington.cz, e 28.932 navstév a 55.286 zobrazenych
e komunikovat pres socialni sité stranek,
na www.facebook.com/huntingtoncz, e zodpovézeno bylo 48 dotazl z off-line
e odpovidat na dotazy z off-line poradny. poradny.
Celkové naklady: 25.000 K¢ Podpora ze statniho rozpoctu: 0 K¢
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REALIZOVANE PROJEKTY

SPECIALN{ TERAPEUTICKY POBYT PRO PACIENTY S HCH

Projekt byl financovan spole¢nosti ROCHE s.r.o. (Ceska farmaceuticka divize), a také z dotaci

Kralovéhradeckého a Olomouckého kraje

Napln projektu byla:
e byl realizovan ¢tyfdenni specialni pobyt
pro pacienty s HCH,
e vramci pobytu byla realizovana
fyzioterapie, ergoterapie, muzikoterapie,
relaxace, pohybové a spolecenské aktivity.

[ L
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MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

Celkové naklady: 146.169 K¢

V ramci projektu bylo realizovano:
e délka pobytu: 5 dnd,
e (castnici: 12 pacient(, 9 pecovatell
e terapeuti: 6 osob,
e studenti FTVS UK, fyzioterapie: 2 osoby,
e pocet hodin terapii: 30 hodin.

ﬁ:ﬁ:.OVEHRADECKV - ’
’ Olomoucky kraj

Podpora ze statniho rozpoctu: 35.200 K¢
Podpora spolecnost Roche: 70.000 K¢

Podpora OIK: 26.250 K¢
Podpora KhK: 10.200 K¢
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REALIZOVANE PROJEKTY

VZDELAVANI ZAMESTNANCU POSKYTOVATELU SOCIALNICH SLUZEB

Projekt byl financovén z Ministerstva zdravotnictvi CR (Podpora zdravi, zvy$ovani efektivity a kvality
zdravotni péce pro rok 2021), z dart a vlastnich zdroju.

Napln projektu byla: V ramci projektu bylo realizovano:
e byly realizovany dvé prednasky pro e pocet prednasek:2,
zaméstnance poskytovatell socidlnich e pocet prednasejicich: 3/prednaska
sluzeb, e pocet hodin prednasky: 3-4
e doslo k rozsifeni moZnosti vhodnych e pocet posluchald: pram. 20/pfedndska.

pobytovych sluzeb pro pacienty s HCH.

v '1 MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVi
9 P48 ESKE REPUBLIKY

Celkové naklady: 96.389 K¢ Podpora ze statniho rozpoctu: 58.800 K¢
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7ISKAVANI PROSTREDKU

Pro rok 2021 byly vypracovany Zadosti na pridéleni pfispévkl z dotacniho programu Ministerstva
zdravotnictvi CR, z dota¢niho programu VIadniho vyboru pro zdravotné postizené, z dotaéniho programu
Kralovéhradeckého a Olomouckého kraje a z dotac¢niho programu mésta Hradec Kralové.

Na dofinancovani projektl byly roce 2021 ziskany finance z vlastnich zdrojd, od soukromych darct, ¢len(
SPHCH, pfiznivcl, nadaci, grantli a podporovatell a déle z podnikatelského sektoru.

Vsem ddrcim a pFispévateliim srdecné dékujeme!
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7PRAVA 0 HOSPODARENI

Finanéni prostiedky byly ziskany dary, clenskymi prispévky a z dotaci ¢i grant(. Pfidélené prostredky byly
cerpany v souladu s podminkami dotacnich program.

Vykaz zisku a ztraty

Naklady celkem: 901.000 K¢
Vynosy celkem: 814.000K¢
Hospodarsky vysledek za rok 2021: -87.000 K¢

Uvedené Udaje byly zpracovany na zdkladé predlozené ucetni zavérky za rok 2021. Hospodareni bylo
pribéziné sledovano pokladni a ¢leny Rady SPHCH a 1x ro¢né po Ucetni uzdvérce kontrolovano revizni
komisi. Zprava o hospodareni a o revizi byla schvadlena Radou SPHCH.

V Pardubicich dne 1. ¢ervence 2022

4 120

PharmDr. Zderika Vondrack
predsedkyné Rady
+420 723 349 327,

zdenka.vondrackova@seznam.cz

QU
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Spolecnost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s.

Sidlo: Velké namésti 37, 500 01 Hradec Kralové
ICO: 40614603
Bankovni spojeni: 1543349/0800
Registrace ve spolkovém rejstiiku vedeném u Krajského soudu v Hradci Kralové, oddil L, vlozka 513.
www.huntington.cz
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