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Ú V O D N Í  S L O V O  

±łȌŜƴƝ ŀ ƳƛƭƝ ǇǌƝȊƴƛǾŎƛ ŀ ŘłǊŎƛ {tI/IΣ 

tentokrát padl úkol napsat ǵǾƻŘƴƝ ǎƭƻǾƻ ƪ ǾȇǊƻőƴƝ ȊǇǊłǾŠ Ȋŀ Ǌƻƪ нл21 ƴŀ ƳŠ, tak snad se 

Ƴƛ ǇƻŘŀǌƝ ǾǑŜ ǎƘǊƴƻǳ Ŏƻ ƴŜƧǇƻȊƛǘƛǾƴŠƧƛ. tǊƻ ǾŠǘǑƛƴǳ Ȋ ƴłǎ to byl Ǌƻƪ ƴłǊƻőƴȇ  

ŀ Ǉƭƴȇ ǎǘǊŜǎǳΣ ǎǘǊŀŎƘǳ ŀ ƻōőŀǎ ƛ ȊƪƭŀƳłƴƝΦ tǌŜǎǘƻ ǎŜ ƴłƳ ǇƻŘŀǌƛƭƻ ǊŜŀƭƛȊƻǾŀǘ ƳƴƻƘƻ 

ǇǊƻƧŜƪǘǻΣ ƪǘŜǊŞ ōȅƭȅ ƧƛǎǘŠ ǇǌƝƴƻǎƴŞ Ƨŀƪ pro pacienty a ǊƻŘƛƴȅ ȊŀǘƝȌŜƴŞ IǳƴǘƛƴƎǘƻƴƻǾǳ 

chorobou, tak i pro ǾǑŜŎƘƴȅ ƻǎǘŀǘƴƝΣ ƪǘŜǌƝ ǎ ǘƻǳǘƻ ŘƛŀƎƴƽȊƻǳ ǇǊŀǾƛŘŜƭƴŠ αǇǊŀŎǳƧƝά.  

V ƭŜǘƻǑƴƝƳ ǊƻŎŜ ǎŜ ƴłƳ ǇƻŘŀǌƛƭƻ ȊƻǊƎŀƴƛȊƻǾŀǘ ƻōŀ wŜƪƻŘƴƛőƴŠ-ŜŘǳƪŀőƴƝ ǾƝƪŜƴŘƻǾé pobyty a ƳȅǎƭƝΣ ȌŜ ōȅƭȅ 

ǾǑƛŎƘƴƛ ǎǇƻƪƻƧŜƴƝΣ ŀ ƘƭŀǾƴŠ ƭŞƪŀǌƛ ŀ ǘŜǊŀǇŜǳǘƛ ƻŘǾŜŘƭƛ ǎƪǾŠƭƻǳ ǇǊłŎƛΦ ± ƴŜǇƻǎƭŜŘƴƝ ǌŀŘŠ ƳǳǎƝƳ ǇƻŘŠƪƻǾŀǘ ƛ 

ǾǑŜƳ ƴŀǑƛ ǇƻƳƻŎƴƛŎƝƳΣ ōŜȊ ƪǘŜǊȇŎƘ ōȅŎƘƻƳ ƻǊƎŀƴƛȊŀŎƛ ƴŜȊǾƭłŘƭƛΦ  

V ƭŞǘŠ ǎŜ ƴłƳ ǇƻŘŀǌƛƭƻ ǊŜŀƭƛȊƻǾŀǘ ǳȌ ŘǊǳƘȇ ǊƻőƴƝƳ ¢ŜǊŀǇŜǳǘƛŎƪŞƘƻ Ǉƻōȅǘǳ ǇǊƻ ǇŀŎƛŜƴǘȅ ǎ Huntingtonovou 

ŎƘƻǊƻōƻǳΣ ƪǘŜǊȇ ǎŜ ƻǇŠǘ ǾŜƭƛŎŜ ǾȅŘŀǌƛƭΦ ½łƧŜƳ ŀ ƴŀŘǑŜƴƝ ōȅƭƻ ƻōǊƻǾǎƪŞΣ Ƨŀƪ ǳ ǇŀŎƛŜƴǘǻΣ ǘŀƪ ǳ ǘŜǊŀǇŜǳǘŜƪ ŀ 

ǎǘǳŘŜƴǘǻΣ ǾǑƛŎƘƴƛ ōȅƭȅ ƴŀǇǊƻǎǘƻ ǎƪǾŠƭƝ ŀ ƳŀȄƛƳłƭƴŠ ǎŜ ǎƴŀȌƛƭƛΦ /Ŝƭȇ Ǉƻōȅǘ ōȅƭ Ǉƭƴȇ ǇǌłǘŜƭǎǘǾƝΣ ǇƻƳƻŎƛΣ ƻŎƘƻǘȅ 

ŀ ǎǇƻƭǳǇǊłŎŜΦ tŀŎƛŜƴǘƛ ƻŘƧƝȌŘŠƭƛ Ǉƭƴƛ ŜƴŜǊƎƛŜ ŀ ŘƻōǊŞ ƴłƭŀŘȅΦ 5ƻǳŦłƳŜΣ ȌŜ ƧƛƳ ǘƻ ǾȅŘǊȌelo dlouhou dobu. 

Také bycƘ ƻǇŠǘ ŎƘǘŠƭŀ ǾŜƭƛŎŜ ǇƻŘŠƪƻǾŀǘ LǊŜƴŠ ŀ ƧŜƧƝƳ ǎǘǳŘŜƴǘǻƳΣ ~ǘŠǇłƴƻǾƛ ŀ ¢ȇƴŎŜΣ ŜǊƎƻǘŜǊŀǇŜǳǘƪłƳ LǾŜǘΣ 

IŜƭőŜ ŀ KristýnceΣ ƳǳȊƛƪƻǘŜǊŀǇŜǳǘŎŜ {ƻƴŠ ŀ ƴŀǑƝ ǎƪǾŠƭŞ WŀƴƛőŎŜΣ ƪǘŜǊł ǎŜ ǾǑƝƳ ǇƻƳłƘŀƭŀΦ ¦Ȍ ǎŜ ǾǑƛŎƘƴƛ ƳƻŎ 

ǘŠǑƝƳŜ ƴŀ ǘǌŜǘƝ ǊƻőƴƝƪΦ 

¢ŀƪŞ ƧǎƳŜ ǎŜ ǇǌŜǎǾŠŘőƛƭƛΣ ȌŜ zvládáme práci i v online prostoru, mȅǎƭƝƳ ƴŀǑŜ ŘƻƳłŎƝ ƻƴƭƛƴŜ ŎǾƛőŜƴƝ Ǉƻ ǎƪȅǇŜΦ 

aƻŎ ŘŠƪǳƧƛ ǾǑŜƳ ǘŜǊŀǇŜǳǘǻƳΣ ƪǘŜǌƝ ǾŠƴƻǾŀƭƛ ǎǾŞ ŘƻǾŜŘƴƻǎǘƛ ŀ őŀǎΣ ŀ ǘŀƪŞ ŘŠƪǳƧƛ ǾǑŜƳ ǇŀŎƛŜƴǘǻƳΣ ȌŜ ǎ námi 

ŎǾƛőƛƭƛΦ A v ƴŜǇƻǎƭŜŘƴƝ ǌŀŘŠ ƧǎƳŜ ȊǾƭłŘŀƭƛ ƛ ǇǊŀǾƛŘŜƭƴŠ ŀƪǘǳŀƭƛȊƻǾŀǘ ƴŀǑŜ ǿŜōƻǾŞ ǎǘǊłƴƪȅ ǿǿǿΦƘǳƴǘƛƴƎƻƴΦŎȊ ŀ 

ŦŀŎŜōƻƻƪƻǾȇ ǇǊƻŦƛƭΦ L ƪŘȅȌ ǘŀŘȅ ƳłƳŜ ƧŜǑǘŠ ǎǘłƭŜ ƘƻŘƴŠ ǇǊƻǎǘƻǊǳ ǇǊƻ ȊƭŜǇǑŜƴƝΧ Υ- ) 

{ƛŎŜ ǘǊƻŎƘǳ ƻǇƻȌŘŠƴŠΣ ŀƭŜ ǇǌŜŎŜ ƧǎƳŜ ȊǾƭłŘƭƛ ǾȅŘŀǘ ƛ ƻōŠ őƝǎƭŀ ½ǇǊŀǾƻŘŀƧŜ !ǊŎƘŀΣ ǘŜƴǘƻƪǊłǘ ōȅƭȅ ǾȅōƝǊłƴȅ 

ƘƭŀǾƴŠ őƭłƴƪȅ Ȋ ŎŜƭƻǎǾŠǘƻǾŞƘƻ ǾȇȊƪǳƳǳ ŀ ǘŀƪŞ ƧǎƳŜ ǇǳōƭƛƪƻǾŀƭƛ ƘƻŘƴŠ ǇǌƝōŠƘǻ ς ƴŜƧŜƴ ƴŀǑƛŎƘ ǇŀŎƛŜƴǘǻ ŀ 

ǊƻŘƛƴΣ ŀƭŜ ƛ ȊŜ ȊŀƘǊŀƴƛőƝΦ ±ŠǌƝƳŜΣ ȌŜ ȊǇǊŀǾƻŘŀƧŜ ǇǌƛƴŜǎƭƛ ƳƴƻƘƻ ȊŀƧƝƳŀǾŞƘƻ őǘŜƴƝ ŀ ǘŀƪŞ ƘƻŘƴŠ ƴŀŘŠƧŜ ŀ ǎƝƭȅ 

k boji s touto diagnózou. 

 

 

Úspěch celoroční práce SPHCH by nebyl možný bez pomoci jak dobrovolníků, tak i lékařů, terapeutek  

či vědců. Ještě jednou upřímně a z celého srdce nejen za SPHCH, ale hlavně za všechny pacienty a rodiny, 

děkuji všem za odvedenou práci, a také děkuji všem dárcům a sponzorům za finanční podporu.  

 

 

tǌŜƧŜƳŜ ǾłƳ ǾǑŜƳ ƪƭƛŘƴŞ ǇǊłȊŘƴƛƴȅΣ ǵǎǇŠǑƴƻǳ ŘǊǳƘƻǳ őłǎǘ Ǌƻƪǳ 2022 ŀ ǘŠǑƝƳŜ ǎŜ ƴŀ ǎǇƻƭŜőƴł setkání a 

spolupráci. 

 

 

V Hradci Králové, 29. őŜǊǾƴŀ 2022     

 

 

Ing. Martina Musilová 
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S P O L E Č N O S T  P R O  P O M O C   

P Ř I  H U N T I N G T O N O V Ě  C H O R O B Ě ,  Z . S .  

Roku 1991 vznikla v 2ŜǎƪŞ ǊŜǇǳōƭƛŎŜ {ǇƻƭŜőƴƻǎǘ ǇǊƻ ǇƻƳƻŎ Ǉǌƛ IǳƴǘƛƴƎǘƻƴƻǾŠ ŎƘƻǊƻōŠ, z.s. (ŘłƭŜ ǳǾłŘŠƴƻ 

také jako SPHCH). /ƝƭŜƳ {tI/I ƧŜ ǇƻǎƪȅǘƻǾŀǘ ǇƻƳƻŎ ŀ ǇƻŘǇƻǊǳ ǇŀŎƛŜƴǘǻƳ ǎ Huntingtonovou chorobou 

όI/Iύ ƛ ƧŜƧƛŎƘ ǇǌƝōǳȊƴȇƳΣ ȊƭŜǇǑƻǾŀǘ ƛƴŦƻǊƳƻǾŀƴƻǎǘ ǊƻŘƛƴΣ ƻŘōƻǊƴƝƪǻ ƛ ǾŜǌŜƧƴƻǎǘƛΣ ǎŘǊǳȌƻǾŀǘ ƻǎƻōȅ ȊŀǘƝȌŜƴŞ 

I/I ŀ ȊǇǊƻǎǘǌŜŘƪƻǾłǾŀǘ ƧŜƧƛŎƘ ǎǇƻƭǳǇǊłŎƛ ǎŜ ǎǇŜŎƛŀƭƛǎǘȅ ǾŠƴǳƧƝŎƝƳƛ ǎŜ ǇǊƻōƭŜƳŀǘƛŎŜ I/IΣ ȊƪǾŀƭƛǘƶƻǾŀǘ 

ŘƻǎǘǳǇƴŞ ǎƭǳȌōȅ Ǿ ǇŞőƛ ƻ pacienty s HCH, ale i o osoby v riziku nemoci a spolupodílet se na výzkumu HCH. 

Společnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě, z.s. 

Sídlo: ±ŜƭƪŞ ƴłƳŠǎǘƝ отΣ рлл лм IǊŀŘŜŎ YǊłƭƻǾŞ 

L2h: 40614603 

Bankovní spojení: 1543349/0800 

Registrace ǾŜ ǎǇƻƭƪƻǾŞƳ ǊŜƧǎǘǌƝƪǳ ǾŜŘŜƴŞƳ ǳ YǊŀƧǎƪŞƘƻ ǎƻǳŘǳ Ǿ IǊŀŘŎƛ YǊłƭƻǾŞΣ ƻŘŘƝƭ [Σ ǾƭƻȌƪŀ рмо. 

www.huntington.cz 

www.facebook.com/huntingtoncz 

tƻőŜǘ ŀƪǘƛǾƴƝŎƘ őƭŜƴǻΥ 162 

tƻőŜǘ ǊƻȊŜǎƝƭŀŎƝŎƘ ŀŘǊŜǎΥ 595 

 

 

Složení rady k 31. 12. 2021 

¶ tƘŀǊƳ5ǊΦ ½ŘŜƶƪŀ ±ƻƴŘǊłőƪƻǾł 

ǇǌŜŘǎŜŘƪȅƴŠ Rady 

¶ Ing. Martina Musilová 

őƭŜƴka Rady 

¶ Iva Vestfálová 

őƭŜƴka Rady 

Složení Revizní komise k 31. 12. 2021 

¶ Pavla ~ŀǑƛƴƪƻǾłΣ 5ƛ{Φ 

ǇǌŜŘǎŜŘŀ Revizní komise 

¶ Ing. Martin Pinl 

őlen Revizní komise 

¶ [ǳŘƳƛƭŀ YƻǊŜőƪƻǾł 

őƭŜƴƪŀ Revizní komise 

 

SPHCH je členem: 

¶ International Huntington Association (IHA),  

¶ European Huntington Association (EHA),  

¶ EURORDIS (Evropská organizace pro ǌƝŘƪá ƻƴŜƳƻŎƴŠƴƝύΣ  

¶ 2ŜǎƪŞ ǊŀŘȅ ƘǳƳŀƴƛǘłǊƴƝŎƘ ƻǊƎŀƴƛȊŀŎƝ  

¶ Národní rady osob se zdravotním ǇƻǎǘƛȌŜƴím 2wΦ  

¶ Koalicí pro zdraví. 

POSLÁNÍ SPHCH 

¶ ±~9{¢w!bb# th5thw! t!/L9b¢! ! W9Ih wh5Lb¸ 

¶ ±½5=[#±#bN ! ±9y9Wb# h{±=¢! 

¶ ½Y±![L¢b=bN t;29 ! 5h{¢¦tbh{¢ {[¦¿9. 

¶ t¦.[LY!2bN 2Lbbh{¢ 

¶ SPOLUPRÁCE S VÝZKUMEM HCH 

 

http://www.huntington.cz/
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2INNOST SPHCH 

V roce 2021 se SPHCH ǇƻŘŀǌƛƭƻ ȊŀƧƛǎǘƛǘ ŦƛƴŀƴŎŜ ƴŀ ǘȅǘƻ őƛƴƴƻǎǘƛΥ 

¶ Zpravodaj Archa ς 2 őƝǎƭŀ ōȅƭŀ ǾȅŘłƴŀ Ǿ nákladu 750 ks/vydání, z ǘƻƘƻ ōȅƭƻ ǊƻȊŜǎƭłƴƻ őƛ ǊƻȊŘłƴƻ  

cca 500 ks/vydání, 

¶ ǳǎǇƻǌłŘłƴƝ dvou wŜƪƻƴŘƛőƴŠ-ŜŘǳƪŀőƴƝch pobytǻ ς v Pardubicích ŀ Ǿ tǊƻǎǘŠƧƻǾŠ, 

¶ ergoterapeutická ŎǾƛőŜƴƝ ς ǇǊŀǾƛŘŜƭƴł ŎǾƛőŜƴƝ ǾȇǊŀȊƴŠ ȊƭŜǇǑǳƧƝ ŦȅȊƛŎƪȇ όƛ ǇǎȅŎƘƛŎƪȇύ ǎǘŀǾ ǇŀŎƛŜƴǘǻ ŀ 

ȊǇƻƳŀƭǳƧƝ ǇǊǻōŠƘ ƻƴŜƳƻŎƴŠƴƝΣ 

¶ speciální terapeutický pobyt pro pacienty s HCH ς 4ŘŜƴƴƝ Ǉƻōȅǘ ȊŀƳŠǌŜƴȇ ƴŀ ŦȅȊƛƻǘŜǊŀǇƛƛΣ 

ŜǊƎƻǘŜǊŀǇƛƛΣ ǇƻƘȅōƻǾŞ ŀƪǘƛǾƛǘȅΣ ƳǳȊƛƪƻǘŜǊŀǇƛƛ ŀ ǊŜƭŀȄŀŎƛ ŀ ǎǇƻƭŜőŜƴǎƪŞ ŀƪǘƛǾƛǘȅΣ 

¶ ǇǌŜŘƴłǑƪȅ ǇǊƻ ȊŀƳŠǎǘƴŀƴŎŜ ǇƻǎƪȅǘƻǾŀǘŜƭǻ ǎƻŎƛłƭƴƝŎƘ ǎƭǳȌŜō ς ǾȊŘŠƭłǾłƴƝ ǇŜőƻǾŀǘŜƭǻ ŀ ȊŘǊŀǾƻǘƴƝƘƻ 

ǇŜǊǎƻƴłƭǳ ƻ ǎǇŜŎƛŦƛƪłŎƘ ǇŞőŜ ƻ ƪƭƛŜƴǘȅ ǎ HCH, 

¶ spolupráce s Královéhradeckou katolickou diecézní charitou ς speciální ǇǻƧőƻǾƴa zdravotních 

ǇƻƳǻŎŜƪΣ ƧŜŘƴł ǎŜ ǇǌŜǾłȌƴŠ ƻ speciální ƪǌŜǎƭa od firmy Kirton, UK, vhodná pro pacienty s HCH. 

 

Bez ŦƛƴŀƴőƴƝ ǇƻŘǇƻǊȅ ȊŜ ǎǘłǘƴƝƘƻ ǊƻȊǇƻőǘǳ ǎŜ ƴłƳ ǇƻŘŀǌƛƭƻ ȊŀŎƘƻǾŀǘ ǇǊƻƧŜƪǘȅΥ 

¶ ƻƳŜȊŜƴł ǵőŀǎǘ ƴŀ ƛƴŦƻǊƳŀőƴƝch kampaních a mezinárodní spolupráce ς ǵőŀǎǘ ƴŀ ƴŠƪƻƭƛƪŀ 

ǘǳȊŜƳǎƪȇŎƘ ŀƪŎƝŎƘ ȊŀƳŠǌŜƴȇŎƘ ƴŀ ȊŘǊŀǾƻǘƴƝ ƴŜōƻ ǎƻŎƛłƭƴƝ ƻōƭŀǎǘ ǎ ǵőŜƭŜƳ ƛƴŦƻǊƳƻǾłƴƝ ƻ I/I ŀ 

SPHCH, 

¶ správa a pravidelná aktualizace internetové prezentace www.huntington.cz, facebookového profilu 

www.facebook.com/huntington.cz a off-ƭƛƴŜ ǇƻǊŀŘƴȅΣ ƪǘŜǊł ƧŜ ǾƻƭƴŠ ǇǌƝǎǘǳǇƴł ƴŀ 

www.huntington.cz ς ǇǊŀǾƛŘŜƭƴŠ ōȅƭ ŀƪǘǳŀƭƛȊƻván obsah stránek i FB profilu, bylo odpovídáno  

na dotazy z off-line poradny, 

 

TRVALÉ PLÁNY 

¶ Zajišťovat pomoc a podporu osobám se zatížením Huntingtonovou chorobou ς ǇŀŎƛŜƴǘǻƳΣ ƻǎƻōłƳ 

v riziku a celým rodinám ς wŜƪƻƴŘƛőƴŠ-ŜŘǳƪŀőƴƝ ǾƝƪŜƴŘƻǾŞ ǇƻōȅǘȅΣ ½ǇǊŀǾƻŘŀƧ !ǊŎƘŀ ŀ ŘŀƭǑƝ 

publikace o HCH, internetové stránky a poradna, FB profil atd. 

¶ Rozšiřovat síť sociálních zařízení pro pacienty s HCHΣ ǇǊƻ ŘƭƻǳƘƻŘƻōƻǳ ǇŞőƛ i ǊŜƘŀōƛƭƛǘŀőƴƝ ŀ ǊŜǎǇƛǘƴƝ 

ǇŞőƛΦ  

¶ Vzdělávat a podporovat jak oso by a rodiny s HCH, tak i ƻŘōƻǊƴƻǳ ŀ ƭŀƛŎƪƻǳ ǾŜǌŜƧƴƻǎǘΦ  

¶ Zvyšovat informovanost, podílet se ǇǌŜŘłǾání informací z ƻōƭŀǎǘƛ ǾȇȊƪǳƳǳ ŀ ǾȇǾƻƧŜ ƳƻȌƴȇŎƘ ǘŜǊŀǇƛƝΦ 

¶ Prosazovat dodržování předepsaného protokolu u genetické diagnostiky HCH ǾŜ ǾǑŜŎƘ ƎŜƴŜǘƛŎƪȇŎƘ 

ƭŀōƻǊŀǘƻǌƝŎƘΣ ŀǙ ǎƻǳƪǊƻƳȇŎƘ őƛ ǎtátních.  

¶ Bojovat proti diskriminaci osob v riziku, ŀǙ ǳȌ Ǿ ȊŀƳŠǎǘƴłƴƝΣ Ǉǌƛ ƳƻȌƴƻǎǘƛ ȊƝǎƪłƴƝ ȌƛǾƻǘƴƝŎƘ ǇƻƧƛǑǘŠƴƝΣ 

hypoték atp. 

 

http://www.huntington.cz/
http://www.huntington.cz/


±ȇǊƻőƴƝ ȊǇǊłǾŀ {ǇƻƭŜőƴƻǎǘƛ ǇǊƻ ǇƻƳƻŎ Ǉǌƛ IǳƴǘƛƴƎǘƻƴƻǾŠ ŎƘƻǊƻōŠ, z.s. za rok 2021 
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R E A L I Z O V A N É  P R O J E K T Y  

ZPRAVODAJ ARCHA 

Projekt byl financován z aƛƴƛǎǘŜǊǎǘǾŀ ȊŘǊŀǾƻǘƴƛŎǘǾƝ 2w ό±ȅǊƻǾƴłǾłƴƝ ǇǌƝƭŜȌƛǘƻǎǘƝ ǇǊƻ ƻōőŀƴy se zdravotním 

ǇƻǎǘƛȌŜƴƝƳ ǇǊƻ Ǌƻƪ нлн1), z ŘŀǊǻ ŀ ǾƭŀǎǘƴƝŎƘ ȊŘǊƻƧǻΦ 

 

Zpravodaj Archa informoval o: 

¶ specifikách HCH, 

¶ ǾŠŘŜŎƪŞƳ ǇƻƪǊƻƪǳ a výzkumu, 

¶ ȊƳŠƴłŎƘ ŀ ƴƻǾƛƴƪłŎƘ Ǿ ƻōƭŀǎǘƛ 

ȊŘǊŀǾƻǘƴƛŎǘǾƝ ŀ ǎƻŎƛłƭƴƝ ǇŞőŜΣ 

¶ ǇǌƝōŠƘȅ ǇŀŎƛŜƴǘǻ ŀ ǊƻŘƛƴ ǎŜ ȊŀǘƝȌŜƴƝƳ 

HCH, 

¶ jednotlivých aktivitách SPHCH. 

 

Zpravodaj byl určen: 

¶ ƻǎƻōłƳ ȊŀǘƝȌŜƴȇƳ I/IΣ 

¶ ƻŘōƻǊƴƝƪǻƳ ǇǊŀŎǳƧƝŎƝƳ ǎ ǇŀŎƛŜƴǘȅ  

s HCH, 

¶ ǇǊŀŎƻǾƴƝƪǻƳ ǇƻōȅǘƻǾȇŎƘ ȊŀǌƝȊŜƴƝ ǎƻŎƛłƭƴƝ 

ǇŞőŜ ŀ ƻŘōƻǊƴȇŎƘ ǇǊŀŎƻǾƛǑǙΣ ƴŜƳƻŎƴƛŎΣ 

charit a diakonií, 

¶ ǎƻŎƛłƭƴƝƳ ǇǊŀŎƻǾƴƝƪǻƳΦ 

 

 

 

 

 

 

Bylo vydáno 750 ks/vydání (2 vydání/rok).  

Celkové náklady: 196.211 Yő 

Podpora ze státního rozpočtu: 134.800 Yő 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



±ȇǊƻőƴƝ ȊǇǊłǾŀ {ǇƻƭŜőƴƻǎǘƛ ǇǊƻ ǇƻƳƻŎ Ǉǌƛ IǳƴǘƛƴƎǘƻƴƻǾŠ ŎƘƻǊƻōŠΣ ȊΦǎΦ Ȋŀ Ǌƻƪ нл21 
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R E A L I Z O V A N É  P R O J E K T Y  

w9Yhb5L2b=-95¦Y!2bN ±NY9b5h±; th.¸¢¸ 

Projekt byl financován z aƛƴƛǎǘŜǊǎǘǾŀ ȊŘǊŀǾƻǘƴƛŎǘǾƝ 2w ό±ȅǊƻǾƴłǾłƴƝ ǇǌƝƭŜȌƛǘƻǎǘƝ ǇǊƻ ƻōőŀƴȅ ǎŜ ȊŘǊŀǾƻǘƴƝƳ 

ǇƻǎǘƛȌŜƴƝƳ ǇǊƻ Ǌƻƪ нлн1), Olomouckého kraje, Královéhradeckého kraje, Olomouckého kraje, aŠǎǘŀ Hradec 

Králové, z ŘŀǊǻ ŀ ǾƭŀǎǘƴƝŎƘ ȊŘǊƻƧǻΦ  

 

V rámci pobytů byly realizovány: 

¶ ǇǌŜŘƴłǑƪȅ o HCH, prezentace novinek 

z ƻōƭŀǎǘƛ ȊŘǊŀǾƻǘƴƝ őƛ ǎƻŎƛłƭƴƝ, 

¶ prezentace o novinkách ve výzkumu, 

¶ diskusní skupiny na témata týkající se 

problematiky HCH 

¶ terapeutické skupiny nejen pro pacienty. 

Pobyty byly určeny pro: 

¶ pacienty a rodiny s HCH, 

¶ odborníky a terapeuty pracující  

s pacienty a rodinami,  

¶ ǇŜőƻǾŀǘŜƭŜ ŀ ǎƻŎƛłƭƴƝ ǇǊŀŎƻǾƴƝƪȅΣ 

¶ zástupce soukromého sektoru, 

¶ studenty.  

 

 

 

 

 

 

 

tƻōȅǘǻ ǎŜ Ȋǵőŀǎǘƴƛƭƻ 155 osob.  

Celkové náklady: 270.076 Yő 

 

 

Podpora z MZ ČR: 115.000 Yő  

Podpora z KhK: 20Φллл Yő 

Podpora z města HKΥ сΦллл Yő 

Podpora z OlK: 35Φллл Yő

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



±ȇǊƻőƴƝ ȊǇǊłǾŀ {ǇƻƭŜőƴƻǎǘƛ ǇǊƻ ǇƻƳƻŎ Ǉǌƛ IǳƴǘƛƴƎǘƻƴƻǾŠ ŎƘƻǊƻōŠ, z.s. za rok 2021 
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R E A L I Z O V A N É  P R O J E K T Y  

Dha#/N 9wDh¢9w!t9¦¢L/Y# /±L29bN 

Projekt byl financován z aƛƴƛǎǘŜǊǎǘǾŀ ȊŘǊŀǾƻǘƴƛŎǘǾƝ 2w όtƻŘǇƻǊŀ ȊŘǊŀǾƝΣ ȊǾȅǑƻǾłƴƝ ŜŦŜƪǘƛǾƛǘȅ ŀ ƪǾŀƭƛǘȅ 

ȊŘǊŀǾƻǘƴƝ ǇŞőŜ ǇǊƻ Ǌƻƪ нлн1), z ŘŀǊǻ ŀ ǾƭŀǎǘƴƝŎƘ ȊŘǊƻƧǻ. 

 

Cvičení byla realizována za účelem: 

¶ ȊƭŜǇǑƛǘ ŦȅȊƛŎƪȇ ƛ ǇǎȅŎƘƛŎƪȇ ǎǘŀǾ ǇŀŎƛŜƴǘǻΣ 

¶ ƴŀǳőƛǘ ƧŜ ǇǊƻǾłŘŠǘ ŎǾƛƪȅ ǎǇǊłǾƴŠΣ 

¶ ŎǾƛőƛǘ ƪŀȌŘȇ ǘȇŘŜƴ ŀƭŜǎǇƻƶ ƧŜŘƴǳ ƘƻŘƛƴǳ. 

 

Cvičení byla určena pro: 

¶ pacienty, 

¶ ǇŜőƻǾŀǘŜƭŜ ŀ ǊƻŘƛƴƴŞ ǇǌƝǎƭǳǑƴƝƪȅ ǇŀŎƛŜƴǘǻΦ 

 

 

 

 

 

5ƻƳłŎƝ ŜǊƎƻǘŜǊŀǇŜǳǘƛŎƪł ŎǾƛőŜƴƝ 

/ǾƛőŜƴƝ ǎŜ ǇǊŀǾƛŘŜƭƴŠ ǵőŀǎǘƴƛƭƻ 5 osob/týden .  

/ǾƛőŜƴƝ: 52 lekcí. 

Odborné poradenství: 30 hodin 

Celkové náklady: 171.200 Yő 

Podpora ze státního rozpočtu: 117.000 Yő 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



±ȇǊƻőƴƝ ȊǇǊłǾŀ {ǇƻƭŜőƴƻǎǘƛ ǇǊƻ ǇƻƳƻŎ Ǉǌƛ IǳƴǘƛƴƎǘƻƴƻǾŠ ŎƘƻǊƻōŠΣ ȊΦǎΦ Ȋŀ Ǌƻƪ нл21 
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R E A L I Z O V A N É  P R O J E K T Y  

INTERNETOVÉ STRÁNKY, FACEBOOKOVÝ PROFIL A OFF-LINE PORADNA 

Projekt byl z ŘŀǊǻ ŀ ǾƭŀǎǘƴƝŎƘ ȊŘǊƻƧǻΦ 

 

Náplní projektu bylo: 

¶ informovat o HCH a novinkách  

a internetových stránkách 

www.huntington.cz, 

¶ ƪƻƳǳƴƛƪƻǾŀǘ ǇǌŜǎ ǎƻŎƛłƭƴƝ ǎƝǘŠ  

na www.facebook.com/huntingtoncz, 

¶ odpovídat na dotazy z off-line poradny. 

 

V rámci projektu bylo: 

¶ ǇǌƛŘłƴƻ ǾƝŎŜ ƴŜȌ 1900 őƭłƴƪǻΣ ŀƪǘƛǾƛǘ, akcí 

a aktualit na www.huntington.cz a FCB, 

¶ 28.932 ƴłǾǑǘŠǾ ŀ 55.286 zobrazených 

stránek, 

¶ ȊƻŘǇƻǾŠȊŜƴƻ ōȅƭƻ 48 ŘƻǘŀȊǻ Ȋ off-line 

poradny. 

 

 

 

Celkové náklady: 25.000 Yő Podpora ze státního rozpočtu: 0 Yő 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



±ȇǊƻőƴƝ ȊǇǊłǾŀ {ǇƻƭŜőƴƻǎǘƛ ǇǊƻ ǇƻƳƻŎ Ǉǌƛ IǳƴǘƛƴƎǘƻƴƻǾŠ ŎƘƻǊƻōŠ, z.s. za rok 2021 

 

8 

R E A L I Z O V A N É  P R O J E K T Y  

SPECIÁLNÍ TERAPEUTICKÝ POBYT PRO PACIENTY S HCH 

Projekt byl financován ǎǇƻƭŜőƴƻǎǘƝ wh/I9 ǎΦǊΦƻΦ όőŜǎƪł ŦŀǊƳŀŎŜǳǘƛŎƪł ŘƛǾƛȊŜύ, a také z dotací 

Královéhradeckého a Olomouckého kraje 

 

Náplň projektu byla: 

¶ ōȅƭ ǊŜŀƭƛȊƻǾłƴ őǘȅǌŘŜƴƴƝ ǎǇŜŎƛłƭƴƝ Ǉƻōȅǘ 

pro pacienty s HCH, 

¶ v rámci pobytu byla realizována 

fyzioterapie, ergoterapie, muzikoterapie, 

ǊŜƭŀȄŀŎŜΣ ǇƻƘȅōƻǾŞ ŀ ǎǇƻƭŜőŜƴǎƪŞ ŀƪǘƛǾƛǘȅΦ 

 

 

V rámci projektu bylo realizováno: 

¶ délka pobytu: 5 dnǻ, 

¶ ǵőŀǎǘƴƝŎƛ: 12 ǇŀŎƛŜƴǘǻ, ф ǇŜőƻǾŀǘŜƭǻ 

¶ terapeuti: 6 osob, 

¶ studenti FTVS UK, fyzioterapie: 2 osoby, 

¶ ǇƻőŜǘ ƘƻŘƛƴ ǘŜǊŀǇƛƝΥ 30 hodin. 

 

 

 

 

 

 

 

 

Celkové náklady: 146.169 Yő 

 

 

Podpora ze státního rozpočtu: орΦнлл Yő  

Podpora společnost Roche: 7лΦллл Yő 

Podpora OlK: 26.25л Yő 

Podpora KhK: 10.2лл Yő  

 

 

 

  



±ȇǊƻőƴƝ ȊǇǊłǾŀ {ǇƻƭŜőƴƻǎǘƛ ǇǊƻ ǇƻƳƻŎ Ǉǌƛ IǳƴǘƛƴƎǘƻƴƻǾŠ ŎƘƻǊƻōŠΣ ȊΦǎΦ Ȋŀ rok 2021 
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R E A L I Z O V A N É  P R O J E K T Y  

V½5=[#±#bN ½!a={¢b!b/® th{Y¸¢h±!¢9[® {h/L#[bN/I {[¦¿9. 

Projekt byl financován z aƛƴƛǎǘŜǊǎǘǾŀ ȊŘǊŀǾƻǘƴƛŎǘǾƝ 2w όtƻŘǇƻǊŀ ȊŘǊŀǾƝΣ ȊǾȅǑƻǾłƴƝ ŜŦŜƪǘƛǾƛǘȅ ŀ ƪǾŀƭƛǘȅ 

ȊŘǊŀǾƻǘƴƝ ǇŞőŜ ǇǊƻ Ǌƻƪ нлн1), z ŘŀǊǻ ŀ ǾƭŀǎǘƴƝŎƘ ȊŘǊƻƧǻΦ 

 

Náplň projektu byla: 

¶ byly realizovány ŘǾŠ ǇǌŜŘƴłǑƪȅ ǇǊƻ 

ȊŀƳŠǎǘƴŀƴŎŜ ǇƻǎƪȅǘƻǾŀǘŜƭǻ ǎƻŎƛłƭƴƝŎƘ 

ǎƭǳȌŜō, 

¶ ŘƻǑƭƻ ƪ ǊƻȊǑƝǌŜƴƝ ƳƻȌƴƻǎǘƝ vhodných 

ǇƻōȅǘƻǾȇŎƘ ǎƭǳȌŜō ǇǊƻ ǇŀŎƛŜƴǘȅ ǎ I/I. 

 

 

V rámci projektu bylo realizováno: 

¶ ǇƻőŜǘ ǇǌŜŘƴłǑŜƪ:2, 

¶ ǇƻőŜǘ ǇǌŜŘƴłǑŜƧƝŎƝŎƘΥ оκǇǌŜŘƴłǑƪŀ 

¶ ǇƻőŜǘ ƘƻŘƛƴ ǇǌŜŘƴłǑƪȅΥ о-4 

¶ ǇƻőŜǘ ǇƻǎƭǳŎƘŀőǻΥ ǇǊǻƳΦ нлκǇǌŜŘƴłǑƪŀ. 

 

 

 

 

 

 

 

 

Celkové náklady: 96.389 Yő 

 

Podpora ze státního rozpočtu: 58.800 Yő 

 

 

 

  



±ȇǊƻőƴƝ ȊǇǊłǾŀ {ǇƻƭŜőƴƻǎǘƛ ǇǊƻ ǇƻƳƻŎ Ǉǌƛ IǳƴǘƛƴƎǘƻƴƻǾŠ ŎƘƻǊƻōŠ, z.s. za rok 2021 
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Z Í S K Á V Á N Í  P R O S T Ř E D K Ů  

Pro rok 2021 byly vypracovány ȌłŘƻǎǘƛ ƴŀ ǇǌƛŘŠƭŜƴƝ ǇǌƝǎǇŠǾƪǻ Ȋ ŘƻǘŀőƴƝƘƻ ǇǊƻƎǊŀƳǳ aƛƴƛǎǘŜǊǎǘǾŀ 

ȊŘǊŀǾƻǘƴƛŎǘǾƝ 2w, z ŘƻǘŀőƴƝƘƻ ǇǊƻƎǊŀƳǳ ±ƭłŘƴƝƘƻ ǾȇōƻǊǳ ǇǊƻ ȊŘǊŀǾƻǘƴŠ ǇƻǎǘƛȌŜƴŞ, z ŘƻǘŀőƴƝƘƻ ǇǊƻƎǊŀƳǳ 

Královéhradeckého a Olomouckého kraje a z ŘƻǘŀőƴƝƘƻ ǇǊƻƎǊŀƳǳ ƳŠǎǘŀ IǊŀŘŜŎ YǊłƭƻǾŞ. 

bŀ ŘƻŦƛƴŀƴŎƻǾłƴƝ ǇǊƻƧŜƪǘǻ ōȅƭȅ roce 2021 získány finance z vlastních zdrƻƧǻΣ ƻŘ ǎƻǳƪǊƻƳȇŎƘ ŘłǊŎǻΣ őƭŜƴǻ 

{tI/IΣ ǇǌƝȊƴƛǾŎǻ, nadací, gǊŀƴǘǻ ŀ ǇƻŘǇƻǊƻǾŀǘŜƭǻ ŀ ŘłƭŜ Ȋ podnikatelského sektoru. 

±ǑŜƳ ŘłǊŎǻƳ ŀ ǇǌƛǎǇŠǾŀǘŜƭǻƳ ǎǊŘŜőƴŠ ŘŠƪǳƧŜƳŜΗ 

  



±ȇǊƻőƴƝ ȊǇǊłǾŀ {ǇƻƭŜőƴƻǎǘƛ ǇǊƻ ǇƻƳƻŎ Ǉǌƛ IǳƴǘƛƴƎǘƻƴƻǾŠ ŎƘƻǊƻōŠ, z.s. za rok 2021 
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Z P R Á V A  O  H O S P O D A Ř E N Í  

CƛƴŀƴőƴƝ ǇǊƻǎǘǌŜŘƪȅ ōȅƭȅ ȊƝǎƪłƴȅ ŘŀǊȅΣ őƭŜƴǎƪȇƳƛ ǇǌƝǎǇŠǾƪȅ ŀ z dotací őƛ ƎǊŀƴǘǻ. tǌƛŘŠƭŜƴŞ ǇǊƻǎǘǌŜŘƪȅ ōȅƭȅ 

őŜǊǇłƴȅ v souladu s ǇƻŘƳƝƴƪŀƳƛ ŘƻǘŀőƴƝŎƘ ǇǊƻƎǊŀƳǻΦ 

 

Výkaz zisku a ztráty 

Náklady celkem: 901.000 Yő 

Výnosy celkem: 814.000Yő 

Hospodářský výsledek za rok 2021: -87.000 Yő 

 

 

¦ǾŜŘŜƴŞ ǵŘŀƧŜ ōȅƭȅ ȊǇǊŀŎƻǾłƴȅ ƴŀ ȊłƪƭŀŘŠ ǇǌŜŘƭƻȌŜƴŞ ǵőŜǘƴƝ ȊłǾŠǊƪȅ Ȋŀ Ǌƻƪ нл21Φ IƻǎǇƻŘŀǌŜƴƝ ōȅƭƻ 

ǇǊǻōŠȌƴŠ ǎƭŜŘƻǾłƴƻ ǇƻƪƭŀŘƴƝ ŀ őƭŜƴȅ wŀŘȅ {tI/I ŀ мȄ ǊƻőƴŠ Ǉƻ ǵőŜǘƴƝ ǳȊłǾŠǊŎŜ ƪƻƴǘǊƻƭƻǾłƴƻ ǊŜǾƛȊƴƝ 

ƪƻƳƛǎƝΦ ½ǇǊłǾŀ ƻ ƘƻǎǇƻŘŀǌŜƴƝ ŀ ƻ ǊŜǾƛȊƛ ōȅƭŀ ǎŎƘǾłƭŜƴŀ wŀŘƻǳ {tI/IΦ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

V Pardubicích dne 1. őŜǊǾŜƴŎŜ 2022 

 

 

 

 

 ...................................................................  

PharmDr. Zdeňka Vondráčková 

ǇǌŜŘǎŜŘƪȅƴŠ wŀŘȅ 

+420 723 349 327,  

zdenka.vondrackova@seznam.cz 
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