SPOLECNOST PRO POMOC PRI HUNTINGTONOVE CHOROBE, 7.5,

VYROCNI ZPRAVA
2022

Ing. Martina Musilova
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UVODNI SLOVO

Vazeni a mili ptiznivci a darci SPHCH,

tentokrat padl ukol napsat Uvodni slovo k vyro€ni zpravé za rok 2022 na mé, tak snad
na nic nezapomenu. Podafrilo se nam realizovat mnoho projekt(, které byly jisté
pfinosné jak pro pacienty a rodiny zatizené Huntingtonovu chorobou, tak i pro
vSechny ostatni, ktefi s touto diagndzou pravidelné ,pracuji“.

V loriském roce jsme zorganizovali oba Rekodnic¢né-edukacni vikendové pobyty a
myslim, Ze byly vSichni spokojeni, a hlavné |ékafi a terapeuti odvedli skvélou praci.
V neposledni fadé musim podékovat i vSem nasi pomocnicim, bez kterych bychom pobyty urcité nezvladli.

V |été se nam podafilo realizovat uz treti rocnim Terapeutického pobytu pro pacienty s Huntingtonovou
chorobou, ktery se opét velice vydafil. Zajem a nadseni bylo obrovské, jak u pacient(, tak u terapeutek

a terapeutd i studentd, vsichni byly naprosto skvéli a maximalné se snafili. Cely pobyt byl plny pratelstvi,
pomoci, ochoty a spoluprace. Pacienti odjizdéli plni energie a dobré ndlady. Také bych opét chtéla velice
podékovat Irené, Stépanovi a Tyné, ergoterapeutkam Ivet a Helée, muzikoterapeutce Soné

a nasi skvélé Janicce, kterd se vS§im pomahala. Uz se vSichni moc tésSime na pfisti rok.

Také jsme zvladli nékolik informacnich a osvétovych aktivit, jako aktivni Gicast na kongresech, konferencich
nebo veletrzich se zamérenim na zdravotni nebo socidlni oblast. A nase aktivity méli i mezinarodni rozmér —
aktivné jsme se ucastnili mezinarodnich kongrest EHA a EHDN v Bologni.

Také jsme se presvéddili, Ze zvlddame praci i v online prostoru, myslim nase domaci online cvi¢eni po Skype.
Moc dékuji vSéem terapeutiim, 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 opoZdéné, 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 pacientl

a rodin, ale i ze zahranici. Véfime, Ze obé Archy ptinesly mnoho zajimavého cteni a také hodné nadéje a sily
k boji s touto diagndzou.

Uspéch celoroéni prace SPHCH by nebyl mozny bez pomoci jak dobrovolnikd, tak i Iékafl, terapeutek
€i védcl. 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 darclim a sponzortiim za financni podporu.

Pfejeme vam vsem klidné prazdniny, ispésnou druhou ¢ast roku 2022 a tésime se na spolecna setkani
a spolupraci.

V Hradci Kralové, 29. ¢ervna 2023

Ing. Martina Musilova
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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 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. 2022 Slozeni Revizni komise k 31. 12. 2022
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 European Huntington Disease Network (EHDN),

e EURORDIS (Evropska organizace pro fidka onemocnéni),
o Ceské rady humanitdrnich 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 2022 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 dva Rekondi¢né-edukacni pobyty — v Pardubicich a v Prostéjove,

e specidlni terapeuticky pobyt pro pacienty s HCH — 5denni pobyt zaméfeny na fyzioterapii,
ergoterapii, pohybové aktivity, muzikoterapii a relaxaci a spolecenské aktivity,

e domaci cviceni pfes SKYPE — pravidelna cviceni vyrazné zlepsuji fyzicky (i psychicky) stav pacientd a
zpomaluji prdbéh onemocnéni,

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

e informacni a osvétova Cinnost — aktivni icast na kongresech, konferencich nebo veletrzich se
zamérenim na zdravotni nebo socialni oblast,

e mezinarodni spoluprace — aktivni U¢ast na mezinarodnich kongresech EHA a EHDN,

e sprava a pravidelna 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 odpovidano
na dotazy z off-line poradny,

e spoluprace s Kralovéhradeckou katolickou diecézni charitou — specialni pdjcovna zdravotnich
pomucek, jedna se prevainé o specialni kfesla od firmy Kirton, UK, vhodna pro pacienty s HCH.

TRVALE PLANY

e Zajistovat pomoc a podporu osobdm 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 pééi i rehabilitacni 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 prfeddvani informaci z oblasti vyzkumu a vyvoje moznych terapii.
e Prosazovat dodrZovani predepsaného protokolu u genetické diagnostiky HCH ve vsech genetickych
laboratofich, at soukromych ¢i statnich.

e Bojovat proti diskriminaci pacientt, osob v riziku i celych rodin, at uz v zaméstnani, pfi moznosti
ziskani Zivotnich pojisténi, hypoték, feseni socidlnich i financnich problému 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 2022), 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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"4l (ESKE REPUBLIKY

Bylo vyddno 750 ks/vydani (2 vydani/rok). Podpora ze statniho rozpoctu: 105.700 K¢
Celkové naklady: 159.508 K¢

GLANKY

NOVINKY Z ONLINE KONFERENCE EHDN 2020

W ahan org, 244 2020, Marting Mustond, Zuzane Maurovd

Terapeuticky pobyt pro pacienty

M

V 24 potidala Earopean Huntingtos's Disease Network (EHDN)

kych vyzkumé 2 Kinickych studil Huntingtonovy nemoci (HN).
\ [ VedeL lkati, pacienti a dali zdjemct i naladil odpoledn setkind
» Naeger”  piné plednilek, otizek 3 odpovidi a seznsmill se s nikderymi ne

~
A\

o nich. Jako zistupci SPHCH jsme se konference také alastnill

V dvodu nds phvitali Anne Rosser, Astri Arnesen a Patrik Weyd, kieH pledstavili

program virtuslni konference a viechny .plednaseficr”. Zajem o Konferenci byl oprav.
du obrovsky. v eds Vice et 00

-

<y

L) C_‘ N V Novinky z vyzkumu HN
,m,.‘m‘,’m. g Jako prvni vystoupil Lesley Jones (University of Cardiff, Spojend kealovsti), Ktery za-
hijil blok s informacemi z nejnovifiich vyzkum@ provadénych v laboratofich po ce-
Iém svitd. V tomto dloku vystoupill Frederic Saudou, Daren Moacjton, Hilal Lahuel
aGeorge MeAllister.

ZI’RA\"OE
el

V letolnim jsme ji podruhé pofidali P *
speciilni terapeuticky pobyt pro pacenty o

y \ v Prow#jovs. Opit se fim vénovali ters 2 .‘ v Qs .
vé chgrbbé e 2 peutky o cbibeni studenti FVTS. Pobyt Y 4

Frederic Saudou (INSERM, Francie) priblifil funkei proteinu huntingtinu. Tento
byl urceny pouse pro pacienty, ¥ pripa- ——— protein je ge Ktery jeu p HN mutovan.Je jed
dé potteby se dcantnil | doprovod. Pobyt A o jet proteny
s¢ konal 19.-23. 8 2020 v Hotels Tenais prabikého e vbufikich, ; E

Club v Prostéjont » Jako prekvapeni pro e s mmoha vystavovatel 2 oblasti adravotai proteinu huntingtinu v pohyblivych kapslich, tzv. vezikulach, nachazejicich se v nervo-
pacienty june méll pHipravenoa mivite-  (slotky IZS, nemocnice...) & neziskove (pa- vych buiikich. Jednd se o proces, ktery je zdsadni pro funkes mozku. PH poulti tech
Vi Jizdirny & projtdios ma hoak. Muskme  clentské organizace 4 spolky) Jime prezen. nologie ,br hig® . jak se miai poly
viechny pockwilit, protode | pées pock  tovak mabe aktivity v arediu kousek od Ter- wpacientd s HN | jak se u efich modekh HN mozkové budky spojul a spolupracul.
Tecni ostych makonec sedli 5a honé iplod mindbs 3. Potast bylo viborné a navitevnost Po ném vystoupil Darren Monckton (University of Glasgow, Spojené krdlovstvi)
iichal Jute aasal Bojrnd. Viem se akee moc Bla. Soma

vyzkumu p
ticka expanze je spojen se zivanosti HN a verdstajici délka CAG opakovani v gem
v Kk asndfiimu ndstupy
symptome. Nedivno vilci zjstil, e urcité malé zmony v kodu opravach gend DNA
velikost P Toto zjidtén aso-

XXXVI. mezindrodni kongres
SKVIMP
ke .

Zistupce SPHCH se dnech 1013, 9. 2020
Gtastall XXXVL mezinirodnibo bongrew
SKVIMP v Hradcl Krabové. ednab se 0 akei
urtenos pro AULICR! & ¥72IvOWE poradenstvi
Blavnd 2 bad kkatd. D PhD. . Hus.
tingtonava nemos 4 vy2va", Kierou jume vycali v loském roce. Dékujerme organizitordm
12 moknost naki p B4 60 akci 2 lime se e

e AT S
e “

= |

INFORMACE A CINAMEN




Vyrocni zprava Spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s. za rok 2022

REALIZOVANE PROJEKTY

REKONDICNE-EDUKACNI VIKENDOVE POBYTY

Projekt byl financovén z Ministerstva zdravotnictvi CR (Vyrovnavani piileZitosti pro ob¢any se zdravotnim
postiZzenim pro rok 2022), Olomouckého kraje, Kralovéhradeckého kraje, mésta Hradec Kralové, z darli a

vlastnich zdroju.

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.

| » KRALOVEHRADECKY ’ | )
24 & o .
k4 i =
MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI ’ Olomoucky kraj HRADEC KRALOVE

CESKE REPUBLIKY

Pobyt( se zlcastnilo 180 osob.

Celkové naklady: 250.074 K¢ Podpora ze statniho rozpoctu: 151.500 K¢

V—- ’]'.L’ ,;"' .:ﬂ:l; ,:“‘l“f(',‘ I"‘




REALIZOVANE PROJEKTY

DoMACi POHYBOVA CVICENT

Projekt byl financovan z Ministerstva zdravotnictvi CR (Podpora zdravi, zvy$ovani efektivity a kvality
zdravotni péce pro rok 2022), 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 pacient(.

e cviCit kazdy tyden alesponi jednu hodinu.

e " MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
9 P4l (ESKE REPUBLIKY

Domaci pohybova cviceni

Cviceni se pravidelné ucastnilo 5 osob/tyden. Celkové naklady: 128.046 K¢
Cviceni: 52 lekci. Podpora ze statniho rozpoctu: 76.000 K¢

Odborné poradenstvi: 30 hodin
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REALIZOVANE PROJEKTY

INTERNETOVE STRANKY, FACEBOOKOVY PROFIL A OFF-LINE PORADNA

Projekt byl financovan z Ministerstva zdravotnictvi CR (Vyrovnavani pfilezitosti pro ob&any se zdravotnim
postiZzenim pro rok 2022), z daru a vlastnich zdroja.

Naplni projektu bylo:

V ramci projektu bylo:

e informovat o HCH a novinkach e pridano vice neZ 190 ¢lankd, aktivit, akci
a internetovych strankach a aktualit na www.huntington.cz a FCB,
www.huntington.cz, e 29.232 navstév a 57.062 zobrazenych

e komunikovat pres socialni sité stranek,
na www.facebook.com/huntingtoncz, e zodpovézeno bylo 52 dotazl z off-line

e odpovidat na dotazy z off-line poradny. poradny.

Celkové naklady: 130.824 K¢

n
y pro pomoc pfi
|
Axtught: .

Poradna
PoloZte dotaz do poradny

Podpora ze statniho rozpoctu: 89.600 K¢
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REALIZOVANE PROJEKTY

SPECIALN{ TERAPEUTICKY POBYT PRO PACIENTY S HCH

Projekt byl financovén z Ministerstva zdravotnictvi CR (Vyrovnavani piileZitosti pro ob¢any se zdravotnim
postiZzenim pro rok 2022), z dotaci Krdlovéhradeckého a Olomouckého kraje a z grantu spole¢nosti ROCHE

s.r.o. (Ceska farmaceuticka divize).

Napln projektu byla:
e byl realizovan pétidenni specidlni pobyt
pro pacienty s HCH,
e vramci pobytu byla realizovana
fyzioterapie, ergoterapie, muzikoterapie,

relaxace, pohybové a spolecenské aktivity.

[ d
<4
-
MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

Celkové naklady: 128.833 K¢

V ramci projektu bylo realizovano:
e délka pobytu: 5 dnd,
e (castnici: 13 pacient(, 8 pecovatell
e terapeuti: 6 osob,
e studenti FTVS UK, fyzioterapie: 2 osoby,
e pocet hodin terapii: 30 hodin.

z:ﬁ.OVEHRADECKY' < ’
' Olomoucky kraj

Podpora ze statniho rozpoctu: 66.700 K¢
Podpora spolecnost Roche: 50.000 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 2022), z darl a vlastnich zdroju.

Napln projektu byla: V ramci projektu bylo realizovano:

e byly realizovany dvé predndsky pro
zaméstnance poskytovatell socidlnich
sluzeb,

pocet prednasek:2,

pocet prednésejicich: 3/pfednaska

pocet hodin predndasky: 3-4

e doslo k rozsifeni moZnosti vhodnych e pocet posluchald: pram. 20/pfedndska.
pobytovych sluzeb pro pacienty s HCH.

v '1 MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
Q: CESKE REPUBLIKY

Celkové naklady: 73.261 K¢ Podpora ze statniho rozpoctu: 45.800 K¢

§

- Benetickjm testem

~ ——




Vyrocni zprava Spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s. za rok 2022

REALIZOVANE PROJEKTY

PomMoOC OSOBAM ZATIZENYM HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

Projekt byl financovéan z Uradu VIady CR (program podpory verejné tcelnych aktivit spolk(i zdravotné
postiZzenych), z dard a vlastnich zdroja.

Napln projektu byla: e Ucastnit se zahranic¢nich kongresu
e ziskavat a preddvat informace o HCH, a konferenci o HCH,
o vyzkumu a novych moznostech terapii, e vyhleddvat a monitorovat zafizeni socialni
e (castnit se tuzemskych informacnich péce vhodna pro pacienty s HCH.
kampani,
Urad vlady Ceské republiky
Celkové naklady: 343.997 K¢ Podpora ze statniho rozpoctu: 214.800 K¢

10
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7ISKAVANI PROSTREDKU

Pro rok 2022 byly vypracovany Zadosti na pridéleni pfispévkl z dotacniho programu Ministerstva
zdravotnictvi CR, z dota¢niho programu VIadniho vyboru pro zdravotné postizené, z dota¢niho programu
Kralovéhradeckého a Olomouckého kraje a z dotac¢niho programu mésta Hradec Kralové.

Na dofinancovani projektl byly roce 2022 ziskany finance z vlastnich zdrojd, od soukromych darct, ¢len(
SPHCH, pfiznivcl, nadaci, grant(l a podporovatell a déle z podnikatelského sektoru.

Vsem ddrcim a pFispévateliim srdecné dékujeme!

P v
e ;1 Urad vlady Ceské republiky
-
MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI @ O «
CESKE REPUBLIKY

’ i) m ::ﬁOVEHRADECKY'
& ¢
' Olomoucky kraj
} HRADEC KRALOVE

2 AP ORPHAN NUTRICIA

) mesevos  Beiersdorf  WALMARK®

cy ) Abbott

GALVANOVNA
Adafinish, s.ry.0.
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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: 1.230.000 K¢
Vynosy celkem: 1.146.000K¢
Hospodarsky vysledek za rok 2021: -84.000 K¢

Uvedené Udaje byly zpracovany na zdkladé predlozené ucetni zavérky za rok 2022. Hospodareni bylo
pribéziné sledovano pokladni a ¢leny Rady SPHCH a 1x ro¢né po Ucetni uzavérce kontrolovano revizni
komisi. Zprava o hospodareni a o revizi byla schvadlena Radou SPHCH.

V Pardubicich dne 1. ¢ervence 2022

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

zdenka.vondrackova@seznam.cz

12



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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