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Vyrocni zprava Spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s. za rok 2024

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 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 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 ¢lent: 138
Pocet rozesilacich adres: 613

Slozeni rady k 31. 12. 2024

e  PharmDr. Zderika Vondrackova
predsedkyné Rady

e Ing. Martina Musilova
¢lenka Rady

e |va 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 2024 se SPHCH podafilo zajistit finance na tyto ¢innosti:

Zpravodaj Archa — 2 ¢isla byla vydana v ndkladu 600 ks/vydani, z toho bylo rozeslano ¢i rozdano
cca 500 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 Uc¢ast na kongresech, konferencich nebo veletrzich se
zamérenim na zdravotni nebo socialni oblast,

sprava a pravidelnd 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,
spoluprace s Kralovéhradeckou katolickou diecézni charitou — specidlni plj¢ovna zdravotnich
pomucek, jedna se prevainé o specialni kfesla od firmy Kirton, UK, vhodna pro pacienty s HCH.

TRVALE PLANY

Zajistovat pomoc a podporu osobam se zatiZzenim Huntingtonovou chorobou — pacientdim, 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.

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.

ZvySovat informovanost, podilet se predavani informaci z oblasti vyzkumu a vyvoje moznych terapii.
Prosazovat dodrZovani predepsaného protokolu u genetické diagnostiky HCH ve v3ech genetickych
laboratofich, at soukromych &i statnich.

Bojovat proti diskriminaci pacientt, osob v riziku i celych rodin, at uz v zaméstnani, pfi moznosti
ziskani Zivotnich pojisténi, hypoték, feseni socialnich i finanénich 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 2024), z ¢lenskych poplatkd, dard 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.

Ve T MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
Z4  CESKE REPUBLIKY
Bylo vyddno 600 ks/vydani (2 vydani/rok). Podpora ze statniho rozpoctu: 105.080 K¢
Celkové naklady: 186.600 K¢
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REALIZOVANE PROJEKTY

REKONDICNE-EDUKACNI VIKENDOVE POBYTY

Projekt byl financovéan z Uradu vlady CR, Ministerstva zdravotnictvi CR (Vyrovnavani piileZitosti pro ob&any
se zdravotnim postizenim pro rok 2024), Géastnickych poplatk( a dard.

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.

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

Pobytl se zucastnilo 150 osob.
Celkové naklady: 212.800 K¢ Podpora ze statniho rozpoctu: 90.000 K¢




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 pacient(.

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 2024), z daru a vlastnich zdroju.

Naplni projektu bylo: V ramci projektu bylo:
e informovat o HCH a novinkach e pridano vice neZ 210 ¢lankd, aktivit, akci
a internetovych strankach a aktualit na www.huntington.cz a FCB,
www.huntington.cz, e 21.400 navstév a 33.000 zobrazenych
e komunikovat pres socialni sité stranek,
na www.facebook.com/huntingtoncz, e zodpovézeno bylo 32 dotazl z off-line
e odpovidat na dotazy z off-line poradny. poradny.

Y MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
2 Y4l (ESKE REPUBLIKY

Celkové naklady: 87.500 K¢ Podpora ze statniho rozpoctu: 59.000 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 2024), 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: 14 pacient(, 9 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: 125.000 K¢ Podpora ze statniho rozpoctu: 34.700 K¢




REALIZOVANE PROJEKTY

PomMOC 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 (castnit se informacnich kampani,
e ziskdvat a pfeddvat informace o HCH, e Ucastnit se zahranic¢nich kongresu
o vyzkumu a novych moznostech terapii, a konferenci o HCH,

Urad vlady Ceské republiky

Celkové naklady: 267.000 K¢ Podpora ze statniho rozpoctu: 127.600 K¢

o) THERAPEUTIC AND REHABILITATION
\" STAYS FOR PATIENTS WITH HD

STAYS FOR PATIENT WITH HUNTINGTON DISEASE
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7ISKAVANI PROSTREDKU

Pro rok 2024 byly vypracovany Zadosti na pridéleni pfispévkl z dotacniho programu Ministerstva
zdravotnictvi CR a z dota¢niho programu Utadu vlady CR.

Na dofinancovani projekt( byly roce 2024 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!
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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: 896.000 K¢
Vynosy celkem: 877.000 K¢
Hospodarsky vysledek za rok 2023: -19.000 K¢

Uvedené Udaje byly zpracovany na zdkladé predlozené ucetni zavérky za rok 2024. Hospodareni bylo
pribézné sledovano ¢leny Rady SPHCH. Zprava o hospodareni byla schvélena Radou SPHCH.

V Pardubicich dne 1. ¢ervence 2025

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

zdenka.vondrackova@seznam.cz
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Sidlo: Velké ndmésti 37, 500 01 Hradec Kralové
ICO: 40614603
Bankovni spojeni: 1543349/0800
Registrace ve spolkovém rejstfiku vedeném u Krajského soudu v Hradci Krdlové, oddil L, vlozka 513.
www.huntington.cz
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