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Prezentace Nadacniho fondu Neunavni
Persondlni struktura

O Neunavnych

Mise a vize Neunavnych

Hodnoty Neunavnych

Rok 2022 v Cislech

Prace v roce 2022

Plany na rok 2023

Financovadni a hospodareni Nadacniho fondu v roce 2022
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10. Zavérecné podekovani
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Ndazev: Neunavni - Nadacni fond na podporu
pacientu s chronickym unavovym syndromem

IC: 09555757

Sidlo: Jahodovad 2710/111, Zabehlice, 106 00
Praha 10

Datum vzniku: 5. listopadu 2020

Pravni forma: Nadacni fond
Bankovni spojeni: 5844005349/0800

Neunavni'v roce 2022

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 J)ednotllve ukony jinou osobu (zvlastni plna
moc).
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Petr Homolka Simon Prochdzka Lenka Dvoranova

Pfedseda sprdvni rady a Clen sprdvni rady a Clenka sprévni rady
spoluzakladatel spoluzakladatel
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Myslenka na vznik organizace, kterd by podporovala pacienty s
chronickym unavovym syndromem (ME/CFS) v Ceské republice, se
zrodila v léte roku 2020, tedy priblizné rok poté, co jeden z nasich
zakladateld - Simon - sdm touto nemoci onemocnél. OficidIni zaloZenf
Neunavnych na podzim stejneho roku tak bylo pouze logickym
vyustenim.

Od prvniho momentu jsme véedel, ze se zamérime na pomoc
pacientum v jejich kazdodennim zZivote. AZ ve chvili, kdy budeme
vedet, ze jsme toho schopni, tak se posuneme na veétsi sousta na
cesté za zlepsenim ZzZivota této skupiny pacientu. A to také ted
deldame.

V soucasnosti se venujeme péti oblastem aktivit:
zvySovdni povédomi o ME/CFS v CR;
asistence pacientum v kazdodennim Zivote;
podpora dusevniho zdravi pacienti s ME/CFS;
budovdni komunity okolo ME/CFS v CR;

shromazZdovdni financnich prostredkid na budouci/ podporu
pacientu.

Neunavni'v roce 2022




Situace pacientl s myalgickou encefalomyelitidou, neboli
chronickym unavovym syndromem (ME/CFS), je celosvétoveé
velice neuspokojivd a v Ceské republice tomu nenf jinak. Na
tuto nemoc neexistuje efektivni [éCba a sama o sobé snizuje
kvalitu zivota pacientu mnohem vice, nez si veétsina
spolecnosti uvedomuje €i nez samotny ndzev napovidd.

Neunavni jsou odhodlani vratit kvalitu a respekt do zivota
pacientl s ME/CFS tim, ze produktivné nabizeji feseni na
problémy, kterym c¢eli v dusledku svého onemocnéni, a bojuji
za jejich prava.

Na konci nasi cesty vidime spole¢nost, ve které maji pacienti
s ME/CFS pfistup k takovym moznostem, které jim umozni
plné se soustfedit na zlepsovadni jejich zdravotniho stavu bez
nutnosti vnimani diagnoézy pouze jako formy prezivdni. V
takovém sveté se témto pacientum dostdavd rovnych
pfilezitosti, nezdvislosti a uUcty a jsou osvobozeni od
systematického zanedbdvdni, neduvéry a diskriminace.
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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.

V. 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 duvery pacientu.

Neunavni'v roce 2022
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76 HODIN
SKUPINOVYCH
TERAPI|

75 DARCU

188 PACIENTU
V NEUNAVNEM
REGISTRU

NEUNAVNY ROK
2022V CISLECH

11 KOMUNITNICH

HOVORU

2000
OSLOVENYCH
PRAKTICKYCH
LEKARU
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Rok 2022 se nesl v navazovdni a rozsirovdni aktivit, které
Jjsme zacali v predchdzejicich letech nasi existence. Diky
tomu jsme byli schopni oslovit vice pacientd, stabilizovat
nase fungovani, ale takeé zvysit sance na udrzitelnou a
pozitivni zménu pfistupu k ME/CFS v Ceské republice.

V roce 2022 se ndm podarilo napriklad:

- Rok jsme zacali crowdfundingovou kampani, skrze
kterou se ndm podarilo vybrat znacnou cadst

prostfredku na dalsi rok, ale také rozsifit Neunavny
merchandise mezi nase podporovatele;

-  Nase advokacni snahy za zménu v pristupu k socidlni a
zdravotni péci vyustili v hromadném osloveni MPSYV, ale

také petici vice nez 400 pacientu a ndsledné vyzveée
MZ;

- Na&s v poradi druhy Millions Missing Day se tentokrdt
uskutecnil v Brne, kde jsme I diky zajmu médii privedli

na nasi problematlku vice pozornosti; ) N
Neunavni'v roce 2022 \

VIDA! SKOLAM -
PROPQJENI
FORMALNIHO

A NEFORMALNIHO
VZDELAVANI




Diky partnerstvi s Nadaci CEZ jsme dokdzali
pacientum po cely rok nabidnout pravidelné
skupinove terapie. Pocet skupin jsme navic dokazali

rozsirit tak, abychom uspokojili vsechny pacienty se
zajmem o tuto sluzbu;

Poprvé jsme zorganizovali osobni setkdni s pacienty
béhem letniho pikniku, diky cemuz pacienti mohli
navdzat osobni pratelstvi;

V rdmci osvétovych aktivit jsme rozeslali informacni a
vzdélavaci materidly do ordinaci 2000 praktickych
lékart a zdroven prezentovali ME/CFS na kongresu
Mediciny pro praxi;

Pokracovali jsme ve spoluprdci s Open Society
Fondem na nastaveni celkove strategie advokdtnich

aktivit;

Stali jsme se ¢leny Asociace spolecenske
odpovednosti.
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V prvnich dvou letech existence Neunavnych jsme vytvorili silne pilire
naseho fungovani a vztahu s pacienty a partnery. Abychom vsak mohli
dosahnout dlouhodobe a udrzitelne zmeny a pozitivniho dopadu na zivot
pacientl, je nutné neusnout na vavrinech a ddle pokracovat v nasem
Neunavném usili!

V roce 2023 se chceme zameérit na:

- pokracovani osvetovych aktivit jako #MillionsMissingDay, osvetova
kampan pro |€kare, studenty [€karskych oboru i verejnost;

- ziskdni stabilnich korpordtnich partneru;
- silnéjsi medializaci tématu ME/CFS;

- vyvinuti tlaku na politiky a odborné spolecnosti za ucelem zmeény v
oblasti zdravotni a socidlni politiky;

- usporaddni dalsich offline aktivit s pacienty, ale takeé pro rozsireni nasi
organizace;

- zarazeni dalsich polozek do naseho merchandise;

S b d

- rozsSireni naseho tymu, abychom toho zvladli jesté vice a lépe!

Neunavni'v roce 2022 1



Naklady v r. 2022

Vyroba Neunavnych produkti
18%

Priprava osvétovych materidlt a eventu
29%

Naklady na reprezentaci
1%

Skupinoveé terapie
42%
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PFijmy v r. 2022

Prode] merchandise
23%

Individuadlni ddrci
31%

Beneficni akce
8%

Korpordtni partneri
39%
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L Asoclace JANA
A spolecenské @ NEUWERTHOVA NSG MOR'SON
odpoveédnosti SMYDOVA




Rok 2022 probeéhl nejen v duchu navdzdni na uspésnou cinnost a zkusenosti nacerpané
v roce 2021, ale predevsim upreni pozornosti na aktivity, které povedou k dlouhodobému
a trvalému zlepseni situace pacientl s chronickym dnavovym syndromem.

Mdlo z toho by vsak bylo mozné bez kontinudlni podpory samotnych pacientu, jejich
rodin a dalsich prdtel, ktefi za ndmi stoji a véri v nds. To se projevilo v nékolika
momentech, ale nejvice pri odezvé na nasi petici, kdy se stovky pacientl a jejich
blizkych nevahaly podepsat a podporit nds.

Vase ndklonnost ndm nejen umoznuje poskytovat sluzby, které bychom jen tézko zvidadli
sami. Za to kazdému z vds patfi velké a srdecné diky!

Rok 2023 pro nds bude plny vyzev ale | zmén. Jednou z hlavni zmén bude presunuti
naseho zakladatele Simona do role predsedy sprdvni rady, kde ho doplni druhy ze
zakladatelu Petr a Lenka.

Preji VAdm vsem v roce 2023 mnoho Stésti, Uspéchu a jesté vice zdravi,

Petr Homolka
Predseda spravni rady NF Nednavni

Neunavni'v roce 2022
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