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Vyroc¢ni zprava Spolecnosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé za rok 2010

CHARAKTERISTIKA HUNTINGTONOVY CHOROBY A VZNIK ORGANIZACE

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

Geneticky test (DNA analyza) umoziuje nejenom potvrdit klinicky stanovenou diagnézu, ale
téZ zjistit gen u jedince v riziku onemocnéni jesté pred nastupem ptiznakl. Psychologické, socialni a
etické dopady predpovédnich testl jsou velmi zavazné a rozhodnuti, zda se dat testovat, by méla vzdy
predchézet Gplné informovanost a pecliva ptiprava zadatele podle pfijatého protokolu.

Jde o relativng fidké onemocnéni, postihujici 5-10 ze 100 000 obyvatel. V Ceské republice
1ze tedy oc¢ekavat kolem 1000 nemocnych a 4-5x vice osob v riziku. HCH se dédi po fadu generaci a
predstavuje enormni zatéZ pro pacienty a jejich rodiny. U¢inna 1é¢ba dosud neexistuje. Pfibuzni a
partnefi postizenych i rizikovych osob jsou po léta konfrontovani s fatilni povahou a progresivnim
priabéhem choroby. Maji velmi jasnou pfedstavu o jeji neodvratnosti i o dédicném pienosu. Rodina se
dostava do socialni izolace, ptedevsim diky zméné zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy muize
hrat znacnou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zat€z je potencovana pocitem vyjimecnosti, danym
fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromeé ptibuznych nikoho se stejnymi problémy
a ani u odbornikll vZdy nenajde patfi¢né pouceni a dostatecnou podporu.

Roku 1991 vznikla v Ceské republice Spole¢nost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé
(SPHCH). Jejim cilem je poskytovat pomoc a podporu pacientim i jejich ptibuznym, zlepSovat
informovanost rodin, odbornikli i vefejnosti a zkvalitiiovat dostupné sluzby a péci. K hlavnim
aktivitam patii vydavani informac¢nich materiald o vSech aspektech onemocnéni, poradani edukacné-
rekondi¢nich pobytl pro ¢leny rodin s vyskytem HCH a provozovani ptijcovny zdravotnich pomiicek.
SPHCH se podili na vzdélavani zdravotniki, socidlnich pracovnikl i na osvété §irsi vefejnosti a snazi
se zajistit potfebné finan¢ni zdroje na svou Cinnost.

ZAKLADNI INFORMACE O SPHCH

Kontaktni adresa Spole¢nosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé:

Predsedkyné SPHCH:

PharmDr. Zdenka 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

Zmena stanov byla schvalena valnou hromadou SPHCH a nové stanovy nabyly ucinnosti dnem
registrace Ministerstva vnitra, tj. 30.3.2006.

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

Bankovni spojeni: 1543349/0800

Pocet aktivnich ¢lenu: 137

Pocet rozesilacich adres: 650

SloZeni rady k 31.12.2010
PharmDr. Zdenka Vondrackova, predsedkyné
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Ing. Jifi Hruda, mistopfedseda
MUDr. Jana Zidovska, CSc., mistopiedseda

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

SloZeni revizni komise k 31.12.2010
Jiti Peprnik, piedseda y
Ludmila Slavikova a Jana Spatna, ¢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 Néarodni rady
o0sob se zdravotnim postizenim CR. Spolupracuje s EURO-HD Network a Koalici pro zdravi.

POSLANI SPHCH

#  VSESTRANNA PODPORA PACIENTA A JEHO RODINY

VZDELAVANI A VEREJINA OSVETA

PUBLIKACNI{ CINNOST

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

L I

ZPRAVA O CINNOSTI SPHCH ZA ROK 2010

1 zorganizovali jsme ve spolupraci s EHA a Euro-HDnet evropsky kongres v Praze pro
pacientské organizace z Evropy, kde jsme prezentovali ¢innost SPHCH. Kongresu se
zucastnilo 260 osob z celé Evropy.

] uspotadali jsme dva edukacné rekondi¢ni pobyty, prvni na jafe v Prostéjove,

druhy na podzim v Praze jako soucast evropského kongresu.

"] pokracoval provoz internetové poradny, kde zodpovidame stale vice a vice otdzek, nekteré
ptib¢hy jsou vSak velmi smutné

1 pokracuje spoluprace s firmou Nutricia a dr. Z. Vondrackova ma k dispozici seznam
nutricionistl, na které potfebné pacienty a pecovatele mize odkézat; po predjednani by nemél
byt problém kontaktu s nutricionisty, ale chté&ji mit doporuceni ze Spole¢nosti, bude-li to jina
spadové oblast

"] pokracovali jsme ve spolupraci s Koalici pro zdravi, diky ni mizeme snaze lobovat za
zajmy pacientd s HCH

1 pokracujeme ve spolupraci s Kralovéhradeckou katolickou diecezni charitou:

- do pujcovny zdravotnich pomtcek bylo v roce 2010 ziskano nové kieslo Omega od
firmy Kirtom, UK, které nam bylo poskytnuto jako dar po prezentaci na
evropském kongresu v Praze

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

pobyty.
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Nepodarilo se nam:
1 dokon¢it inovaci internetovych stranek www.huntington.cz
1 sepsat novou souhrnnou publikaci pro rodiny s HCH a zajistit jeji vydani

VIZE | POVINNOSTI PRO ROK 2011:
1. pokracovat ve spolupraci s Kralovéhradeckou katolickou diecezni charitou:
- Vv feSeni problematiky domaci péce o pacienty s HCH
- Vedukacnim programu stfednich zdravotnickych a socialnich pracovnikii v péci
0 pacienty s HCH
V provozovani pij¢ovny zdravotnickych pomitcek pro pacienty s HCH
zajistit precalounéni specialnich kiesel, ktera se vratila zpét do pujcovny po
n¢kolikaletém pouzivani pacienty
uspotadat 2x rekondi¢né edukacni pobyt v Prostéjové a v Koliné
vydat 2x zpravodaj Archa i pfes to, ze grantova podpora na edi¢ni ¢innost nebyla
pfiznana
ziskat odborného poradce pro fyzioterapii
zpracovat zjednodusené socialni minimum pro HCH
zahdajit jednani s poslanci ohledné diskriminace rodin v riziku HCH
sepsat novou souhrnnou publikaci pro rodiny s HCH
dotahnout snahy z petice za specializované zatizeni pro pacienty s HCH do zdarného
konce
9. rozsirit prispévky ainformace 0 HCH ido odbornych casopisii (neurologické,
psychiatrické, zdravotnicke noviny, logopedické ¢i farmaceutické)
10. zkusit i¢astnit se na nékterém genetickém kongresu pro fidka onemocnéni v CR
11. dal8i medidlni ¢innost
12. zintenzivnit snahu o zrizeni rehabilitacniho zarizeni pro HCH
13. zazadat o dotace na MZ pro rok 2012
14. hledat nové sponzory
15. dokoncit rekonstrukei internetovych stranek a 1épe zorganizovat vedeni poradny
16. pokracovat v podpote zaclenéni naSich odbornych pracovist do EHDN
17. pokracovat ve spolupraci s EURORDISEM
Body kurzivou budou pro leto$ni rok pon¢kud v pozadi nasich aktivit, ale nezapominame na

ne.

wn

N Ok

Pocéty zdravotnickych pomiicek v piijéovné v Hradci Kralové

Zdravotni pomiicka Pocet ks
Specialni kiesla Halesworth 7
Specialni kiesla Omega 10
Elektricky vanovy zvedak 4
elektrické polohovaci ltizko 4

Verejna publicita

Si¥ime informace mezi rodiny a odborniky. Informace distribuujeme 0sobné nebo pravidelnd
zasilame. Prezentace nas$i ¢innosti byla zajisténa posterem na doprovodném programu vystav Veletrh
NON HANDICAP 2010 pii mezinarodnim zdravotnickém veletrhu PRAGOMEDIKA-
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PRAGOLABORA-PRAGOFARMA-PRAGOOPTICA 2010 v Praze a HOSPIC MEDICA Brno a
V rdmci kongresu v Praze.

Dobrovolni spolupracovnici z fad 1€kait zvefejnili idaje o HCH s diirazem na vyznam
svépomoci v odborném tisku, na kongresech, pii dalsim vzdélavani I€kaii a zdravotniki.
Zduraznovali nezastupitelnou tlohu svépomocné pacientské organizace a dulezitost zpétné vazby pro
odborniky.

Ziskavani prostifedka pro rok 2010

Vypracovali jsme zadosti na ptidéleni piispévki z dotaéniho programu Ministerstva zdravotnictvi CR.
Obdrzeli jsme piispévky na 3 projekty:

Rekondi¢né edukaéni pobyty 50 000.- K¢
Vydavani zpravodaje ARCHA 42 000.- K¢
Organizacné administrativni servis SPHCH 50 000.- K¢

Z dota¢niho programu Vl1adniho vyboru pro zdravotné postizené jsme obdrzeli prosttedky na
2 projekty:

Clenstvi v mezinarodnich organizacich
Evropsky kongres o HCH Praha 2010

3500.- K¢
100 000.- K¢

Bez pomoci z dotaénich programit MZdr CR a vladniho vyboru pro t&lesné postizené by se
¢innost sdruzeni prakticky paralyzovala a proto jsme za tuto pomoc vdécni.

Pokracovali jsme v intenzivnim hledani sponzorii pro naSe aktivity. Pii pfileZitosti
organizovani kongresu EHA jsme oslovili fadu konkrétnich organizaci a firem. V roce 2009
jsme jednali o podminkach pfipadnych dar. V roce 2010 jsme na podporu kongresu EHA
obdrZeli od sponzort 244 000 K¢.

ZPRAVA O HOSPODARENI ZA ROK 2010

Finan¢ni prostiedky byly ziskany dary, ¢lenskymi ptispévky a z dotaci.
Pridélené prostiedky byly vycerpany v souladu s podminkami dota¢nich programii.

Prehled hospodareni SPHCH za rok 2010

Pfijmy Vydaje
Clenské prispévky 20 530,00 K& | Archa 72 225,20 K¢
Dary 324 505,00 K& | Cestovné 44 277,50 K&
Dotace 311 290,00 K¢ | Telekomunikace 52 554,72 K&
Ostatni pfijmy 79,89 K& | DPP, DPC 46 750,00 K¢
Tabor 139 290,00 K&
Reklama a pronajem 128 500,00 K¢ | Rekondi¢ni pobyty 82 621,00 K&
Platby za tabor 72 595,00 K& | Kongres 454 876,30 K&
Prispévky na rekondiéni pobyt 11 100,00 K& | Srazkova dan 10 801,50 K&
Poplatky za kongres 145 325,48 K¢ | ReZie 58 672,95 K&
Celkem 1013 925,37 K& | Celkem 962 069,17 K&
Celkem hospodafska &innost 357 520,48 K¢ | Celkem hospodarska Cinnost | 229 020,48 K&
Celkem hlavni &innost 656 404,89 K& | Celkem hlavni ginnost 733 048,69 K&
Zisk za rok 2010 51 856,20 Ké
Zisk z hospodarské ¢innosti 128 500,00 K¢
Ztrata z hlavni ¢innosti -76 643,80 K¢

SPHCH
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Hospodateni bylo pribézné¢ sledovano pokladni a ¢leny Rady SPHCH a 1x ro¢né po

ucetni Uzaveérce kontrolovano revizni komisi. Zprava o hospodafeni a o revizi byla schvalena
Radou SPHCH.

VSem darciim a prispévateliim srde¢né dékujeme!

NASE TRVALE PLANY

Prosazovat vznik specializovaného zafizeni pro pacienty s HCH, jak pro dlouhodobou
péci, tak pro rehabilitacni a respitni péci u lehéich pacienttl, resp. v pocatecnich fazich
nemoci. Podporovat vznik klinické jednotky pro HCH a zkoumat potiebu rtiznych
osetfovatelskych sluzeb pro pacienty.

Rozsifit vzdélavani a podplrny program pro ty, kteti jsou HCH postiZeni a pro ty,
ktefi o né pecuji a zabezpecuji sluzby, rozsifovat informace mezi lékate, zdravotni
sestry, socidlni pracovniky a mezi ostatni odborniky ve zdravotnictvi, stejné jako do
nemocnic, domovi s peCovatelskou sluzbou, do riznych spolki a stfedisek socidlni
péce.

Srovnat krok s Evropou: zajistit, prelozit, vydat a distribuovat edukac¢ni materialy pro
rodiny i1 zdravotnické a socialni pracovniky v péci o pacienty s HCH

Podilet se na piekladech a Gpraveé vznikajicich standardt péce o pacienty s HCH
Prosazovat dodrzovani piedepsaného protokolu u genetické diagnostiky HCH, jak u
testll prenatalnich, tak i pfi potvrzovani diagnézy 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 péc¢i po obdrZzeni informace o svém
genetickém stavu).

Boj proti diskriminaci osob v riziku, at’ uz v zaméstnani, pii moznosti ziskani
Zivotnich pojisténi, hypoték atp.

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

PGD (preimplanta¢ni geneticka diagnostika). PGD je jedna z moznosti, jak piedejit
predani mutovaného genu dalsi generaci. Chceme prosadit, aby rodiny s touto zatézi
mgély alespon ¢aste¢né hrazeni této diagnostiky a nasledného IVF (umélého oplodnéni,
které s touto diagnostikou tizce souvisi).

V Pardubicich dne 24.06.2011 za Radu SPHCH

Ing. Jifi Hruda

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

SPHCH

STRANAG Z6


mailto:info@huntington.cz

