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UVODNI SLOVO

Rok 2023 ndm pfinesl pomalé ndvraty k dfivéjsim aktivitdm. V dobé covidové se zménilo chovani celé ceské
spoleénosti, coz se projevilo i v aktivni Ucasti na osobnich setkanich SPHCH. O to vice lidé navstévovali nase
webové stranky, ¢i se dotazovali na Poradné na webu, anebo pres FB. Pfesto se snazime drzet hlavni cile
¢innosti nasi ¢innosti.

VSESTRANNA PODPORA PACIENTA A JEHO RODINY

Domnivam se, Ze nase aktivity ve smyslu prace s nemocnymi a rodinami v projektu Rekondi¢né-edukacni
vikendové pobyty a stejné tak i na specidlnim terapeutickém pobytu jsou velmi ocenovany a vyhledavany.
Nase terapeutky pro klienty pripravuji rizné aktivity, které jim vyloudi i Usmévy na tvati a radost, Ze danou
¢innost nebo cvi¢eni dobfe zvladaji a maji pozitivni vysledky.

Neocenitelna je i moznost konzultaci s pfednimi Iékarskymi odborniky na HCH, ktefi se rekondi¢nich pobytl
pravidelné Gcastni a rodindm a pecujicim hodné pomahaji. Jim patii nas velky dik.

VZDELAVANI A VEREJNA OSVETA

| zde neustale pokracujeme v projektech, abychom dostavali povédomi o HCH k profesionaldim ve
zdravotnictvi, ale také i do zafizeni pecovatelskych pobytovych zafizeni. Tato aktivita byla v roce 2023
ponékud upozadéna, protoze jsme neziskali dotacni podporu a vlastni finance SPHCH nebyly dostatecné,
abychom je mohli hradit z vlastniho rozpoctu.

Stéle jsme vdécni spolupracujicim lékaram, predevsim neurologlim, ktefi prednasi na univerzitach jak pro
budouci Iékare, tak i zdravotni sestry Ci peCovatele, Ze nezapominaji a prednasi specifika projevt HCH,
potfeby a projevy nemoci a hlavné zdlraznuji, Ze to neni nemoc jednotlivce, ale celé zasazené rodiny.
ZKVALITNENI PECE A DOSTUPNOST SLUZEB

Tento cil byl ze stejného diivodu, jako Sifeni osvéty o HCH upozadén z nedostatku dotacni podpory.

V roce 2023 jsme se v zari pouze zucastnili na setkani rodin s HCH v Domové dlchodcl v Proseci u Posné.
Bylo prijemné na vlastni oéi vidét, Ze zatizeni, kde jsme pred nékolika lety poprvé prednaseli o HCH, tak
profesionalné pecuje a o klienty s HCH z celé republiky. Klienty tohoto zafizeni jsou velmi ¢asto mladi
nemocni, ktefi jiz zpravidla ztratili celou svou rodinu a v jiném pfipadé by je cekalo nejspis bezdomovectvi.

PUBLIKACNI CINNOST

V roce 2023 vysla 2 Cisla zpravodaje Archa, kde byly shrnuty predevsim vysledky vyzkumu a predany
informace o pobytovych zafizenich a dalsi kontakty.

SPOLUPRACE S VYZKUMEM HCH

Spoluprace s vyzkumem stale pokracuje predevsim na oddéleni extrapramidovych onemocnéni
neurologické kliniky VFN v Praze.

Dale pokracduje i spoluprace s Ustavem Zivocigné fyziologie a genetiky AV CR, (UZFG AV CR), ktery sidli v
Libéchové v okrese Mélnik a zabyva se vyzkumem fyziologie a genetiky Zivocichll. Mimo jiné se velmi
vyznamné podili na svétovém vyzkumu HCH. Tato spoluprace se zapocala jiz kolem roku 2009 a od té doby
se pod vedenim profesora Motlika stdle pravidelné potkavame na kongresech a rekondi¢nich pobytech
SPHCH, které se tykaji vyzkumu a [é¢by HCH. Stdle jsme plni nadéji.

V zavéru svého vzpomindani na rok 2023 s laskou a vdéénosti za vSechny rodiny zatizené HCH dékuji vSem
aktivnim spolupracovniklim, vSem profesionaliim, ktefi pecuji o nase nemocné a také vsem nezistnym
darcim. Bez jejich podpory bychom nemohli stale napliiovat cile nasi ¢innosti.

Dékujeme vsem dr. Zd.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 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: 131

Pocet rozesilacich adres: 502

Slozeni rady k 31. 12. 2023

e  PharmDr. Zderika Vondrackova
predsedkyné Rady

e Ing. Martina Musilova
¢lenka Rady

e lva Vestfalova
¢lenka Rady

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),
e Ceské rady humanitarnich organizaci

e Narodni rady osob se zdravotnim postizenim CR.

e Koalici pro zdravi.

PosLANT 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




CINNOST SPHCH

V roce 2023 se SPHCH podafrilo zajistit finance na tyto ¢innosti:

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

dva Rekondi¢né-edukacni pobyty — v Pardubicich a v Prostéjoveé,

specialni terapeuticky pobyt pro pacienty s HCH — 5denni pobyt zaméreny na fyzioterapii,
ergoterapii, pohybové aktivity, muzikoterapii a relaxaci a spolecenské aktivity,

informacni a osvétova ¢innost — aktivni icast na kongresech, konferencich nebo veletrzich se
zamérenim na zdravotni nebo socidlni oblast,

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 aktualizovdn obsah stranek i FB profilu, bylo odpovidadno
na dotazy z off-line poradny,

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

TRVALE PLANY

Zajistovat 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.

Roziifovat sit socidlnich zafizeni pro pacienty s HCH, pro dlouhodobou pééi i rehabilitacni a respitni
péci.

Vzdéldvat 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
laboratoftich, at soukromych ¢i statnich.

Bojovat proti diskriminaci pacientt, osob v riziku i celych rodin, at uz v zaméstnani, pfi moznosti
ziskani Zivotnich pojisténi, hypoték, reseni socialnich i financ¢nich problému atp.
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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 2023), z ¢lenskych poplatkd, dar( a vlastnich zdroja.

Zpravodaj Archa informoval o: Zpravodaj byl urcen:

e specifikach HCH, e 0sobdm zatizenym HCH,

e védeckém pokroku a vyzkumu, e odborniklim pracujicim s pacienty

e zménach a novinkach v oblasti s HCH,
zdravotnictvi a socialni péce, e pracovnikim pobytovych zatizeni socialni

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

e jednotlivych aktivitdch SPHCH. e socialnim pracovniklm.

L Ty - MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVi
e = CESKE REPUBLIKY

Bylo vyddno 750 ks/vydani (2 vydani/rok). Podpora ze statniho rozpoctu: 108.700 K¢
Celkové naklady: 165.577 K¢
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REALIZOVANE PROJEKTY

REKONDICNE-EDUKACNI VIKENDOVE POBYTY

Projekt byl financovén z Ministerstva zdravotnictvi CR (Vyrovnavani piileZitosti pro ob¢any se zdravotnim
postiZzenim pro rok 2023), dota¢niho programu Olomouckého kraje, ucastnickych poplatkd a dar(.

V ramci pobyti byly realizovany: Pobyty byly uréeny pro:
e predndsky o HCH, prezentace novinek e pacienty a rodiny s HCH,
z oblasti zdravotni ¢i socidlni, 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 socialni pracovniky,
problematiky HCH e zastupce soukromého sektoru,
e terapeutické skupiny nejen pro pacienty. e studenty.
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Pobytl se zucastnilo 180 osob.
Celkové naklady: 266.264 K¢ Podpora ze statniho rozpoctu: 125.000 K¢
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REALIZOVANE PROJEKTY

DoMACI POHYBOVA A ERGOTERAPEUTICKA CVICENT

Projekt byl realizovan pouze diky bezplatnym aktivitdm terapeutek, dotace ze statniho rozpoctu byly
zamitnuty. Odlvodnéni: efektivita a prinos pro cilovou skupinu byly posouzeny jako nedostatecné. Cely
projekt byl realizovan ve velice omezeném rezimu, vzniklo nékolik cvi¢ebnich videi a terapeutky se vénovali
pacientdm hlavné na pobytech.

Ucely projektu mély byt: 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.
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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 2023), z dart a vlastnich zdroju.

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 22.501 navstév a 53.125 zobrazenych
e komunikovat pres socialni sité stranek,
na www.facebook.com/huntingtoncz, e zodpovézeno bylo 42 dotazl z off-line
e odpovidat na dotazy z off-line poradny. poradny.

Y MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
Q Y4l (ESKE REPUBLIKY

Celkové naklady: 137.225 K¢ 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 2023), ucastnickych poplatkl a dar(.

Napln projektu byla: V ramci projektu bylo realizovano:
e byl realizovan pétidenni specialni pobyt e délka pobytu: 5 dnd,
pro pacienty s HCH, e (castnici: 15 pacient(, 8 pecovatell
e v ramci pobytu byla realizovana e terapeuti: 5 osob,
fyzioterapie, ergoterapie, muzikoterapie, e studenti FTVS UK, fyzioterapie: 2 osoby,
relaxace, pohybové a spolecenské aktivity. e pocet hodin terapii: 30 hodin.

Ve " MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
Q P4l (ESKE REPUBLIKY

Celkové naklady: 108.180 K¢ Podpora ze statniho rozpoctu: 36.800 K¢
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7ISKAVANI PROSTREDKU

Pro rok 2023 byly vypracovany Zadosti na pridéleni pfispévkl z dotacniho programu Ministerstva
zdravotnictvi CR a z dotaéniho programu Olomouckého kraje.

Na dofinancovani projekt( byly roce 2023 ziskany finance z vlastnich zdrojd, od soukromych darcd, ¢lent
SPHCH, pfiznivc(, nadaci, grant(l a podporovatel( a dale z podnikatelského sektoru.

Viem ddrcim a pFispévateliim srdeéné dékujeme!

SRDECNE DEKUJEME VSEM DARCUM A SPONZORUM
ZA JEJICH PODPORU

Jsou to hlavné statni instituce, farmaceutické spolecnosti, nadace a firmy,
a také mnoho soukromych osob a rodin.

ced =4

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI O|omoucky' kl’aj
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HEALTHCARE FINLAND
FOCUS ON RARE DISEASES

s

GALVANOVNA
Adafinish, s.r.o0. QANQNG
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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: 729.000 K¢
Vynosy celkem: 829.000 K¢
Hospodarsky vysledek za rok 2023: 100.000 K¢

Uvedené Udaje byly zpracovany na zdkladé predlozené ucetni zavérky za rok 2023. Hospodareni bylo
pribézné sledovano ¢leny Rady SPHCH. Zprava o hospodareni byla schvélena Radou SPHCH.

V Pardubicich dne 1. ¢ervence 2024

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

zdenka.vondrackova@seznam.cz
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