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Prezentace Nadacniho fondu Neunavni
Persondlni struktura

O Neunavnych
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Prace v roce 2021

Pldny na rok 2022

Financovdni a hospodareni Nadacniho fondu v roce 2021
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10. Zdavérecné podéekovani



Ndzev: Neunavni - Nadacni fond na podporu
pacientu s chronickym unavovym syndromem

IC: 09555757

Sidlo: Jahodovd 2710/111, Zdbehlice, 106 00
Praha 10

Datum vzniku: 5. listopadu 2020

Pravni forma: Nadacni fond
Bankovni spojeni: 5844005349/0800

Statutdrni organ: Za nadacni fond jednaqji ve
vSech veceoh Clenove spravni rady. Kazdy
clen mUze jednat samostatné. Podepisovadni
za nadacni fond se deje tak, ze k nazvu
nadacniho fondu pripoji Clen spravni rady
svoje Jmeno a podpis. Pouze predseda spravni
rady je opravnén zmocnit k zostuFovc:nl fondu

pro jednotlivé ukony jinou osobu (zvlastni pIna
moc).



Petr Homolka Simon Prochdzka Lenka Dvoranova

Pfedseda sprdvni rady a Clen sprdvni rady a Clenka sprévni rady
spoluzakladatel spoluzakladatel



Myslenka na vznik organizace, kterd by podporovala pacienty s
chronickym unavovym syndromem (ME/CFS) v Ceské republice, se
zrodila v lété roku 2020, tedy priblizné rok poté, co jeden z nasich
zakladatell - Simon - sdm touto nemoci onemocnél. Oficidini zaloZen(
Neunavnych na podzim stejného roku tak bylo pouze logickym
vyustenim.

Od prvniho momentu jsme vedeli, ze se zameérime na pomoc
pacientim v jejich kazdodennim Zivoté. Az ve chvili, kdy budeme
vedet, ze jsme toho schopni, tak se posuneme na vétsi sousta na
cesté za zlepsenim zivota této skupiny pacientu. A to také ted

délame.

V soucasnosti se vénujeme péti oblastem aktivit:
zvysovdni povédomi o ME/CFS v CR;
asistence pacientum v kazdodennim zivote;
podpora dusevniho zdravi pacientu s ME/CFS;
budovdni komunity okolo ME/CFS v CR;

shromazdovdni financnich prostredktd na budouci podporu
pacientd.




Situace pacientl s myalgickou encefalomyelitidou, nebol
chronickym unavovym syndromem (ME/CEFES), je celosvétoveé
velice komplikovand a v Ceské republice tomu nenf jinak. Na
tuto nemoc neexistuje efektivni |ecba a sama o sobé snizuje
kvalitu zZivota pacientdy mnohem vice, nez si vétsina
spolecnosti uvedomuje.

Neunavni jsou proto odhodlani vratit kvalitu a respekt do
zivota pacientu s ME/CFS tim, ze budou proaktivné nabizet
feseni na probléemy, kterym celi v dusledku svého
onemocnéni, a bojovat za jejich prava.

Na konci nasi cesty si prfedstavujeme spole€nost, ve které
maji pacienti s ME/CFS pfistup k takovym moznostem, které
Jim umozni plné se soustfedit na zlepsovdni jejich zdravotniho
stavu bez nutnosti vnimdni diagndzy pouze jako formy
prezivani. V takovém sveté se témto pacientum dostdva
rovnych pfilezitosti, nezdvislosti a ucty a jsou osvobozeni od
systematického zanedbdvadni, nediveéry a diskriminace.




Partnerstvi s pacienty
V kazdé situaci kondme jako zdstupce pacientu a vystupujeme v jejich nejlepsim zdjmu.
K pacientum pristupujeme jako k hlavnimu partnerovi, kterému naslouchdme a pomdhdme.

Konstruktivni pristup

Jsme otevreni dialogu s kazdym, kdo md zdjem o zlepseni situace pacientu s ME/CFS.
Prindsime reseni a napady, u kterych vérime, ze jsou ve prospech ME/CFS komunity.

Pokorny a postupny rust

Nasim cilem je rust odspodu, tj. od pacientu, a ziskat si jejich dGvéru. Chceme se tak dozvédét
co nejvice o vsech aspektech zivota, na které mda ME/CFS dopad. Az se ndm toto podari,
posuneme se k vétsim vyzvdm. A takto chceme pristupovat ke vsemu - s pokorou.

Osobni angazovanost

Chceme byt aktivni a budovat pozitivni mordlku v nasem tymu, mezi pacienty, lékari 1 Sirokou
verejnosti. Pouze s aktivhim pristupem muzeme skutecné naplhovat vytycené cile a vyraznéji
prispét ke zmeéné. Jsme si védomi odpovédnosti a duveéry pacientu.
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Rok 2021 byl prvni cely rok existence Neunavnych. | proto
pro nds predstavoval vyznamnou vyzvu, jelikoz jsme
temeéer vsechno deélali poprve. Kdyz se vsak za celym
rokem ohlédneme, tak jsme velice spokojeni s tim, kam az
jsme to dotdhli a jaké zdaklady do dalsich let jsme polozili.

A co vsechno jsme tedy I diky Vasi podpofe v roce 2021
zvladh?

Usporfadali jsme nase prvni a v Cesku historicky
nejvétsi setkdani na MillionsMissingDay, béehem kteréeho
jsme si v kvétnu jsme si pfipomnéli vSechny pacienty,
ktefi se z bézného zivota vytratili kvali ME/CFS;

Zacali jsme bezplatné poskytovat profesiondlni
skupinové terapie pro vsechny pacienty s ME/CFS;

NatocCili jsme ME Challenge za ucasti zndmych
osobnosti, lékarfl a pacientld. Video na socidlnich

vidélo nékolik tisic lidi;




vétovs trpl ME/CFS pnbhzne

Odhodils $6,22 £y To znamend, ze V CR muze

p T u jinych vaznych nemoci. V prepoctu na Jednoho 0,4-0,6 procentd populoce

pacienta se investuje 50x méné nez do vyzkumu
roztrousené sklerdzy, 100x méné nez do vyzkumu
Parkinsonovy nemoci a 500x méné nez do vyzkumu
zaméfeného na nemoc AIDS.

byt az 50 000 nemocnych.

rané na léébu
uto nemoci
1Sich klientd
vitami (témér)

izsich ze vsech Pomér investic do vyzkumu
ni

ME/CFS

Neunuvn{

Spoleéné s prazskou VSE a spoleénostmi Google,
L'Oréal a Procter&Gamble jsme zorganizovali
bézeckou vyzvu, které se zucastnilo prfes 100 bézcd,

ubéhlo se vice nez 9000 km a vybralo se teémér 65 tis.
KE;

Kazdy mésic se s pacienty a hosty z fad odbornik(
potkdavdme na komunitnim hovoru, kde probirdme pro
pacienty dilezitd témata;

Zorganizovali jsme letni kino s dokumentdrnim filmem
Unrest, v rdmci kteréeho probéhla i debata s politiky z
oblasti zdravotnictvi;

Navazali jsme spolupraci s Open Society Fundem, se
kterym pripravujeme pldn, jehoz cilem je zarazeni
ME/CFS do vyhldsky o uzndavdni invalidity.

#RunToRechor

Diky viem, ktefi se 2apojili do charitativni
bézecké vyzvy a také svym korporétnim
partnerlm, vénuje CEMS Club. Prague

63 875

Nadacnimu fondu Neunovni ktery
pacienty s chi 4 podporuje

@ " Neunuvm

Korpordtni partnefi: Akademiéti partneri:

LOREAL @ Google el () CEMS




V roce 2022 je nasim hlavnim cilem posunout se blize nasi vizi @

zaslouzit se o udrzitelné a pozitivni zmény v Zivoté pacientli s ME/CFS.
Zdaroven si uvedomujeme, ze pokud chceme jako organizace uspeét,

musime nase pusobeni zprofesionalizovat a ddt mu jasny smér.
Mezi aktivity, které na rok 2022 pldnujeme, patri:

osvetoveé aktivity jako #MillionsMissingDay, osvétovd kampan pro
lékare, studenty lékarskych oboru i verejnost;

priprava jasné strategie, jak dosahnout legislativnich zmen v oblasti
prizndvani invalidity pro pacienty s ME/CEFS;

spole&enské akce po celé CR, napfiklad letni kino &i vystava;

profesionalizace nasich fundraisingovych aktivit, tj. navdzdni
stredné Ci dlouhodobé spoluprdce s firemnimi partnery ¢i zlepseni

nasich vlastnich prijmovych kandll, zejména merchendisingu;

ustdleni tymove slozeni a vedeni NF.
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Naklady v r. 2021

Priprava osvétovych materidll a eventl
26 %

Odmeéna pro dobrovolniky

? %

Vyroba Neunavnych produktu
60 %

Ndklady na reprezentaci
6 %
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Korpordtni partneri
45 %

PFijmy v r. 2021

Individudlni darci
43 %

Beneficni akce

12 %
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Za vsechny v tymu Neunavnych mohu fict, ze pro nds byl rok 2021 plny novych
zazitku. Prozili jsme spolu mnoho neunavnych uUspéchu | nezdarl, nabyli
zkusenosti, ziskali nové ¢leny (o kamarddy) do tymu a rozhodné nabrali

odhodldni do dalsich vyzev na cesté za zménou v oblasti chronického
unavoveho syndromu v CR.

Mdlo z toho by vsak bylo mozné bez kontinudlni podpory samotnych pacientu,
jejich rodin a dalsich prdtel, ktefi za ndmi stoji a veri v nds. Ale za to, ze jsme
béhem roku dokdzali vyrust do dnesni velikosti, vdéCime | vSem ostatnim -
Neunavnym ddrctim, partnerum a podporovatelim. Vase ndklonnost ndm nejen
umoznuje poskytovat sluzby, které bychom jen tézko zvlddli sami, ale take jsou
pro nds dulezitym méfitkem toho, jestl délame nasi prdci dobfe. Za to kazdému z
vds patfi velké a srdec¢né diky!

Preji Vdm vsem v roce 2022 mnoho stésti, Uspéchu a jesté vice zdravi,

Petr Homolka
Predseda spravni rady NF Neunavni
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