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Vyroc¢ni zprava Spolecnosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé¢ za rok 2011

CHARAKTERISTIKA HUNTINGTONOVY CHOROBY A VZNIK ORGANIZACE

Huntingtonova choroba (HCH) je neurodegenerativni, dominantné¢ dédicné
onemocnéni, charakterizované choreou, poruchami chovani a demenci. K néstupu ptiznakl
dochazi obvykle v dospélosti, nejcastéji mezi 35. — 45. rokem zivota. Progresivni ubyvani
télesnych a duSevnich schopnosti vede k Uplné zavislosti pacienta na péci okoli. Riziko
vyskytu onemocnéni u potomki pacienta ¢ini 50 % bez ohledu na pohlavi.

Geneticky test (DNA analyza) umoziuje nejenom potvrdit klinicky stanovenou
diagnozu, ale téz zjistit gen u jedince Vv riziku onemocnéni jesté pied nastupem piiznakd.
Psychologické, socidlni a etické dopady piedpovédnich testl jsou velmi zavazné a rozhodnuti,
zda se dat testovat, by méla vzdy predchazet uplna informovanost a pecliva piiprava zadatele
podle piijatého protokolu o piipravé a prubéhu testovani.

Jde o relativné fidké onemocnéni, postihujici 5-10 ze 100 000 obyvatel. V Ceské
republice 1ze tedy ocekavat kolem 1000 nemocnych a 4-5x vice osob v riziku. HCH se dédi
po fadu generaci a piedstavuje enormni z4t&Z pro pacienty a jejich rodiny. Uginna 1é¢ba dosud
neexistuje. Pfibuzni a partnefi postizenych i rizikovych osob jsou po léta konfrontovani
s fatalni povahou a progresivnim pribéhem choroby. Maji velmi jasnou predstavu o jeji
neodvratnosti i 0 dédi¢ném pienosu. 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 fidkym vyskytem
onemocnéni. Rodina obvykle neznd kromé ptibuznych nikoho se stejnymi problémy a ani u
odbornikli vzdy nenajde patiicné pouceni a dostate¢nou podporu.

Roku 1991 vznikla v Ceské republice Spole¢nost pro pomoc pii Huntingtonové
chorobé (SPHCH). Jejim cilem je poskytovat pomoc a podporu pacientlim 1 jejich pfibuznym,
zlepSovat informovanost rodin, odbornikii i vefejnosti a zkvalitilovat dostupné sluzby a péci.
K hlavnim aktivitam patti vydavani informacnich materiali o vSech aspektech onemocnéni,
pofadani edukacné-rekondi¢nich pobytl pro ¢leny rodin s vyskytem HCH a provozovani
pujcovny zdravotnich pomicek. SPHCH se podili na vzd€lavani zdravotnikli, socidlnich
pracovnikl 1 na osvété SirSi vefejnosti a snazi se zajistit potiebné financni zdroje na svou
¢innost.

ZAKLADNI INFORMACE O SPHCH

Kontaktni adresa Spole¢nosti pro pomoc pri Huntingtonové chorobé:

Ptedsedkyné¢ SPHCH:

PharmDr. Zdenika Vondrackova

549 21 Ceska Cermna 41

Tel. 491 424 142, mobil 723 349 327
E-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz

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

Registrace MV CR ¢. VSC/1-6616/91-R ze dne 14.5.1991
Zména stanov byla schvélena valnou hromadou SPHCH a nové stanovy nabyly ucinnosti
dnem registrace Ministerstva vnitra, tj. 30.3.2006.

Sidlo: Velké namésti 37, 500 01 Hradec Kralové
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1CO 40614603

Bankovni spojeni: 1543349/0800
Pocet aktivnich ¢lend: 165

Pocet rozesilacich adres: 530

SloZeni rady k 31.12.2011

PharmDr. Zdenika Vondrackova, piedsedkyné
Ing. Jifi Hruda, mistopfedseda

MUDr. Jana Zidovska, CSc., mistopiedseda

Pokladnik: Marie Zemanova, Smetanova 362, 285 22 Zru¢ nad Sazavou
Tel. domui 327 532 209, prace 327 531 406, e-mail: zemanova.marie@seznam.cz

SloZeni revizni komise k 31.12.2010
Josef Hubeny, pfedseda
Eva Jedlickova, Iva Vestfalova, ¢lenky

SPHCH nema Zadné placené zaméstnance.

SPHCH je ¢lenem:

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

POSLANI SPHCH

#%  VSESTRANNA PODPORA PACIENTA A JEHO RODINY

VZDELAVANI A VEREJNA OSVETA

PUBLIKACNI CINNOST

PROSAZENI VYBUDOVANI SPECIALIZOVANEHO ZARIZEN{ PRO PACIENTY
ZISKAVANI PROSTREDKU NA TYTO AKTIVITY

I

ZPRAVA O CINNOSTI SPHCH ZA ROK 2011

1 zGcCastnili jsme se mezinarodniho kongresu IHA v Melbourne, kde jsme se zucastnili
posterové sekce a prezentovali jsme Cinnost SPHCH. Aktivné jsme vystoupili i v diskuzich
v ramci prednasek. Navazali jsme osobni kontakty napt. s piedstavitelem HDYO — organizace
pro mladé lidi z rodin s HCH. Mathew (piedstavitel HDYO) byl pozvan diskutovat s nasimi
mladymi ¢leny na vikendovém setkédni v Prerové.

1 usporadali jsme dva edukacné rekondi¢ni pobyty, prvni na jafe v Prostéjové, druhy na
podzim v Koling.

1 pokracoval provoz internetové poradny, kde zodpovidame stale vice a vice otazek, nékteré
pifibéhy jsou velmi smutné

1 pokracuje spoluprace s firmou Nutricia a dr. Z. Vondrackova ma k dispozici seznam
nutricionistl, na které potiebné pacienty a pecovatele mize odkéazat; po piedjednani by nemél
byt problém kontaktu s nutricionisty, ale chtéji mit doporuceni ze Spolecnosti, bude-li to jina
spadova oblast
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[l pokracovali jsme ve spolupraci s Koalici pro zdravi, diky ni mizeme sndze lobovat za
zajmy pacient s HCH
] pokracujeme ve spolupraci s Kralovéhradeckou katolickou diecezni charitou:

- Charita pro SPHCH provozuje pujcovnu zdravotnich pomticek. Hlavni polozkou
jsou specialni kiesla od firmy Kirtom, UK, vhodna pro pacienty s HCH. Dale
jsou v pujcovné elektricky stavitelné postele s ¢alounénymi postranicemi
proti moznosti zranéni pacienta pfi mimovolnich pohybech a vanové
zvedaky.

- stale pokracuje snaha o ziskdni prostor a zfizeni specializovaného domova pro
pacienty s HCH, momentalné se Givahy ubiraji smérem chranéného bydleni a
vyhledavani zafizeni, kterd jsou schopna pfijmout pacienty s HCH na respitni

pobyty.

Nepodatrilo se nam zajistit prostredky pro:
1 inovaci internetovych stranek www.huntington.cz
1 vydani nové souhrnné publikace pro rodiny s HCH

VIZE | POVINNOSTI PRO ROK 2012:
1. pokracovat ve spolupraci s Kralovéhradeckou katolickou diecezni charitou:
- Vv feSeni problematiky doméaci péce o pacienty s HCH
- Vedukacnim programu stfednich zdravotnickych a socidlnich pracovnikli v péci
0 pacienty s HCH
- V provozovani pijéovny zdravotnickych pomticek pro pacienty s HCH
- zajistit preCalounéni specidlnich kiesel, ktera se vratila zpét do pijCovny po
nékolikaletém pouZzivani pacienty
usporadat 2x rekondicné edukacni pobyt v Prostéjove a v Koliné
vydat 2x zpravodaj Archa
ziskat odborného poradce pro fyzioterapii
zpracovat po vyjasnéni vladnich opatieni zjednodusené socialni minimum pro HCH
zahajit jednani s poslanci ohledné diskriminace rodin v riziku HCH
sepsat novou souhrnnou publikaci pro rodiny s HCH
roz§ifit ptispévky ainformace o HCH ido odbornych casopist (neurologické,
psychiatrické, zdravotnické noviny, logopedické ¢i farmaceutické) a pokraCovat ve
spolupréci s rozhlasovymi stanicemi
9. dalsi mediélni ¢innost
10. zintenzivnit snahu o zrizeni rehabilitacniho zarizeni pro HCH
11. zazadat o dotace na MZ a Vladni vybor pro zdravotné postizené pro rok 2013
12. hledat nové sponzory
13. sehnat prostiedky na rekonstrukci internetovych stranek a lépe zorganizovat vedeni
poradny
14. pokracovat v podpote zaclenéni nasich odbornych pracovist do EHDN
15. pokracovat ve spolupraci s organizaci EURORDIS
Body kurzivou budou pro leto$ni rok pon¢kud v pozadi nasich aktivit, ale nezapominame na

ne.

N~ WN

Pocty zdravotnickych pomicek v ptjéovné v Hradci Kralové

Zdravotni pomiticka Pocet ks
Specialni kiesla Halesworth 7
Specialni kiesla Omega 10
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I

Elektricky vanovy zvedak

I

elektrické polohovaci ltizko

Verejna publicita

Si¥ime informace mezi rodiny a odborniky. Informace distribuujeme osobné nebo
pravideln¢ zasilame. Jsou umistovany i na webové stranky spoleCnosti. Prezentace nasi
¢innosti byla zajisténa posterem na doprovodném programu vystav Veletrh NON
HANDICAP 2011 pii mezinarodnim zdravotnickém veletrhu PRAGOMEDIKA-
PRAGOLABORA-PRAGOFARMA-PRAGOOPTICA 2011 v Praze a HOSPIC MEDICA
Brno .

Dobrovolni spolupracovnici zfad 1ékafti zvefejnili tdaje o HCH s dirazem na
vyznam svépomoci v odborném tisku, na kongresech, pifi dal§im vzd¢lavani lékarii a
zdravotnikd. Zduraznovali nezastupitelnou ulohu svépomocné pacientské organizace a
dualezitost zpétné vazby pro odborniky.

Ziskavani prostiedki pro rok 2011

Vypracovali jsme zadosti na pridéleni ptispévki z dotaéniho programu Ministerstva
zdravotnictvi CR.

Obdrzeli jsme piispévky na 2 projekty:

Rekondi¢né edukaéni pobyty 60 000.- K¢

Organizacné administrativni servis SPHCH 24 000.- K¢

Z dota¢niho programu VIadniho vyboru pro zdravotné postizené jsme obdrzeli prostfedky na

2 projekty:
Clenstvi v mezinarodnich organizacich 3804.- K¢
Ucast na mezinarodnim kongresu IHA v Melbourne 60 000.- K¢

Bez pomoci z dota¢nich programtt MZdr CR a Vladniho vyboru pro t&lesné postizené by se
¢innost sdruzeni prakticky paralyzovala a proto jsme i za tuto pomoc vdééni, i kdyz se z roku
na rok sniZuje a omezuje. Vyrazné¢ SPHCH omezuje neptiznani dotaci na edi¢ni ¢innost.

ZPRAVA O HOSPODARENI ZA ROK 2011

Financ¢ni prostiedky byly ziskany dary, Clenskymi ptispévky a z dotaci.
Pridélené prostredky byly vycerpany v souladu s podminkami dota¢nich programu.

Prehled hospodareni SPHCH za rok 2011

Polozka \ Stav \ \ Polozka Stav

bézny ucet - pfijmy 858 200,29 | | pokladna - pfijmy 111 970,00
bézny uclet - vydaje 591 484,95 | | pokladna - vydaje 111 970,00
béZny ucet - zlstatek 266 715,34 0,00
Cisté pFijmy 542 202,00 | | pohledavky/zavazky

Cisté vydaje 591 484,95 | |prubézné polozky

rocni zisk -49 282,95 | | penéz. maj. celkem
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nedanéné pfijmy zdanitelné prijmy

dotace statni 146 600,00 | | pronajem 23 500,00
dary 269 902,00 | |reklama 36 000,00
Clenské prispévky 22 700,00 | | pfispévky na pobyt 41 100,00
Uroky 125,03 | |pFisp&vky na tabor 2 400,00
ostatni 2 400,00

nedan.prijmy. Celkem 439 202,00 |zdan. pFijmy celkem 103 000,00
zdanit. Prijmy celkem 103 000,00

PRIJMY CELKEM 542 202,00

neodecitatelné vydaje odecitatelné vydaje

dary, kvétiny tabor 30 433,00
vracena dotace odmény + dané 59 732,00
douct.vyplacené zalohy provozni rezie 501 319,95
neod. vydaje celkem 0,00| | odecit. vydaje celkem 591 484,95
odecit. Vydaje celkem 591 484,95

VYDAJE CELKEM 591 484,95

hotovost 0,00

bankovni ucet 266 715,34

prevod na rok 2012 266 715,34

Hospodateni bylo pribézné sledovano pokladni a ¢leny Rady SPHCH a 1x ro¢né€ po
ucetni uzavérce kontrolovano revizni komisi. Zprava o hospodateni a o revizi byla schvalena

Radou SPHCH.

VSem darciim a prispévatelim srdeéné dékujeme!

NASE TRVALE PLANY

- Prosazovat vznik specializovaného zafizeni pro pacienty s HCH, jak pro dlouhodobou

péci, tak pro rehabilitacni a respitni péci u leh¢ich pacientti, resp. v pocatecnich fazich
nemoci. Podporovat vznik klinické jednotky pro HCH a zkoumat potfebu rtiznych
oSetfovatelskych sluzeb pro pacienty.

Rozsitit vzdélavani a podplirny program pro ty, kteti jsou HCH postizeni a pro ty,
kteti o n€ pecuji a zabezpeCuji sluzby, rozSifovat informace mezi terénni lékare,
zdravotni sestry, socialni pracovniky a mezi ostatni odborniky ve zdravotnictvi, stejné
jako do nemocnic, domovi s peCovatelskou sluzbou, do riznych spolkl a stredisek
socialni péce.

Srovnat krok s Evropou: zajistit, pfelozit, vydat a distribuovat eduka¢ni materialy pro
rodiny 1 zdravotnické a socidlni pracovniky v pé¢i o pacienty s HCH, specielné
materidly vypracované odbornymi skupinami EuroHD-net, na jejichZ zpracovani se
nasi ¢lenové také podileli.

SPHCH
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Podilet se na piekladech a upraveé vznikajicich standarda péce o pacienty s HCH
Prosazovat dodrzovani piedepsaného protokolu u genetické diagnostiky HCH, jak u
testl prenatalnich, tak i pfi potvrzovani diagndzy u suspektnich pacienti. A to ve
vSech genetickych laboratofich, at” soukromych ¢i statnich. (Hrozi zde nebezpeci
zvySeného vyskytu suicidii u osob, které neprosly timto protokolem a nemaji
zajiSténou psychologickou a psychiatrickou péci po obdrzeni informace o svém
genetickém stavu).

Boj proti diskriminaci osob v riziku, at' uz v zaméstnani, pfi moznosti ziskani
zivotnich pojisténi, hypoték atp.

Zajisténi dostatecné vyzivy pro pacienty s HCH. Pacienti s HCH maji zvySené
kalorické naroky (az k 5000 — 6000 kcal/den). Vyzaduji proto podle zavaznosti svého
zdravotniho stavu zajisténi téchto narokti pomoci prostiedkid pro zvlastni 1éCebné
ucely (sippingy, PEG, atp.) z vefejného zdravotniho pojisténi. Je nutné, aby byli
zahrnuti do narokovosti téchto produkta.

PGD (preimplantaéni genetickd diagnostika). PGD je jedna z moznosti, jak piedejit
pfedani mutovaného genu dal$i generaci. Chceme prosadit, aby rodiny s touto zatézi
mely alesponi ¢astecné hrazeni této diagnostiky a nésledného IVF (umélého oplodnéni,
které s touto diagnostikou izce souvisi).

V Pardubicich dne 3.03.2012 za Radu SPHCH

Ing. Jifi Hruda

mistopfedseda sdruzeni
tel. 724 903 243
info@huntington.cz
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