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Vyrocni zprava Spole¢nosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s. za rok 2018

UVODNI SLOVO

Vazeni a mili pfiznivci a darci SPHCH,

je mi milou povinnosti napsat Uvodni slovo k vyrocni zpraveé za rok 2018, coz byl rok
plny vSeobecné prospésné prace pro pacienty i rodiny zatizené Huntingtonou
chorobou. Jako predsedkyni mé tési, ze tym dobrovolnik( se rozrostl a do aktivni
prace se zapojili mladsi ¢lenové, a Ze se nam podafilo vyborné zkoordinovat praci
nové Rady organizace.

Jako jiz dlouhodobé se nam podafilo usporadat Rekondi¢né-edukacni vikendové

pobyty, které jsou rok od roku stdle vice navstévované, vielejsi a pIné radostnych
setkani i pfi neradostné diagndze. V roce 2018 mezi nas aktivni pribylo nékolik rodin a bez obav pfijely i se
svymi nemocnymi a s divérou se zucastnily vSech terapii pro pacienty. Opét jsem se presvédcila, Ze nase
prace je nesmirné prospésna a nenahraditelnda pro rodiny, které se s diagnézou HCH potkaly poprvé
a tdpou. Pocit, Ze tady SPHCH je pro né, a Ze nejsou na své problémy sami, je nenahraditelny.
Dal3f aktivity, kterych si velice cenim byl monitoring socialnich pobytovych zafizeni po celé CR a diky
spoluprdci navazané uz v roce 2017 vznikl mezi zaméstnanci a ¢leny SPHCH supervizorsky vztah. Socidlni
pracovnice téchto zafizeni i s peCovatelkami jezdi na vikendové pobyty. Zde nas informuji, jakym zptsobem
zménily praci ve svych zafizenich po absolvovani prednasek o specifikdch péce o pacienty s HCH. Jejich
prace je UZasna a zcela jisté nad rdmec jejich béznych povinnosti. Velice jim timto dékujeme za snahu,
ochotu a porozumeéni, které vénuji nasim pacientlim. | kdyZ v roce 2018 jsme nemohli navstivit tolik
pobytovych zatizeni v socidlnich sluzbdch, jako roky predesle, i tak nase spoluprdce pokracovala Uspésné dal
a neprerusila se.

V neposledni fadé bych chtéla zminit velice Uspésnou Ucast na mezindrodnim kongresu EHA a EHDN, kde
jsme méli velké zastoupeni, a také se ndm zde podafrilo navdazat spolupraci s farmaceutickou spolecnosti
ROCHE Pharmaceuticals. Tato spole¢nost ma v posledni dobé velice nadéjné vysledky ve vyzkumu mozného
Iéku na Huntingtonovu chorobu. My jsme velice vdécni, za jejich pomoc a podporu.

Opét jsem dostali pozvani na benefi¢ni akci, kde jsme mohli prezentovat SPHCH a potieby pacientl a rodin
s vyskytem HCH. Akce probéhla v prosinci na zamku v Pardubicich, kde se draZily fotografie pouzité

v krasném kalendari Pardubice 2019.

Uspéch celoroéni prace by nebyl mozny bez pomoci dobrovolnikd, jak jejich prace, tak i finanéni dary nam
velice pomohli ke kvalitné odvedené praci.

V zavéru bych chtéla jen pfipomenout, Ze nic na svété se samo nezafidi a nic na svété se samo neudél3,
neodnese a nepfipravi. Vidy jsou k tomu potfeba lidské ruce, a jedny ruce udélaji zakonité méné nez dvoje,
troje. A UZasné je, Ze rukou ochotnych pracovat pro pacienty s HCH, predevsim z fad terapeuti nam opét
pribylo.

Jesté jednou upfimné a z celého srdce nejen za SPHCH, ale hlavné za vSechny rodiny, dékuji vSem za
spolupraci a podporu.

V Ceské Cermné, 1. ¢ervna 2019

PharmDr. Zdenka Vondrackova
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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 pacientlim s Huntingtonovou chorobou
(HCH) i jejich pfibuznym, zlepSovat informovanost rodin, odbornik( i vefejnosti, sdruzovat osoby zatizené
HCH a zprostfedkovavat jejich spolupraci se specialisty vénujicimi se problematice HCH, zkvalitfiovat
dostupné sluzby v péci o pacienty s HCH, ale i o osoby v riziku nemoci a spolupodilet se na vyzkumu HCH.

Spolecnost pro pomoc p¥i 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

www.facebook.com/huntingtoncz

Pocet aktivnich ¢lentd: 132
Pocet rozesilacich adres: 600

SloZeni rady k 31. 12. 2018 SloZeni Revizni komise k 31. 12. 2018
e PharmDr. Zdernka Vondrackova e Pavla Sadinkova, DiS.
predsedkyné Rady predseda Revizni komise
e Ing. Martina Musilova e Ing. Martin Pinl
¢lenka Rady ¢len Revizni komise
e lva Vestfalova e Ludmila Koreckova
Clenka Rady Clenka 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 humanitarnich 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 ZKVALITNENI PECE A DOSTUPNOST SLUZEB

e PUBLIKACNI CINNOST

e SPOLUPRACE S VYZKUMEM HCH



http://www.huntington.cz/
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CINNOST SPHCH

V roce 2018 se SPHCH podafilo zajistit finance na tyto ¢innosti:

Zpravodaj Archa — 2 Cisla byla vydana v nakladu 750 ks/vydani, z toho bylo rozeslano ¢i rozdano
cca 550 ks/vydani,

usporadani dvou Rekondi¢né-edukacnich pobyt(, prvni na jafe v Pardubicich, druhy na podzim

v Prostéjové,

domadci pohybova a ergoterapeuticka cviceni — pravidelna pohybova cviceni vyrazné zlepsuji fyzicky
(i psychicky) stav pacient(l a zpomaluji prabéh onemocnéni,

vzdélavani zdravotnickych pracovnik( o specifikach péce o pacienty s HCH — cilem bylo rozsifit sit
vhodnych a informovanych pobytovych zafizeni socialnich sluzeb, v kterych bude mozné umistovat
pacienty s HCH,

monitoring mozZnosti umisténi pacientt s HCH do pobytovych zafizena socialni péée — cilem byla
evidence moznosti umisténi pacientd s HCH do pobytovych zafizeni socidlnich sluzeb v CR,

sprava a pravidelna aktualizace internetové prezentace www.huntington.cz, facebookového profilu
www.facebook.com/huntington.cz a off-line poradny, kterd je volné ptistupna na
www.huntington.cz — pravidelné byl aktualizovan obsah stranek i FB profilu, bylo odpovidano

na dotazy z off-line poradny,

informacni kampané a mezinarodni spoluprace — Ucast na tuzemskych akcich zamérenych

na zdravotni nebo socialni oblast s i¢elem informovani o HCH a SPHCH; uc¢ast na mezinarodnim
kongresu EHA a EHDN ve Vidni, prezentace ¢innosti organizace v posterové sekci,

spoluprace s Kralovéhradeckou katolickou diecézni charitou — specidlni pljéovna zdravotnich
pomlcek, jedna se prevaziné o specialni kfesla od firmy Kirton, UK, vhodna pro pacienty s HCH, déle
to jsou v sortimentu elektricky stavitelna llzka s ¢alounénymi postranicemi a vanové zvedaky,
organiza¢né-administrativni servis SPHCH — cilem bylo zabezpecit chod SPHCH a realizovat Cinnosti
planované pro rok 2018.

TRVALE PLANY

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

Rozsifovat sit socidlnich zafizeni pro pacienty s HCH, pro dlouhodobou pédi i rehabilitaéni a respitni
péci.
Vzdélavat a podporovat jak oso by a rodiny s HCH, tak i odbornou a laickou verejnost.

ZvysSovat informovanost, podilet se predavani informaci z oblasti vyzkumu a vyvoje moznych terapii.
Prosazovat dodrZovani predepsaného protokolu u genetické diagnostiky HCH ve vsech genetickych
laboratotich, at soukromych ¢i statnich.

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 (program grantové podpory), z dar(i a vlastnich

zdroja.

Zpravodaj Archa informoval o:

Zpravodaj by vydan v ndkladu 750 ks/vydani.

specifikach HCH,

védeckém pokroku a vyzkumu,
zménach a novinkach v oblasti
zdravotnictvi a socidlni péce,

pribéhy pacientl a rodin se zatizenim
HCH,

jednotlivych aktivitach SPHCH.

Celkové naklady: 145.000 K¢

Zpravodaj byl urcen:

0sobam zatizenym HCH,

odbornikdim pracujicim s pacienty

s HCH,

pracovniklim pobytovych zafizeni socialni
péce a odbornych pracovist, nemocnic,
charit a diakonii,

socialnim pracovnikim.

Podpora ze statniho rozpoctu: 100.000 K¢
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REALIZOVANE PROJEKTY

REKONDICNE-EDUKACNI VIKENDOVE POBYTY

Projekt byl financovén z Ministerstva zdravotnictvi CR (program grantové podpory), Mésta Pardubice,
z pfispévku Nadace 2P, dard a vlastnich zdroja.

V ramci pobyttl 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 socidlni pracovniky,
problematiky HCH e zastupce soukromého sektoru

e terapeutické skupiny nejen pro pacienty.

Pobytll se zucastnilo 175 osob. Podpora od MZ €R: 96.000 K¢&
Celkové naklady: 282.500 K¢ Podpora mésta Pardubice: 15.400 K¢
Podpora z Olomouckého kraje: 30.000 K¢
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REALIZOVANE PROJEKTY

DoMACI POHYBOVA A ERGOTERAPEUTICKA CVICENI

Projekt byl financovan z Ministerstva zdravotnictvi CR (program vyrovnavani piilezitosti pro ob&any
se zdravotnim postiZzenim), z darl a vlastnich zdrojl. V ramci projektu byly zakoupeny pro pacienty
ergoterapeutické a cviebni pomuacky.

Cviceni byla realizovana za tucelem: Cviceni byla urcena 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 alespon jednu hodinu.

Domaci pohybova cviceni

Cviceni se pravidelné ucastnilo 11 osob. Celkové naklady: 72.464 K¢
Cviceni probihalo 1x tydné. Podpora ze statniho rozpoctu: 50.000 K¢

Domadci ergoterapeuticka cviceni

Cviceni se pravidelné Ucastnilo 9 osob. Celkové naklady: 64.674K¢

Cviceni probihalo 1x tydné. Podpora ze statniho rozpoctu: 45.000 K¢
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REALIZOVANE PROJEKTY

INTERNETOVE STRANKY, FACEBOOKOVY PROFIL A OFF-LINE PORADNA

Projekt byl financovén z Ministerstva zdravotnictvi CR (program rozvojovych projekt( zdravotni péce),

z darl a vlastnich zdroju.

Naplni projektu bylo:
e informovat o HCH a novinkach
a internetovych strankach
www.huntington.cz,
e komunikovat pfes socidlni sité
na www.facebook.com/huntingtoncz,

e odpovidat na dotazy z off-line poradny.

Internetové stranky a facebookovy profil

V ramci projektu bylo:
e pridano vice nez 150 ¢lankd, aktivit, akci
a aktualit na www.huntington.cz a FCB,
e 8.970 navstév a 32.955 zobrazenych
stranek,
e zodpovézeno bylo 32 dotaz( z off-line
poradny.

Celkové naklady: 56.000 K¢

Off-line poradna

Podpora ze statniho rozpoctu: 39.000 K¢

Celkové naklady: 48.512 K¢

Podpora ze statniho rozpoctu: 33.900 K¢




Vyrocni zprava Spole¢nosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s. za rok 2018

REALIZOVANE PROJEKTY

VZDELAVANI ZDRAVOTNICKYCH PRACOVNIKU

Projekt byl financovan spolecnosti ROCHE s.r.o. (Ceska farmaceuticka divize).

Napln projektu byla: V ramci projektu:
e vyhledavat vhodna zafizeni poskytovatel( e bylarealizovana jedna prednaska
socialnich sluzeb, v zarizeni socidlnich sluzeb,
e realizovat Skoleni a prednasky e byl proskolen personal (pecovatelé,
pro personal daného zafizeni, zdravotnici, 1ékafi atd.),
e informovat o specifikdch péce o pacienty e poskytovatelé jsou uvedeniv seznam(
s HCH. zafizeni vhodnych pro pacienty s HCH.

Celkové naklady: 14.000 K¢ Podpora: 14.000 K¢
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REALIZOVANE PROJEKTY

PomMocC 0SOBAM ZATIZENYM HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

Projekt byl financovéan z Uradu VIady CR (program podpory verejné Gcelnych aktivit spolk{l zdravotné

postizenych), z dar(i a vlastnich zdroju.

NAapln projektu byla:

e ziskdvat a predavat informace o HCH,
o vyzkumu a novych moznostech terapii,

e  (castnit se tuzemskych informacnich
kampani,

e  (iCastnit se zahrani¢nich kongresu
a konferenci o HCH,

e vyhledavat a monitorovat zafizeni socialni
péce vhodnad pro pacienty s HCH.

Celkové naklady: 315.796 K¢

V ramci projektu byla:

e realizovdna ucast na NGO Marketu,
kongresu klinickych psychiatr( a kurzu
kognitivnich poruch a demence,

e realizovana ucast na EHDN a EHA
kongresu ve Vidni (Rakousko)

e uskutecnéna navstéva a monitoring
poskytovatell socidlnich sluzeb,

e navazdana spoluprdce se statni spravou.

Podpora ze statniho rozpoctu: 218.200 K¢
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REALIZOVANE PROJEKTY

ORGANIZACNE-ADMINISTRATIVNI SERVIS SPHCH

Projekt byl financovan z Ministerstva zdravotnictvi CR (program grantové podpory), z dar(i a vlastnich
zdroja.

Napln projektu byla:

e zajistovat ¢innost spolku, e financovat nakupy nezbytné k fungovani
e financovat sluzby nezbytné k fungovani spolku (napf. kancelafské potieby)
spolku (ucetni sluzby, telekomunikace, e financovat odmeény a cestovni vylohy
internetové pfipojeni, atd.), zaméstnancu nebo ¢lend spolku.
Celkové naklady: 148.776 K¢ Podpora ze statniho rozpoctu: 100.000 K¢
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71SKAVANI PROSTREDKU

Pro rok 2018 byly vypracovany zadosti na pridéleni prispévkl z dotacniho programu Ministerstva
zdravotnictvi CR, z dotaéniho programu VIadniho vyboru pro zdravotné postizené, z dotaéniho programu
Olomouckého kraje a z dotacniho programu mésta Pardubic.

Na dofinancovani projektl byly roce 2018 ziskany finance z vlastnich zdrojd, od soukromych darcd, ¢len(
SPHCH, pfiznivc(l, nadaci a podporovatel( a dale z podnikatelského sektoru.

Vsem ddrciim a pfispévatelim srdeéné dékujeme!

11
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7PRAVA 0 HOSPODARENI

Financni prostfedky byly ziskany dary, ¢lenskymi pfispévky a z dotaci. Pfidélené prostfedky byly vycerpany
v souladu s podminkami dotacnich programd.

Vykaz zisku a ztraty

Naklady celkem: 1.178.000 K¢
Vynosy celkem: 1.225.000 K¢
Hospodarsky vysledek za rok 2018: 47.000 K¢

Uvedené Udaje byly zpracovany na zakladé predloZené ucetni zavérky za rok 2018. Hospodareni bylo
pribéziné sledovano pokladni a ¢leny Rady SPHCH a 1x rocné po ucetni uzavérce kontrolovano revizni
komisi. Zprava o hospodareni a o revizi byla schvalena Radou SPHCH.

V Pardubicich dne 28. 6. 2019

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

zdenka.vondrackova@seznam.cz
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