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Rok 2015 byl pro SPHCH zlomovy.
Fakt, Ze je Huntingtonova choroba
vzacné onemocnéni, sebou nese
spoustu prekdzek, se kterymi se
rodiny zatizené timto
onemocnénim  musi  potykat.
Jednoduse se daji pojmenovat
dvéma slovy - nizka
informovanost. Nejenom nizka
informovanost rodin — ty si k ndm
cestu najdou, ale hlavné nizka
informovanost téch, ktefi by
rodindm méli pomahat. Snazime se
proto verejnosti co nejvic priblizit
HCH a jeji specifika. Zaméfili jsme
se na vzdélavani pracovniki
pobytovych zafizeni socialnich
sluzeb o specifikdich péce o
pacienty s HCH. Tento projekt
posunul ¢innost nasi organizace

mezi profesiondlni neziskovy
organizace.

Navstivili  jsme a  postupné
zmapovali  pobytovd  zafizeni

v jednotlivych krajich, kde mohou a
jsou ochotni pfijimat pacienty

sHCH. PredevSiim se jedna
o pacienty v pozdnich fazich
nemoci, kdy jiz rodina neni

schopna zajistit odpovidajici péci,
nemaji a jsou €asto i bez domova.
S projektem byly vytvorené
2 pracovni mista na polovicni
Uvazek — fundraiser a admi-
nistrator projektu. Velice radi
bychom vtomto projektu dale
pokracovali, jednak proto, ze jsme
neobsahli vSechny kraje, ale také
pro velkou naléhavost a zajem
o edukaci o specificich HCH ze
stran zafizeni.

K nasim tradi¢nim aktivitdam patfi
vydavani zpravodaje Archa
a poradani  rekondicné-edukac-
nich vikendovych pobytl. Zde se
nase kvalitni a potfebnd prace
projevuje neustale se zvysujici se
Ucasti. Pocet ucastnikld na jednom
pobytu se pohybuje mezi 80-100.
Naroc¢nost pfipravit kvalitni
program je ddna spektrem
Ucastnikd. Jednak jsou to pacienti
v pocatecnich stadiich nemoci,
déti, pecovatelé ale také osoby
vriziku, které planuji rodinu,
podstoupeni prediktivniho testu,
PGD atp. Diskutovdno je zde
predevsim genetické, psycholo-
gické a neurologické poradenstvi.
Problematika déti je velice

komplikovana a stdle se snaZime
ziskat spolupracujiciho psychologa
na rodinné vztahy a problematiku
déti, toho jak vnimaji pfitomnost
chronicky nemocného rodice
v rodiné.

Velkym pfinosem bylo navazani
spoluprdce s lektorkou pohybo-
vych aktivit handicapovanych,
ergoterapeutkami a pokracujici
spoluprédce slogopedkou, fyziote-
rapeutkami a muzikoterapeut-
kami, které maji o pacienty s HCH
lidsky zajem. lJimi pfipravend
rekondice pro pacienty je velice
motivujici a spolecensky dilezita.
Dokonce si pacienti mezi sebou
vzajemné pomahaji.

Vroce 2015 pokracovala ispolu-
prace s Ustavem Zivocisné
fyziologie a genetiky AV CR
v Libéchové.

V zavéru musim pfipomenout
zasadni a dlouhodobou spolupraci
s odborniky na HCH z fad lékart,
bez které by byla nasSe prace
pouze polovicni. VSem velké dik!
Do dalsiho roku jsme kromé
vzdélavacich a informacnich aktivit
pfipravili 7 zcela novych projekt,
zaméfenych nejenom na osvétu
u verejnosti ale také na vzdélavani
nasich dobrovolnikG a hlavné

projektl, které mohou pomoci
zvysit  kvalitu  Zivota  naSich
pacientd.

PharmDr. Zderika Vondrdckovad

Predsedkyné Spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s.
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Spolecnost pro pomoc  pfi
Huntingtonové chorobé, z.s.
(SPHCH) vznikla v roku 1991 jako
svépomocna pacientska nezisko-

va organizace.

Cilem SPHCH je poskytovat
pomoc a podporu pacientiim
s Huntingtonovou chorobou
(HCH)

zlepSovat informovanost rodin,

i jejich pribuznym,
odbornikl i verejnosti, sdruzovat
osoby zatizené HCH a zprostred-
spolupraci

kovavat jejich

se specialisty vénujicimi se pro-

Predsedkyné

PharmDr. Zdenka Vondrackova
1. mistopredseda

Ing. Jifi Hruda, EURING

2. mistopredsedkyné

MUDr. Jana Zidovskd, CSc.

Od roku 2014 je SPHCH je zapsana
ve spolkovém rejstfiku vedeném
u Krajského soudu v Hradci
Kralové, oddil L, vlozka 513.

blematice HCH, zkvalitiovat
dostupné sluzby v péci o pacienty
sHCH, aleio osoby
nemoci a spolupodilet se na

vyzkumu HCH.

v riziku

Predseda
Josef Hubeny
Clenové

Eva Jedlickova
Iva Vestfalova
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Sidlo: Velké namésti 37/46

500 03 Hradec Kralové
ICO: 40614603
Email: info@huntington.cz
Bankovni spojeni: 1543349/0800

www.huntington.cz

www.facebook.com/huntingtoncz

v VSESTRANNA PODPORA
PACIENTA A JEHO RODINY

v VZDELAVANI A VEREINA
OSVETA

v ZKVALITNENI PECE
A DOSTUPNYCH SLUZEB

v PUBLIKACNI CINNOST

v" SPOLUPRACE NA
VYZKUMU HCH

v" International Huntington
Association (IHA)

v' European Huntington
Association (EHA)

v" EURORDIS (Evropskd organizace

pro fidka onemocnéni)
v" Nérodni rada osob se
zdravotnim postizenim CR
v Koalice pro zdravi CR


http://www.huntington.cz/
http://www.facebook.com/huntingtoncz

K hlavnim  aktivitam  patfi

vydavani informacnich
materiald o vsech aspektech
onemocnéni, poradani
rekondi¢né-edukacnich

vikendovych pobytl pro cleny
rodin s vyskytem HCH, vydavani
zpravodaje Archa, vedeni inter-
netovych stranek a internetové
poradny, aktivni ucast na
védeckych kongresech o HCH

a osvéta o HCH a specifikdch

péce o pacienty s timto

onemocnénim u laické
i odborné verejnosti.

SPHCH se také aktivné podili na
vzdélavani zdravotnickych
a socialnich pracovnikd.

Diky
Katolickou

spoluprdci s Diecézni

charitou v Hradci
Kralové je v provozu puljcovna
specialnich zdravotnich

pomlcek pro pacienty s HCH.

Za financéni podporu SPHCH

dékuje Uradu vlady CR,
Ministerstvu zdravotnictvi CR,
Kralovéhradeckému kraji,

firmam Nutricia, Beiersdorf,
AOP Orphan Pharmeceuticals,
TEVA  Pharmaceuticals CR,
Inservis, Linde Healthcare, dale
Helios,

Sanatoriu Sanatoriu

Repromeda, Elektrdrnam
Opatovice ataké individudlnim

darcim.

Huntingtonova choroba ndm bere vse, co nds cCini lidskymi.” Nancy Wexler

o Usporadat 2  rekondicné-
edukacni vikendové pobyty,

o vydat 2 Cisla zpravodaje Archa,

o pokracovat v projektu vzdéla-
vani pracovnikli pobytovych
zafizeni  socidlnich  sluzeb
o specifikach péce o pacienty
s HCH,

o ziskat odborného poradce pro
psychologii na problematiku
vztaht v rodinach,

o rozsitit prispévky a informace
0 HCH a SPHCH i do odbornych

Casopisu (neurologické,
psychiatrické, zdravotnické
noviny, logopedické ¢i

farmaceutické) a pokracovat ve
spolupraci s  rozhlasovymi

stanicemi,
o zucastnit se narodnich
a mezinarodnich  konferenci,

zsvo

workshopl a seminaru,

o zaslat nové edukacni materidly
o HCH a SPHCH do
specializovanych ordinaci na
HCH,

o pokratovat ve  spolupraci
s Diecézni charitou v Hradci
Kralové v feSeni problematiky
domaci péce o pacienty s HCH
a v zajisténi renovace a obnovy
pomlcek v pQjéovné pro
pacienty s HCH.
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REKONDICNE-EDUKACNI VIKENDOVE POBYTY
SE ZDRAVOTNIM PROGRAMEM

CiLE

Pobyty se zdravotnim programem jsou
urceny k wvzdélavani a rekondici
pacientl s HCH a osob zatiZenych timto
onemocnénim.

Program je naplnén prednaskami,
besedami a diskuzemi na rizna témata
tykajici se HCH. Vidy je v programu
zafazeno i poradenstvi: genetické,
neurologické, psychiatrické, psycholo-
gické, nutricni a socidlni.

V ramci rekondi¢nich pobytl probihaji
i terapeutické programy, které vedou
specialisté — psycholog, logoped,
muzikoterapeut, ergoterapeut
a instruktor pohybovych aktivit.

Neopomenutelnd je socidlni interakce,
sdileni zkuSenosti a navazovani
pratelstvi.

VYSLEDKY

Projekt pfimo prospél 170 pFimym
Ucastnikim  rekondi¢nich  pobytq,
kterym tak bylo umoznéno:

v vzdéladvani o HCH a o specifikdch
péce o pacienty s HCH

v' aktivni zapojeni se do terapeutickych
workshopli -  ergoterapeutické,
muzikoterapeutické poradenstvi,
cvi¢eni, pohybové aktivity a plavani

v’ ziskani odbornych rad p¥i konzultaci
s odborniky

v sdileni zku3enosti a fe3eni svych
probléma

v’ navazovéni novych pFatelstvi

v’ zvefejnéni Informaci o rekondi¢nich
pobytech ve zpravodaji Archa ->
motivace pro ty, ktefi se neucastnili,
k jejich Ucasti na pfistim rekondi¢nim
pobytu.

/

PROJEKT PODPORILI
Ministerstvo zdravotnictvi CR
Program grantové podpory
755/PGP//49/106/109/4132/15

AOP Orphan Pharmaceuticals b

e X
(2
-
MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

PRIIMY
161 258 K¢

AOP ORPHAN Dary ostatni

FOCUS ON RARE DISEA? 3%
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PROJEKT V CiSLECH

R e

- ODBORNYCH
PREDNASEK

- DISKUZNYCH SKUPIN

TERAPEUTICKYCH
WORKSHOPU

Cestovné
6%

Reprezentace
5%
@Ostatm’

sluzby
5%

NAKLADY
161 200 K¢

Ubytovani, strava, prondjem
sall a techniky
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/PRAVODAJ ARCHA

CiLE

Zpravodaj Archa informuje o:

v
v
v

specifikdach HCH
védeckém pokroku
zdravotnich a socidlnich
sluzbdch dostupnych pro
pacienty s HCH

Zpravodaj je urcen:
< 0sobam zatizenym HCH,

2 odbornikdim pracujicim s pacienty
sHCH (lékafi, terapeuti, védecti
pracovnici...),

2 pracovniklm  pobytovych zafizeni
socidlni péce a odbornych
zdravotnickych pracovist, nemocnic,
charit a diakonii,

o socialnim pracovnikiim.

VYSLEDKY

Dvé (Cisla zpravodaje ptinesli mnoZstvi
zajimavych informaci:

v" novinky zdéni voblasti HCH
a jejiho vyzkumu,

v" informace o zméndach a novinkach
v oblasti socialni péce,

v' pfibéhy lidi Zijicich v rodinich
s pacienty s HCH,

v" shrnuti jednotlivych akci, které

véetné
edukacnich

SPHCH
rekondi¢né
vikendovych pobytd.

poradala,

Obé C(Cisla zpravodaje byly vydané
v nakladu 750 ks.

KROJEKT PODPORILI

Kralovéhradecky kraj Kk15-22
TEVA Pharmaceuticals CR
Elektrarny Opatovice
NUTRICIA
BEIERSDORF
Linde Healthcare

ELEKTRARN®
I OPATOVICE

pTE AN

BDF 9000
Beiersdorf

Pharmaceuticals

NUTRICIA

‘THE LINDE GROUP

KRALOVEHRADECKY
KRAJ

PRIJIMY
118 000 K¢

Clenské pispévky
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PROJEKT V CiSLECH

VYTISKU KAZDEHO CISLA

OSOB ZATIZENYCH HCH

LEKARU

INSTITUCI

ODBORNYCH CLANKU

NASICH PRIBEHU

PRELOZENYCH CLANKU

Mzdové
7%  Cestovné

Ostatni 4%

1%

NAKLADY
120 380 K¢

Tisk, sazba a distribuce




MEZINARODNI SPOLUPRACE SPHCH

CiLE

Clenstvi v mezindrodnich organizacich
umoZiuje  pristup  k nejnovéjsim
¢lankim pojednavajicim o novinkach
ve vyzkumu hleddani terapie pro HCH,
0 moznostech zkvalitnéni péce
o pacienty sHCH a o moZnostech
vzdélavani o problematice HCH.

Konference umoZiuji prezentovat
aktivity SPHCH formou zvanych
pfedndsek i formou posterovych
prezentaci. Prace SPHCH je
konzultovdna se zastupci jinych
pacientskych huntingtonskych
organizaci, diskutovany jsou zkuSenosti
a vyménovany poznatky ziskané
dlouhodobou spolupraci s pacienty,
jejich rodinami a odborniky.
Konference také poskytuji moZnost
diskutovat a nechat si ,laicky” vysvétlit
védecké pokroky v oblasti studia HCH.

VYSLEDKY

v Konference European Huntington
Association 2015, Varsava, Polsko.

- zaméfenda na kazdodenni potreby
pacientl s HCH a na to, jak zvladat Zivot
s HCH a jak se s ni vyrovnavat — jako
pacient, osoba vriziku, rodinny
pfislusnik nebo pecovatel.

Ucast SPHCH: posterova prezentace,
informacni materialy.

v" 3rd Conference on Large Animal
Models for Neurodegenerative
Diseases, Liblice, Ceska republika.

- zamérena na vyzkum a na hledani
terapie pro HCH probihajici zejména na
velkych zvitecich modelech.

U¢ast  SPHCH:  zvand  Gvodni
prednaska, posterova prezentace,
informacni materialy.

Dary ¢lent

/ VLADA CESKE REPUBLIKY

PROJEKT PODPORILI o080
Urad vlady CR - Viddni vybor

pro zdravotné postizené obcany
16043/1/2014-vvZ

European Huntington Association

m e

PRIJMY

50 964 K¢

\.J,

J
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PROJEKT V CiSLECH

MEZINARODNI
KONFERENCE

ZVANA PREDNASKA

POSTEROVE
PREZENTACE

CLENSTVI

V MEZINARODNICH

ORGANIZACACH

Clenské prispévky
6%

CgStovné
19%

NAKLADY
51 648 K¢

Ubytovani
75%

7211
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ITIN GTONOVE CHOROBE A V
O DLOUHODOBE NEMOCNE PACIENTY S HCH

V CR, ZAJISTENI CINNOSTI ORGANIZACE

CiLE

o Rozsifit sit pobytovych zafizeni
socidlnich sluzeb, v kterych bude
mozné umistovat pacienty s HCH.

Prednasky probihaly prevazné
v pobytovych zafizenich s moZnosti
dlouhodobého nebo i respitniho

pobytu, ale také v zafizeni socidlné-
terapeutickych, pfipadné se sluzbou
denniho stacionare.

o Sezndmit persondl (zdravotniky,
pecovatele, socialni pracovniky,
atd.) v téchto zafizenich se specifiky
HCH a vysvétlit jim odliSnosti v péci
o pacienty s HCH a pfiblizit zpUsoby
komunikace a prace s pacienty,
v pokrocilych stadiich nemoci.

o Vydat broiuru zcyklu Zivot
s Huntingtonovou chorobou — ,, Péce
0 pacienta”.

VYSLEDKY

v' Vydani broZury ,Pécée o pacienta”
v' Materialy z pfednasek i broZura
jsou volné ke stazeni
na internetovych strankach
http://prednasky.huntington.cz/

Prednasky byly realizovany
v nasledujicich zafizenich:

v Diakonie Ceskobratrské cirkve
evangelické - stiedisko Nachod,
Nachod

v Diakonie Ceskobratrské cirkve
evangelické - stfedisko Zvonek,
Praha

v' Penzion Spokojené stafi,
Luhacovice-Pozlovice

v' Domov U fontany, Pfelou¢

v Diakonie Ceskobratrské cirkve
evangelické - stfedisko
Rymarov, Rymarov

v' Ustav socialni péée pro télesné
postizeni v Hoficich
v Podkrkonosi, Hofice

Dary
9%

-

PROJEKT PODPORILI
Ministerstvo zdravotnictvi CR
Program SVYCARSKO-CESKE
spoluprdce CH.10/2/043
INSERVIS, s.r.o.

e X
(212
[=-4
MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

h‘ Independent Loss Adjusters
INSErvis

PRIIMY
677 516 K¢

)
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s Huntingtonovou
chorobou

Péce o pacienta

V\VA -

LDELAVANI

PROJEKT V CiSLECH

n NAVSTIVENYCH
ZARIZENI

-~ VYTISKU BROZURY

Pronajem
Material 4%

|7 Obcerstveni
2%
Sluzby

2%

NAKLADY
630 732 K¢

Mzdy zaméstnanci

8z11


http://prednasky.huntington.cz/

L

ORGANIZACNE ADMINISTRATIVNI SERVIS P
O HCH A VZDELAVANI V OBLASTI PECE O DLOUHODOBE

NEMOCNE PACIENTY SHCH V CR

CiLE VYSLEDKY PROJEKT V CiSLECH

n NAVSTIVENYCH
ZARIZENI
e
PREDNASEK
PREDNASEJICICH

o Zajistit realizaci projektu Osvéta v Realizace pfednasek v 3esti
o0 HCH a vzdélavani v oblasti péce rtznych pobytovych zafizenich
o dlouhodobé nemocné pacienty socialni péce.

s HCH, tzn.:

> zajistit komunikaci ajednani se
zafizenimi oslovenymi s nabidkou
moznosti realizace prednasek
jako i zafizeni, které o prednasky
aktivné projevily zajem,

> Zaijistit a domluvit
s prednasejicimi  terminy  pro
realizaci predndsek.

Ostatni sluzby
Dary 5%

PRIIMY

NAKLADY

PROJEKT PODPORILI 43 927 K¢

Urad vlady CR

VLﬂD: CESKE REPUBLIKY

o® 43 920 K¢

Viddni vybor pro zdravotné postiZené obcany

16043/2/2014-vVZ

Vyro€ni zprava Spolec¢nosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé. z.s. za rok 2015

Telekomunikace
95%

9z11
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ORGANIZACNE ADMINISTRATIVNI SERVIS SPHCH

CiLE

Zabezpecit chod SPHCH a realizovat v
¢innosti planované pro rok 2015.

v
o Usporadat 2 rekondi¢né edukaéni
vikendové pobyty v
o Vydat a rozeslat 2 &isla zpravodaje v
Archa
o Provozovat a aktualizovat v
internetové stranky
www.huntington.cz v
o Vést internetovou off-line poradnu
o Vést ucetni agendu v
o Administrovat projekty v
o Vyporadat vSechny povinnosti,
které plynou z ¢innosti a aktivit v
SPHCH
Nové:
v
v

VYSLEDKY

Ptiprava a organizace dvou
rekondi¢né edukacnich
Vydani dvou Cisel zpravodaju
Archa

Preklady cizojazycnych ¢lankd
Aktualizace internetovych
stranek

Zodpovézeni dotazl z off-line
internetové poradny
Organizace projektovych
¢innosti

Administrace projekt(
Zpracovani zavérecnych zprav
a vyuctovani projektl
Uéetnictvi SPHCH

Provozovani vlastni strdnky na
socialni siti Facebook

Vydani prvniho ¢isla mési¢niku
HUNTINGTON.cz

@OJEKT PODPORILI
Ministerstvo zdravotnictvi CR
Program grantové podpory
7SS/PGP//49/106/109/4132/15

Sanatorium REPROMEDA

Sanatorium HELIOS REPROMEDA

Nadace NEZiSkOka.CZ @ SANATORIUM HELIOS

e X
(2
-
MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

nef®
kZlS
ov

%
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PROJEKT V CiSLECH

DOTAZU V PORADNE

NAVSTEV
www.huntington.cz

NOVYCH NAVSTEV
www.huntington.cz

NAVSTIVENYCH
SEMINARU, WORKSHOPU
A NARODNICH
KONFERENCI

FANOUSKU NA
FACEBOOKU

Ostatni dané

NAKLADY
121 935 K& gy

13% @eprezentace

Telekomunikace 49
11%

10z11



HOSPODARENI

Zprava o hospodareni za rok 2015

Financni prostfedky byly ziskany
zdart, Clenskych  pfispévkd
a zdotaci. Pridélené prostiedky
byly vycerpany v souladu
s podminkami jednotlivych
dotacnich programd.

Hospodarsky vysledek

Nize  uvedené Udaje byly
zpracovany na zakladé
predlozené danové evidence

zarok 2015. Hospodareni bylo
prabéiné sledovano pokladni
a ¢leny Rady SPHCH a jedenkrat

rocné po ucetni  uzdvérce
kontrolovano  revizni  komisi.
Zprava o hospodareni a o revizi
byla schvdlena Radou SPHCH.

Ostatni Materiadl
1% 6% Blbytovani a strava
Dané a poplatky ‘ fekendisai pobyty Prispévky z
7% 12% rekodicnich pobytt
v v 0,
ORGANIZACNE ) o 4% Pronajmy a reklama
. , ADMINISTRA i Sazba tisk a distribuce 4%
Zakonné SERVIS PROJ REKONDIENI zpravodaje Archa o
pojisténi PREDNASE POBYTY 9% Dary ¢lenud
9% 4% 14% 7%
ZPRAVODAJ
ARCHA o i slusb Ostatni dary
. % statni sluzby .
NAKLADY __. 6% PRIIMY o
PROJEKT 1191 019 K& MEZINARODNI . Clenské
PREDNféEK SPOLUPRACE 1292151 Ke pFispévky
5700 > 4%
ORGANIZACNE * Cestovné 3%
ADMINISTRATIVNi a% Dotace Ostatni vynosy
SERVIS SPHCH . 21% 1%
) 11% Pronajmy - E
Mzdoveé . .
) prednasky
naklady 29%
29%
Reprezentace
10%
Telekomunikace
5%
Vsem ddrcim a pfispévovateliim srde¢né dékujeme!
Rada SPHCH navrhla, aby se 26845,54KE zfondu rezerv Toto rozhodnuti bylo jednohlasné
ziskem ve vysSi 101131,90 KE  pokryla ztrata ve wséi  schvdleno na Clenské schizi
z roku 2015 a ¢astkou 127 977, 45 Kc z roku 2014. zvolané v dubnu 2016.
V Pardubicich dne 30. 4. 2016
PharmDr. Zdenka Vondrackova
Predsedkyné
Email: zdenka.vondrackova@seznam.cz
Tel.: +420 723 349 327
Adresa: Ceska Cermnd 41, 549 21 Ceska Cermna
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