CO PLANUJEME?

Pokracovat ve vzdélavani zdravotnickych pracovnik(
a pracovnik(l v pobytovych zarizenich socidlnich sluzeb
o specifikach péce o pacienty s HCH.

Poradat 2x rocné rekondi¢né-edukacni vikendové pobyty
a umoznit tak osobni setkani s odborniky, uzsi spolupraci

Vlydavat 2x roéné zpravodaj Archa a dalsi edukaéni materialy
o HCH.

Vlydat brozuru z cyklu Zivot s HCH — Otézky a odpovédi
pri navstéve Iékare.
PokraCovat ve spolupraci na vyzkumu.

Pokrac¢ovat v hajeni zajm0 osob v riziku, pacientd i jejich
pecovatell a jejich ochrané pred diskriminaci.

Poradat osvétové aktivity ke zvySeni povédomi o HCH.

CO JSME DOKAZALI?

2016 Pulhodinovy dokument o Zivoté s HCH vysilany televizi
CT2

2015 Komplexni brozura z cyklu Zivot s Huntingtonovou
chorobou — Péce o pacienta

2014 Osveéta o HCH a vzdélavani zdravotnickych pracovnika
a pracovnikd v pobytovych zafizenich sociélnich sluzeb
o specifikach péce o pacienty s HCH
Brozura z cyklu Zivot s Huntingtonovou chorobou
— Huntingtonova choroba
Prosazeni ¢aste¢né Uhrady IéCivého pripravku Tetmodis
25 mg/112 tbl z vefejného zdravotniho pojisténi
Seminare pro pecovatele v domaci péci o komunikaci
s pacientem s HCH
Hrazeni PGD z verejného zdravotniho pojisténi
Usporadani XlIl. Kongresu EHA a spoluporadani
konference EHDN v Praze
Edukativni DVD pro terapeuty a pecovatele
Moznost preimplatadni genetické diagnostiky (PGD) v CR
Spolupréce na otevieni pljcovny zdravotnickych pomUcek
v Diecézni katolické charité v Hradci Kralové
Rekondiéné-edukacni vikendové pobyty (2x rocne)
Zpravodaj Archa (2x rocne)
Vznik SPHCH

SPOLECNOST PRO POMOC
PRI HUNTINGTONOVE
CHOROBE

Spole¢nost pro pomoc pii Huntingtonove chorobg, z.s.,
(SPHCH) je zaméfena na pomoc a podporu pacientd a osob

v riziku i jejich pfibuznych. Snazi se zlepsit informovanost rodin,
specialistd i verejnosti o HCH a zvysit kvalitu sluZeb i dostupnost
péce pro pacienty s HCH.

KONTAKT

Velké namésti 37/46, 500 03 Hradec Kralové
IC: 406 146 03

SpoleCnost je zapsana ve spolkovém rejstfiku vedeném
u Krajského soudu v Hradci Kralové, oddil L, viozka 513

Cislo Ggtu: 1543349/0800
E-mail: info@huntington.cz
https://www.facebook.com/huntingtoncz/

www.huntington.cz

/NAK SPHCH
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Znak predstavuje hlavu a horni torzo jedince,
nebot HCH mdiZe postihnout jak dusevni,
tak fyzické funkce. Zmenseny prostor
uvnitf symbolu znazorriuje omezené
fyzické a dusevni schopnosti postizené
osoby. Symbol nahrazuje rozvijejici se
kvét rostliny, aby byl zndzornén rlst a rozvoj
¢innosti svépomocnych spolecnosti pro
HCH na celém svété. Je také znamenim
nadeéje — ze prace a vyzkumné Uspechy
poslednich let povedou k Uspésné Iecbe.

SpoleCnost pro pomoc
pfi Huntingtonové chorobé

\%

G Neziskovy

pacientsky spolek
s celorepublikovou pUsobnosti



KDO JSME?

Neziskovy svépomocny pacientsky spolek s celorepublikovou
plsobnosti. Mame 650 ¢lend, 168 aktivnich.

CO DELAME?

Pomahame zajistit odpovidajici péci a zvysit kvalitu Zivota
osobam zatizenym Huntingtonovou chorobou (pacienttim,
pecovatellim, détem, osobam v riziku onemocnéni a celym
rodinam, v nichz se HCH vyskytuje).

PROC TO DELAME?

HCH je dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni mozku, které
postihuje hlavné lidi v produktivnim véku. Patfi mezi vzacna
onemocnéni. Povédomi o HCH je nizké nejen u laické, ale

i odborné verejnosti.

JAK TO DELAME?

Poradame rekondi¢né-edukacéni vikendové pobyty se
zdravotnim programem.

Vydavame zpravodaj Archa a dalsi informacni materialy

0 HCH (tematické brozury, letaky...).

Zajistujeme vzdélavani profesionall (Iékard, terapeutd,
oSetrovatelského personalu, socialnich pracovnik() o HCH
a specifikach péce o pacienty s HCH.

Hledame IGZka v pobytovych zafizenich sociélnich sluzeb
v jednotlivych krajich.

KDO NAM POMAHA?

Komplexni péci o osoby zatizené HCH zajiStuje multidisciplinarni
tym odbornikl (genetik, neurolog, psychiatr, psycholog,
logoped, nutricionista, ergoterapeut, fyzioterapeut, lektor
pohybovych aktivit pro hendikepované, muzikoterapeut...), ktefi
se dlouhodobé vénuiji praci s pacienty. Pljéovna specialnich
zdravotnickych pomUcek pro pacienty s HCH je provozovana
Diecézni katolickou charitou Hradec Kralové.

KDO VEDE SPHCH?

Rada SPHCH

Predsedkyné
PharmDr. Zdenka Vondrackova, zdenka.vondrackova@seznam.cz

1. mistopfedsedkyné
Mgr. Monika Baxa, monika.baxa@huntington.cz

2. mistopredseda
Ing. Jifi Hruda, hrudaHD@seznam.cz

S KYM SPOLUPRACUJEME?

Dlouhodobé spolupracujeme s narodnimi i mezinarodnimi
pacientskymi organizacemi, ale také institucemi, které se vénuij
klinickému i zakladnimu vyzkumu.

Pacientské organizace
od 2004 Koalice pro zdravi

od 1997 EURORDIS: Evropska spole¢nost pro vzacna
onemocnéni

od 1991 NRZP: Néarodni rada osob se zdravotnim postizenim
IHA: International Huntington Association
EHA: European Huntington Association

Zakladni a klinicky vyzkum
od 2008 Centrum PIGMOD, Ustav Zivogisné fyziologie
a genetiky AV CR Lib&chov

od 2006 EHDN: European Huntington’s Disease Network
- studie REGISTRY

od 1996 Oddéleni Iékarské genetiky, UP Olomouc

od 1992  Centrum extrapyramidovych onemocnéni,
1. LF UK a VFN v Praze

KDO NAS FINANCNE
PODPORUJE?

Ministerstvo zdravotnictvi CR, Utad viady CR, Uzemni
samospravné celky krajli a mést, firmy a individudini darci.

Viydano s finanéni podporou Ministerstva zdravotnictvi CR
z Programu vyrovnavani prilezitosti.

KOLIK JE V CR PACIENTU
S HCH?

Presny podet pacienttl s HCH v Ceské republice nenf

znam. DAvodem je hlavné fakt, Ze v ranych stadiich pacienti
sve problémy taji, ale také nespravné urCeni diagnozy.
Predpokladame, Ze v CR Zije kolem 700 — 1 000 nemocnych
s HCH a dalSich 4-5 x vice osob je v riziku.

Poget pacientli s HCH v jednotlivych krajich (2013):
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Podle Ustavu zdravotnickych informaci a statistiky CR (UZIS)
bylo v roce 2013 (posledni statisticky sledovany rok) evidovano
432 pacientt s HCH.

Vyskyt HCH podle pohlavi Vék pacientd s HCH

20-64 let 65 let a vice
74 % 25 %

0-19 let

1%

HCH postihuje muze i zeny stejnou mérou. Nejvétsi pocet
pacientt s HCH (74 %) je v produktivnim véku. Juvenilni
formou HCH, kdy se nemoc projevi do 20 let véku, trpi v CR
méneé nez 1 % nemocnych HCH.




