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CHARAKTERISTIKA HUNTINGTONOVY CHOROBY

Huntingtonova choroba (HCH) je neurodegenerativni, dominantné dédi¢né onemocnéni,
charakterizované choreou, poruchami chovani a demenci. K nastupu pfiznakit dochazi obvykle

v dospélosti, nej¢astéji mezi 35.-45. rokem Zivota. Progresivni ubyvani télesnych a dusevnich
schopnosti vede k iplné zavislosti pacienta na péci okoli. Riziko vyskytu onemocnéni u potomk
pacienta ¢ini 50 % bez ohledu na pohlavi. V soucasnosti dochazi k nartistu i juvenilni formy nemoci.

Geneticky test (DNA analyza) umoziiuje nejenom potvrdit klinicky stanovenou diagnézu, ale téz zjistit
gen u jedince v riziku onemocnéni jesté pred nastupem priznaki. Psychologické, socialni a etické
dopady piredpovédnich testi jsou velmi zdvazné a rozhodnuti, zda se dat testovat, by méla vzdy
predchazet iplna informovanost a pecliva priprava zZadatele podle ptijatého protokolu o ptipravé a
pribéhu testovani.

Jde o relativné fidké onemocnéni, postihujici 5-10 ze 100.000 obyvatel. V Ceské republice Ize tedy
ocekavat kolem 1.000 nemocnych a 4-5x vice osob v riziku. HCH se dédi po fadu generaci a
piredstavuje enormni zaté% pro pacienty a jejich rodiny. U¢inna 1é¢ba dosud neexistuje. P¥ibuzni a
partnefi postiZenych i rizikovych osob jsou po 1éta konfrontovani s fatalni povahou a progresivnim
pribéhem choroby. Maji velmi jasnou predstavu o jeji neodvratnosti i o dédicném prenosu. Rodina se
dostava do socialni izolace, predevsim diky zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy muze
hrat znacnou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zatéz je potencovana pocitem vyjimecnosti, danym
ridkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromé ptibuznych nikoho se stejnymi problémy
a ani u odborniki vZdy nenajde patri¢né pouceni a dostateCnou podporu.

ZAKLADNI INFORMACE O ORGANIZACI

Roku 1991 vznikla v Ceské republice Spole¢nost pro pomoc p¥i Huntingtonové chorobé (dale uvadéno
také jako SPHCH). Jejim cilem je poskytovat pomoc a podporu pacientlim i jejich pribuznym, zlepSovat
informovanost rodin, odborniki i veiejnosti a zkvalitiiovat dostupné sluzby a péci. K hlavnim
aktivitam patfi vydavani informacnich materialt o vSech aspektech onemocnéni, poradani
Rekondi¢né-edukacnich pobyti pro ¢leny rodin s vyskytem HCH a provozovani pijcovny zdravotnich
pomtcek. SPHCH se podili na vzdélavani zdravotnikd, socialnich pracovniki i na osvété Sirsi verejnosti
a snazi se zajistit potrebné financni zdroje na svou ¢innost.

V souladu s novym zdkonem bylo rozhodnuto, Ze z dale neexistujici formy ,obc¢anského sdruzeni“ se
organizace stane ,spolkem“. Takto je organizace vedena ve spolkovém rejstriku a v registru osob
Ceského statistického uradu. Z vypisu vyplyva, Ze ICO 40614603 ziistava a pravni forma je 706 /spolek.
V tomto smyslu budou i prepracovany stanovy.

Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonové chorobé

Sidlo: Velké nameésti 37, 500 01 Hradec Kralové
1C0: 40614603

Bankovni spojeni: 1543349/0800

Registrace MV CR &.VSC/1-6616/91-R ze dne 14. 5. 1991
Zména stanov byla schvalena valnou hromadou SPHCH a nové stanovy nabyly tc¢innosti dnem
registrace Ministerstva vnitra, tj. 30. 3. 2006.




Kontaktni adresa Spolecnosti pro pomoc pri Huntingtonové chorobé

PharmDr. Zdenka Vondrackova
Ceska Cermna 41, 549 21 Ceska Cermna, GSM: 723 349 327, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz

Internetové stranky: www.huntington.cz, e-mail: info@huntington.cz

Pocet aktivnich ¢lenu: 126
Pocet rozesilacich adres: 600

SloZeni rady k 31.12. 2013

Predsedkyné: PharmDr. Zderika Vondrackova

Clen rady: Ing. Jiti Hruda

Clen rady: MUDr. Jana Zidovska, CSc.

Pokladnik: Marie Zemanova, Smetanova 362, 285 22 Zruc¢ nad Sazavou

Slozeni revizni komise k 31. 12. 2013
Josef Hubeny, predseda
Eva Jedlickov3, ¢lenka

SPHCH nema zadné placené zaméstnance.

SPHCH je ¢lenem:

International Huntington Association (IHA), European Huntington Association (EHA), EURORDIS
(Evropska organizace pro ¥idka onemocnéni), Ceské rady humanitarnich organizaci a Narodni rady
osob se zdravotnim postiZenim CR. Spolupracuje s EURO-HD Network a Koalici pro zdravi.

PosLANi SPHCH

e VSESTRANNA PODPORA PACIENTA A JEHO RODINY

e VZDELAVANI A VEREJNA OSVETA

e PUBLIKACNI CINNOST

e PROSAZENI VYBUDOVANI SPECIALIZOVANEHO ZAR{ZENI PRO PACIENTY
e ZISKAVANI PROSTREDKU NA TYTO AKTIVITY

CINNoSsT SPHCH zA ROK 2013

I pires nedostatek podpory z dotaénich programti CR se v roce 2013 podatilo SPHCH zajistit finance na
tyto ¢innosti:

e Ucast na mezinarodniho kongresu IHA v Brazilii, prezentace ¢innosti organizace v posterové
sekci, aktivni vystoupeni i v diskuzich v ramci prednasek,

e sprava a pravidelna aktualizace internetové prezentace www.huntington.cz,

Statistiky navstévnosti stranek za rok 2013

Popis Pocet
Navstévy 10.469
- z toho novych navstév 73,80%
Zobrazené stranky 38.760
Primérna doba na strance 3,5 minuty
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e usporadani dvou Rekondi¢né-edukacnich pobyti, prvni na jare v Pardubicich, druhy na podzim
v Prostéjoveé,

Pocet ucastniku Rekondic¢né-edukacnich pobytu za rok 2013

Pobyt Pocet
Jarni pobyt v Pardubicich 87 osob
Podzimni pobyt v Prostéjové 68 osob

e spoluprace na konani rekondi¢niho détského tabora, ticastnilo se nékolik déti z rodin se
zatiZzenim HCH,

e sprava internetové poradny, ktera je volné pristupna na www.huntington.cz,
zarok 2013 bylo zodpovézeno 54 dotaz, a s nékolika dotazovanymi komunikace dale
pokracovala nebo pokracuje i souc¢asné dobé.

e spoluprace s firmou Nutricia, na Zadost Ize poskytnou seznam nutricionistd, spoluprace je
bezproblémov3, vhodné je doporuceni k nutricionistovi od SPHCH,

e spoluprace s NRZP a Koalici pro zdravi, diky ni 1ze 1épe prosazovat zajmy pacientti s HCH,
e spoluprace s Kralovéhradeckou katolickou diecezni charitou:
o charita provozuje specialni ptijcovnu zdravotnich pomiicek, jedna se prevazné o specialni
kiesla od firmy Kirton, UK, vhodna pro pacienty s HCH, dale to jsou v sortimentu elektricky
stavitelna lGzka s ¢alounénymi postranicemi a vanové zvedaky,

o na zakladé pozadavku charity na zvySeni ndjemného jedname o moznostech kompenzace pro
pacienty/najemniky financované ze strany SPHCH - navyseni najemného je dle nazort
SPHCH netnosné.

e stale pokracuje snaha o ziskani prostor a ztizen{ specializovaného domova pro pacienty s HCH,
momentalné se ivahy ubiraji smérem chranéného bydleni a vyhledavani zarizeni, ktera jsou
schopna prijmout pacienty s HCH na respitni a dlouhodobé pobyty.

Nepodarilo se nam zajistit prostredky pro:

e vydani nové souhrnné publikace pro rodiny s HCH a o juvenilni formé HCH.

VIZE A POVINNOSTI PRO ROK 2014

V leto$nim roce by organizace chtéla navazat na loiiské aktivity a pokracovat v jiz drive vytyCenych
cilech:

e pokracovat ve spolupraci s Kralovéhradeckou katolickou diecezni charitou:
o vreSeni problematiky domaci péce o pacienty s HCH,
o v edukacnim programu stirednich zdravot. a socialnich pracovniki v péci o pacienty s HCH,
o v provozovani pij¢ovny zdravotnickych pomtcek pro pacienty s HCH,
o zajistit precalounéni dalsich specidlnich kiesel, ktera se vratila zpét do plijcovny po
nékolikaletém pouzivani pacienty,
o zvazujeme jiné zplisoby provozovani piijcovny,
e usporadat 2x rekondi¢né edukacni pobyt, vydat 2x zpravodaj Archa,
e ziskat odborného poradce pro fyzioterapii a psychologii, zejména pro rodinné poradenstvi,
e zpracovat po vyjasnéni vlddnich opatreni zjednodusené socidlni minimum pro HCH,

e zahdjit jedndni s poslanci ohledné diskriminace rodin v riziku HCH, jedndni zatim probéhlo
s kanceldri ombudsmana v Brné,
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sepsat novou souhrnnou publikaci pro rodiny s HCH,

rozsirit prispévky a informace o HCH a SPHCH i do odbornych ¢asopisti (neurologické,
psychiatrické, zdravotnické noviny, logopedické ¢i farmaceutické) a pokracovat ve spolupraci
s rozhlasovymi stanicemi,

dals$i medialni ¢innost,

zintenzivnit snahu o ziizeni rehabilitaéniho zarizeni pro HCH,

zazadat o dotace na MZdr a Vladnim vyboru pro zdravotné postizené pro rok 2014,

pokracovat se spolupraci se soukromym sektorem a ziskavat tak dalsi podporu ¢innosti SPHCH
- prevazné financ¢ni,

pokracovat v podpore zaclenéni nasich odbornych pracovist do EHDN,

pokracovat ve spolupraci s organizaci EURORDIS a Koalici pro zdravi v ramci Narodniho planu
pro ridké diagnozy,

hledat prostfedky na pireklad a vydani publikace o juvenilni formé HCH,

zucastnit se veletrhu neziskovek NGO Market 2014.

Body kurzivou budou pro leto$ni rok ponékud v pozadi naSich aktivit, ale nezapomindme na né.

POCTY ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK V PUJCOVNE V HRADCI KRALOVE

Na konci roku 2013 bylo z pijcovny specialnich pomitcek pro pacienty s HCH, kterou provozuje
Diecézni katolicka charita nahlasen stav pomiicek - viz tabulka niZze.

Zdravotni pomucka

Specialni kfesla Halesworth 7
Specialni kfesla Omega 10
Elektronicky vanovy zvedak 4
Elektronické polohovaci 1GZko 4

VEREJNA PUBLICITA

Sifime odborné informace o HCH mezi rodiny i odborniky. Informace distribuujeme osobné nebo
pravidelné zasilame. Jsou umistovany i na webové stranky organizace.

Prezentace nasi ¢innosti byla zajisténa ticasti ¢lent SPHCH nebo posterem:

na doprovodném programu vystav Veletrh NON HANDICAP 2013,

na mezinarodnim zdravotnickém veletrhu PRAGOMEDIKA-PRAGOLABORA-PRAGOFARMA-
PRAGOOPTICA 2013 v Praze,

na 14. veletrhu neziskovek NGO Market 2013 v Praze.

Dobrovolni spolupracovnici z ad 1ékaid zverejnili idaje o HCH s diirazem na vyznam svépomoci
v odborném tisku, na kongresech, pti dalSim pre i postgradualnim vzdélavani lékar. Zdaraznovali
nezastupitelnou tlohu svépomocné pacientské organizace a dileZitost zpétné vazby pro odborniky.

Prezentovali jsme ¢innost SPHCH i na mezinarodni drovni:

kongres THA,

konference CAV na téma velké zvireci modely pro provadéni testi.




ZiSKAVANI PROSTREDKU PRO ROK 2013

V loniském roce byly vypracovany zadosti na pridéleni prispévki z dotacniho programu Ministerstva
zdravotnictvi CR, z dotaéniho programu Vladniho vyboru pro zdravotné postiZzené a z dotaéniho
programu Kralovéhradeckého kraje.

Z programu Ministerstva zdravotnictvi CR nebyl schvalen Zadny projekt.

Cerpani ze statniho rozpoctu za rok 2013

Vladni vybor pro zdravotné postizené Program Kralovéhradeckého kraje
(V;Ienstvi VvV mezindr.organizacich 2.900 K¢ Vydavani a distribuce 25.000 K&
Ucast na kongresu IHA v Brazilii 40.000 K¢ Zpravodaje Archa
Provoz IP www.huntington.cz 10.000 K¢ Rekodi¢né-edukacni pobyty 36.000 K¢

ZPRAVA O HOSPODARENI ZA ROK 2013

Finan¢ni prostiedky byly ziskdny dary, ¢lenskymi prispévky a z dotaci. Pfidélené prostredky byly
vyCerpany v souladu s podminkami dota¢nich programd.

NiZe uvedené udaje byly zpracovany na zakladé predlozené danové evidence za rok 2013.
Hospodareni bylo pribézné sledovano pokladni a cleny Rady SPHCH a 1x ro¢né po ucetni uzavérce
kontrolovano revizni komisi. Zprava o hospodateni a o revizi byla schvalena Radou SPHCH.

Financ¢ni prostiredky

Hospodarsky vysledek Celkem Financni prostredky Pokladna ‘
Stavk1.1.2013 184 523,94 K¢ Stavk1.1.2013 1,00 K¢ 184 522,94 K¢
Stav k31.12.2013 151 229,43 K¢ PFijmy 121 800,00 K& | 556 261,22 K¢
Vysledek hospodareni -33 294,51 K¢ Vydaje 103 539,00 KE | 607 816,65 K&
Stav k 31.12.2013 18 262,00 K¢ 132 967,51 K¢

Vykaz prijmi a vydaji
Piijmy

VétSina prijmu organizace pochazi z dotacnich programii a dart, dalSimi ptrijmy jsou clenské
ptispévky, poplatky za Rekondi¢né-edukacni pobyty a rekondi¢ni détsky tabor a dale to jsou prijmy
z prodeje propagacniho prostoru ve Zpravodaji Archa a pronajmu.

VSem ddrciim a prispévateliim srde¢né dékujeme!
Vydaje

Mezi nejvyssi vydaje SPHCH patii poradani Rekondi¢né-edukacnich pobytu pro osoby i rodiny se
zatizenim HCH. Dalsi ¢innosti SPHCH je vydavani publikaci, informacnich letak, brozur a dalSich
prezentacnich materialg, kterymi zajistuje rozsirovani povédomi o HCH mezi laickou i odbornou
verejnosti. Pro ziskavani novych informaci se SPHCH ucastni zahrani¢nich kongresti a konferenci a

tyto informace déle predava v CR. Nemalé vydaje jdou také na provoz samotné organizace.




Popis Poznamka Celkem

Clenské piispévky Uhradilo 126 ¢lend 18 800,00 K¢
Dary Soukromé osoby a subjekty 415 620,00 K¢
Dotace Urad viady 53 900,00 K¢ 488 320,00 K¢
Prispévky a poplatky |Na pobyt - 134 ucastniki 51 800,00 K¢

Na tabor 3 560,00 K¢ 55 360,00 K¢
Ostatni Prondjem salu 13 500,00 K¢

Prodej inzerce 54 890,00 K¢

Vrdceni preplatku 968,00 K¢

Urok 23,22 K& 69 381,22 K¢

PFijmy celkem

613 061,22 K¢

Vydaje

Popis Poznamka Celkem

Tiskoviny Zpravodaj Archa 115 396,00 K¢

BroZury 1 440,00 K¢

Letaky 3 388,00 K¢

Tiskopisy - rekondic¢ni pobyt 4 649,00 K¢ 124 873,00 K¢
Prednasky 3 386,00 K¢ 3 386,00 K¢
Rek.-eduk- pobyty Pardubice - sluzby 60 889,00 K¢

Pardubice - hudba 3 700,00 K¢

Pardubice - obcerstveni 2 283,00 K¢

Pardubice - ostatni 1 307,00 Kc

Prostéjov - sluzby 54 180,00 K¢

Prostéjov - hudba 3 500,00 K¢

Prostéjov - obcerstveni 4 961,00 Kc

Prostéjov - ostatni 1 090,00 Kc 131 910,00 K¢
Kongres IHA Zaloha + douctovani 83 391,52 K¢

Letenky + doplatek 5 660,00 K¢

Ubytovani 50 570,00 K¢

Poplatky 1 743,55 K¢ 141 365,07 K¢
Prezentace SPHCH Materidly 1 452,00 K¢

Poplatky - vystava 968,00 K¢

Poplatky - veletrh 750,00 Ké 3 170,00 K¢
Poplatky Bankovni 4 156,69 K¢

Registr testovani 9 554,90 K¢

Vydadni karty 200,00 K¢ 13 911,59 K¢
ReZijni naklady Telefony - hovorné 36 788,99 K¢

Kancelarské potreby 7 494,00 K¢

Postovné 14 634,00 K& 58 916,99 K&
Cestovné Viastni 41 355,00 K¢

Ostatni 5 631,00 K& 46 986,00 K&
DKP Notebook 14 199,00 K¢

Tiskarna 7 458,00 K¢

Mobilni telefon 6 415,00 K¢ 28 072,00 K¢
Odmeény 46 750,00 K¢ 46 750,00 K&
Prispévky Na tdbor 18 000,00 K& 18 000,00 K&
Dan 8 250,00 K¢ 8 250,00 K¢
Ostatni Uprava internetové prezentace 8 815,00 K¢

Sprdva inernetové prezentace 10 000,00 K¢

Uprava ucéetnictvi 1 950,00 K¢ 20 765,00 K¢

Vydaje celkem

646 355,65 K¢




TRVALE PLANY

e Prosazovat vznik specializovaného zaiizeni pro pacienty s HCH, jak pro dlouhodobou pédi,
tak pro rehabilitacni a respitni péci u leh¢ich pacientd, resp. v po¢atecnich fazich nemoci.
Podporovat vznik klinické jednotky pro HCH a zkoumat potiebu riiznych oSetirovatelskych
sluzeb pro pacienty.

e Rozsirit vzdélavani a podptirny program pro ty, ktefi jsou HCH postiZeni a pro ty, ktefi o né
pecuji a zabezpecuji sluzby, rozsirovat informace mezi terénni 1ékare, zdravotni sestry, socialni
pracovniky a mezi ostatni odborniky ve zdravotnictvi, stejné jako do nemocnic, domovii
s peCovatelskou sluzbou, do riznych spolki a stredisek socialni péce.

e Srovnat krok s Evropou, zajistit, prelozit, vydat a distribuovat edukacni materialy pro rodiny i
zdravotnické a socialni pracovniky v péci o pacienty s HCH, specielné materialy vypracované
odbornymi skupinami EuroHD-net, na jejichZ zpracovani se nasi ¢lenové také podileli
(Standardy péce).

e ZvySovat informovanost, podilet se na prekladech a upravé a distribuci vznikajicich
standardt péce o pacienty s HCH

e Prosazovat dodrZovani piredepsaného protokolu u genetické diagnostiky HCH ve vSech
genetickych laboratoftich, at soukromych ¢i statnich. (Hrozi zde nebezpeci zvySeného vyskytu

suicidif u osob, které neprosly timto protokolem a nemaji zajiSténou psychologickou a
psychiatrickou péci po obdrZeni informace o svém genetickém stavu). Uvédomujeme si
nedostatek nasledné psychiatrické a psychologické péce o osoby po provedeni tesu at’
s pozitivnim nebo negativnim vysledkem.

o Bojovat proti diskriminaci osob v riziku, at uz v zaméstnani, pri moznosti ziskani Zivotnich
pojisténi, hypoték atp.

e Zajistit dostate¢né vyZzivovani pro pacienty s HCH, pacienti s HCH maji zvySené kalorické
naroky (az k 5.000-6.000 kcal/den). Vyzaduji proto podle zdvaznosti svého zdravotniho stavu

zajisténi téchto narokl pomoci prostiredkd pro zvlastni Ié¢ebné ucely (sippingy, PEG, atp.)
z vefejného zdravotniho pojisténi. Je nutné, aby byli zahrnuti do narokovosti téchto produktd.

¢ Informovat o PGD (preimplantacni genetické diagnostice), jedna se o jednu z moznosti, jak

predejit predani mutovaného genu dalsi generaci. Chceme prosadit, aby rodiny s touto zatézi
meély ¢astecné hrazeni této diagnostiky a nasledného IVF (umélého oplodnéni, které s touto
diagnostikou uzce souvisi).

V Pardubicich dne 5. 3. 2014

za Radu SPHCH

Ing. Jifi Hruda
mistopredseda sdruZeni

+420 724 903 243, info@huntington.cz
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