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UVODNI SLOVO

Vazeni a mili ptiznivci a darci SPHCH,

je mi milou povinnosti napsat ivodni slovo k vyro¢ni zpravé za rok 2017.

Byl to rok plny plnohodnotné prace pro pacienty i rodiny zatizené
Huntingtonou nemoci. Jako predsedkyni mne tési, Ze tym dobrovolniki se
rozrostl a do aktivni prace se zapojili mladsi ¢lenové.

Uzasny a originalni ndpad cvidit s pacienty pies Skype a podporovat tak jejich
pohybovou aktivitu a jemnou motoriku rukou, aby byli motivovani k pohybu

a sebeobsluze, se rozvinul do dalsi irovné a pacienti se tésili a téSi na své

. B terapeutky na kazdy Rekondi¢né-edukacni vikendovy pobyt. Obzvlast maji radi
\ 158 A hotel Tennis Club v Prost&jové, kde je i bazén.

Dalsi aktivity, kterych si velice cenim byl monitoring socialnich pobytovych zafizeni po celé CR

a prednasky o specifikach poti'eb pacientti s HCH. V roce 2017 jsme navstivili nékolik zatizeni.
Tentokrat vSak neprobéhly pouze prednasky a monitoring. Mezi zaméstnanci a ¢leny SPHCH vznikl
supervizorsky vztah. Socialni pracovnice téchto zarizeni i s pe¢ovatelkami pfijely na Rekondi¢né-
edukacni vikendovy pobyt. Zde nas informovaly, jakym zplisobem zménily praci ve svych zatizenich
po absolvovani prednasek o specifikach péce o pacienty s HCH. Také se ptiznaly, Ze najedou klienty

s HCH udplné jinak vnimaji a 1épe si uvédomuji jejich pocity a potteby.

Mimoradné pozvani v roce 2017 jsme dostali na benefi¢ni akci, kde jsme mohli prezentovat SPHCH

a poti‘eby pacienti a rodin s vyskytem HCH. Akce probéhla v prosinci na zamku v Pardubicich, kde se
drazily fotografie pouzité v krasném kalendari Pardubice 2018.

Uspéch celoro¢ni prace by nebyl moZny bez pomoci dobrovolniki, jak jejich prace, tak i finanéni dary
nam velice pomohli ke kvalitné odvedené praci. BohuZel nas opustil skalni pracovnik a dobrovolnik
Ing. Jiri Hruda, ktery se ze zdravotnich diivodii vzdal své pozice prvniho mistopiedsedy. Jeho prace
za celych 17 let byla a je nenahraditelnd, a jsme velice vdécni, Ze se i nadale snazi zapojit do déni

v SPHCH a pomahat.

V zavéru bych chtéla jen pripomenout, Ze nic na svété se samo nezaiidi a nic na svété se samo neudélj,
neodnese a nepripravi. VZdy jsou k tomu potreba lidské ruce, a jedny ruce udélaji zakonité méné nez
dvoje, troje.

Jesté jednou upiimné a z celého srdce nejen za SPHCH, ale hlavné za v§echny rodiny, dékuji
vSem za spolupraci a podporu.

V Ceské Cermné, 1. ¢ervna 2018
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PharmDr. Zdenka Vondrackova




SPOLECNOST PRO POMOC PRI
HUNTINGTONOVE CHOROBE, Z.S.

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

Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonové chorobé, z.s.

Sidlo: Velké nameésti 37, 500 01 Hradec Kralové

1C0: 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 ¢lenti: 126

Pocet rozesilacich adres: 600

SloZeni rady k 31.12. 2017 SloZeni Revizni komise k 31. 12. 2017
e PharmDr. Zdetika Vondrackova e Josef Hubeny
predsedkyné Rady predseda Revizni komise
e Mgr. Monika Baxa e Eva]Jedlickova
Clenka Rady ¢lenka Revizni komise
e Ing. Martina Musilova e Pavla Sasinkov4, DiS.
Clenka Rady Clenka Revizni komise
SPHCH je ¢lenem:

e International Huntington Association (IHA),

e European Huntington Association (EHA),

e EURORDIS (Evropska organizace pro fidka onemocnénti),
e 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 VYKUMEM HCH



http://www.huntington.cz/

CINNOoST SPHCH

V roce 2017 se SPHCH podarilo zajistit finance na tyto ¢innosti:

e Zpravodaj Archa - 2 ¢isla byla vydana v nakladu 750 ks/vydani, z toho bylo rozeslano ¢i rozdano
cca 600 ks/vydani,

e uspofadani dvou Rekondi¢né-edukacnich pobytd, prvni na jaie v Pardubicich, druhy na podzim
v Prostéjove,

e doméaci pohybova a ergoterapeuticka cviceni - pravidelna pohybova cvi¢eni vyrazné zlepsuji
fyzicky (i psychicky) stav pacientli a zpomaluji priibéh onemocnéni,

e vzdélavani zdravotnickych pracovniki o specifikach péce o pacienty s HCH - cilem bylo rozsirit
sit vhodnych a informovanych pobytovych zatizeni socialnich sluZeb, v kterych bude moZné
umist'ovat pacienty s HCH,

e monitoring moznosti umisténi pacient s HCH do pobytovych zarizena socidlni péce - cilem byla
evidence moZznosti umist&ni pacientii s HCH do pobytovych zatizeni socialnich sluzeb v CR,

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

e informacni kampané a mezinarodni spoluprace - ticast na tuzemskych akcich zamérenych na
zdravotni nebo socialni oblast s uc¢elem informovani o HCH a SPHCH; ucast na mezinarodnim
konferenci na Malté a kongresu EHDN v Sofii, prezentace ¢innosti organizace v posterové sekci,

e spoluprace s Kralovéhradeckou katolickou diecézni charitou - specialni ptijcovna zdravotnich
pomdticek, jedna se prevazné o specialni kiesla od firmy Kirton, UK, vhodna pro pacienty s HCH,
déle to jsou v sortimentu elektricky stavitelna lGzka s ¢alounénymi postranicemi a vanové
zvedaky,

e organizacné-administrativni servis SPHCH - cilem bylo zabezpecit chod SPHCH a realizovat
¢innosti planované pro rok 2017.

TRVALE PLANY

e ZajisStovat pomoc a podporu osobam se zatizenim Huntingtonovou chorobou - pacientiim,
osobam 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 Rozsirovat sit socidlnich zarizeni pro pacienty s HCH, pro dlouhodobou péci i rehabilitac¢ni
arespitni péci.

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

e ZvySovat informovanost, podilet se predavani informaci z oblasti vyzkumu a vyvoje moznych
terapii.

e Prosazovat dodrZovani piredepsaného protokolu u genetické diagnostiky HCH ve vSech
genetickych laboratorich, at soukromych ¢i statnich.

o Bojovat proti diskriminaci osob v riziku, at' uz v zaméstnani, pti moznosti ziskani zivotnich
pojisténi, hypoték atp.



http://www.huntington.cz/
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Vyroc¢ni zprava Spolecnosti pro pomoc pri Huntingtonové chorobé, z.s. za rok 2017

REALIZOVANE PROJEKTY

ZPRAVODAJ ARCHA

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

Zpravodaj Archa informoval o: Zpravodaj byl urcen:

e specifikach HCH, e osobam zatiZenym HCH,

e védeckém pokroku a vyzkumu, e odbornikiim pracujicim s pacienty

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

e pribéhy pacientt a rodin se zatiZenim socialni péce a odbornych pracovist,
HCH, nemocnic, charit a diakonii,

e jednotlivych aktivitach SPHCH. e socialnim pracovnikim.
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-

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

Zpravodaj by vydan v nakladu 750 ks/vydani. Podpora ze statniho rozpoctu: 90.000 K¢
Celkové naklady: 130.767 K¢ Podpora Kralovéhradeckého kraje: 17.000 K¢
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Vyroc¢ni zprava Spolecnosti pro pomoc pri Huntingtonové chorobé, z.s. za rok 2017

REALIZOVANE PROJEKTY

REKONDICNE-EDUKACNI VIKENDOVE POBYTY

Projekt byl financovan z Ministerstva zdravotnictvi CR (program grantové podpory), Mésta Pardubice,
z prispévku Nadace 2P, darti a vlastnich zdroju.

V ramci pobytii byly realizovany: Pobyty byly urceny pro:
e prednasky o HCH, prezentace novinek e pacienty arodiny s HCH,
z oblasti zdravotni ¢i socialni, e odborniky a terapeuty pracujici
e prezentace o novinkach 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.

<-4

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI

CESKE REPUBLIKY Pardubice
Pobyt( se zucastnilo 153 osob. Podpora od MZ CR: 91.800 K¢
Celkové naklady: 193.173 K¢ Podpora mésta Pardubice: 15.000 K¢
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REALIZOVANE PROJEKTY

DOMACi POHYBOVA A ERGOTERAPEUTICKA CVICENI

Projekt byl financovan z Ministerstva zdravotnictvi CR (program vyrovnavani p¥ileZitosti pro obéany
se zdravotnim postiZenim), z dart a vlastnich zdroju.

Cviceni byla realizovana za ucelem: Cviceni byla urcena pro:
o zlepsit fyzicky i psychicky stav pacientd, e pacienty,
e naucit je provadét cviky spravné, e pecovatele a rodinné prislusniky
e cvicit kazdy tyden alesporii jednu hodinu. pacientd.

/ :’ MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVi
Q P48 ESKE REPUBLIKY

Domaci pohybova cviceni

Cviceni se pravidelné uicastnilo 10 osob. Celkové naklady: 43.082 K¢
Cviceni probihalo 1x tydné. Podpora ze statniho rozpoctu: 29.800 K¢

Domaci ergoterapeuticka cviceni

Cviceni se pravidelné ucastnilo 10 osob. Celkové naklady: 58.560 K¢

Cviceni probihalo 1x tydné. Podpora ze statniho rozpoctu: 40.700 K¢




REALIZOVANE PROJEKTY

INTERNETOVE STRANKY, FACEBOOKOVY PROFIL A OFF-LINE PORADNA

Projekt byl financovan z Ministerstva zdravotnictvi CR (program rozvojovych projekti zdravotni
péce), z dari a vlastnich zdroju.

Naplni projektu bylo: V ramci projektu bylo:
e informovat o HCH a novinkach e pridano vice nez 80 clankd, aktivit
a internetovych strankach a aktualit na www.huntington.cz,
www.huntington.cz, e 8999 navstév a 32.976 zobrazenych
e komunikovat pres socialni sité na stranek,
www.facebook.com/huntingtoncz, e zodpovézeno bylo 33 dotazi z off-line
e odpovidat na dotazy z off-line poradny. poradny.

Ve " MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
Q P4l (ESKE REPUBLIKY

Internetové stranky a facebookovy profil

Celkové naklady: 29.771 K¢ Podpora ze statniho rozpoctu: 20.700 K¢

Off-line poradna

Celkové naklady: 27.000 K¢ Podpora ze statniho rozpoctu: 18.500 K¢




Vyroc¢ni zprava Spolecnosti pro pomoc pri Huntingtonové chorobé, z.s. za rok 2017

REALIZOVANE PROJEKTY

VZDELAVANI ZDRAVOTNICKYCH PRACOVNIKU

Projekt byl financovan z Ministerstva zdravotnictvi CR (program rozvojovych projekti zdravotni
péce), z darti a vlastnich zdroji.

Napln projektu byla: V ramci projektu:
e vyhledavat vhodna zarizeni e bylo realizovano pét prednasek
poskytovateli socialnich sluzeb, v zarizenich socialnich sluzeb,
e realizovat Skoleni a pfednasky pro e byl proskolen personal (pecovatelé,
personal daného zarizeni, zdravotnici, 1ékari atd.),
e informovat o specifikach péce o pacienty e jsou poskytovatelé uvedeni v seznami
s HCH. zatizeni vhodnych pro pacienty s HCH.

e " MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
Q P4 (ESKE REPUBLIKY

Vzdélavani probéhlo v 5 zarizenich v ramci Celkové naklady: 148.817 K¢
stavajici sité poskytovateld socialnich sluzeb. Podpora ze statniho rozpoctu: 101.371 K¢
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Vyroc¢ni zprava Spolecnosti pro pomoc pri Huntingtonové chorobé, z.s. za rok 2017

REALIZOVANE PROJEKTY

MEZINARODNI SPOLUPRACE, INFORMACNi KAMPANE A MONITORING
POBYTOVYCH ZARIZENi

Projekt byl financovan z Uradu Vlady CR (program podpory vefejné tcelnych aktivit spolki zdravotné
postizenych), z dard a vlastnich zdrojt.

Napli projektu byla: V ramci projektu byla:

e ziskavat a predavat informace o HCH, e realizovana UcCast a prezentace na NGO
o vyzkumu a novych moZnostech terapii, Marketu 2017,

e Ucastnit se tuzemskych informacnich e realizovana ucast na mezinarodni
kampani, konferenci na Malté,

e (cCastniti se zahrani¢nich kongrest e realizovana ucast na EHDN kongresu
a konferenci o HCH, v Sofii (Bulharsko)

e vyhledavat a monitorovat zatizeni e uskutec¢néna navstéva a monitoring
socialni péce vhodna pro pacienty v péti zafizenich poskytovatelt
s HCH. socialnich pobytovych sluzeb.

Urad vlady Ceské republiky

O®0

Celkové naklady: 143.896 K¢ Podpora ze statniho rozpoctu: 71.668 K¢
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REALIZOVANE PROJEKTY

ORGANIZACNE-ADMINISTRATIVNI SERVIS SPHCH

Projekt byl financovan z Ministerstva zdravotnictvi CR (program grantové podpory), z dart a vlastnich
zdroju.

Napli projektu byla:
e zajistovat ¢innost spolku, ¢ financovat nakupy nezbytné k fungovani
o financovat sluzby nezbytné k fungovani spolku (napr. kancelarske potfeby)
spolku (Gcetni sluzby, telekomunikace, e financovat odmény a cestovni vylohy
internetové ptipojeni, atd.), zameéstnanci nebo ¢lent spolku.

e MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVi
Q Y4B ESKE REPUBLIKY

Celkové naklady: 146.381 K¢ Podpora ze statniho rozpoctu: 100.000 K¢




ZISKAVANI PROSTREDKU

Pro rok 2017 byly vypracovany zadosti na piidéleni prispévki z dotacniho programu Ministerstva
zdravotnictvi CR, z dotaéniho programu Vladniho vyboru pro zdravotné postiZené a z dota¢niho
programu meésta Pardubic.

Na dofinancovani projektti byly roce 2017 ziskany finance z vlastnich zdroji, od soukromych darct,
¢lenti SPHCH, priznivci, nadaci a podporovatelli a dale z podnikatelského sektoru.

Vsem ddrciim a prispévateliim srdecné dékujeme!

Urad vlady Ceské republiky rg ';’
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ZPRAVA O HOSPODARENI

Finanéni prostiredky byly ziskany dary, ¢lenskymi prispévky a z dotaci. Pfidélené prostredky byly
vyCerpany v souladu s podminkami dota¢nich programi.

Vykaz zisku a ztraty

Naklady celkem: 926.791 K¢
Vynosy celkem: 912.178 K¢
Hospodaisky vysledek za rok 2017: -14.613 K¢

Uvedené udaje byly zpracovany na zakladé predlozené ticetni zavérky za rok 2017. Hospodateni bylo
pribézné sledovano pokladni a cleny Rady SPHCH a 1x ro¢né po Gcetni uzavérce kontrolovano revizni
komisi. Zprava o hospodareni a o revizi byla schvalena Radou SPHCH.

V Pardubicich dne 20. 6. 2018

PharmDr. Zdenka Vondrackova
predsedkyné Rady SPHCH
+420 723 349 327,

zdenka.vondrackova@seznam.cz




