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CHARAKTERISTIKA HUNTINGTONOVY CHOROBY A VZNIK ORGAN IZACE

Huntingtonova choroba (HCH) je neurodegeneratiddiminants dédicné onemoceni,
charakterizované choreou, poruchami chovani a deiméqnastupu fiznaki dochézi obvykle
v dosElosti, nefastji mezi 35. — 45. rokem Zivota. Progresivni ubyvdiésnych a du3evnich
schopnosti vede k Uplné zavislosti pacienta na pkoli. Riziko vyskytu onemoemi u potomk
pacient&ini 50 % bez ohledu na pohlavi.

Geneticky test (DNA analyza) umiafe nejenom potvrdit klinicky stanovenou diagnéaie,
téz zjistit gen u jedince v riziku onemdaen jeS€ pied nastupemifznaki. Psychologické, socialni a
etické dopady fedpodnich tesi jsou velmi zavazné a rozhodnuti, zda se dat tastby néla vzdy
piedchazet Uplna informovanost &pe priprava Zadatele podlgifatého protokolu.

Jde o relativé fidké onemoceni, postihujici 5-10 ze 100 000 obyvatel(¥ské republice
Ize tedy @éekévat kolem 1000 nemocnych a 4-5x vice osob kuiziHCH se ddi pofadu generaci a
predstavuje enormni zét pro pacienty a jejich rodiny. dihna l&ba dosud neexistuje fiBuzni a
partndi postiZzenych i rizikovych osob jsou po léta komftmvani s fatalni povahou a progresivnim
prabéhem choroby. Maji velmi jasnoudgdstavu o jeji neodvratnosti i @édichém genosu. Rodina se
dostavéa do sociélni izolaceigalevsim diky zené Zivotniho stylu a nepochopeni okolighdy mize
hrat zn&nou roli téZ snaha onemagr utajit. ZatZz je potencovana pocitem vyjieosti, danym
fidkym vyskytem onemoeni. Rodina obvykle nezna kr@npiibuznych nikoho se stejnymi problémy
a ani u odbornik vzdy nenajde p#tné podeni a dostat@ou podporu.

Roku 1991 vznikla eské republice Spaleost pro pomoc i Huntingtonow chorol
(SPHCH). Jejim cilem je poskytovat pomoc a podppagientm i jejich piibuznym, zlepSovat
informovanost rodin, odborniki vefejnosti a zkvaliiovat dostupné sluzby a @€ K hlavnim
aktivitdm pati vydavani informénich materidl o vSech aspektech onemenn paadani edukeng-
rekond&nich pobyt pro¢leny rodin s vyskytem HCH a provozovarij¢ovny zdravotnich poftcek.
SPHCH se podili na vthvani zdravotnik, socialnich pracovniki na os¥té SirSi véejnosti a snazi
se zajistit paebné finadni zdroje na svodinnost.

ZAKLADNI INFORMACE O SPHCH

Kontaktni adresa Spol€nosti pro pomoc i Huntingtonové chorobé:

Predsedkys SPHCH:

PharmDr. Zd#ka Vondr&kova

549 21CeskaCermna 41

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

Internetové stranky: www.huntington.cze-mail:info@huntington.cz

Registrace MV CR ¢&. VSC/1-6616/91-R ze dne 14.5.1991
Zmeéna stanov byla schvalena valnou hromadou SPHCHv& stanovy nabyly dinnosti dnem
registrace Ministerstva vnitra, tj. 30.3.2006.

Sidlo: Velké nangsti 37, 500 01 Hradec Kralové
|CO 40614603

Bankovni spojeni 1543349/0800

Patet aktivnichélend: 130

Patet rozesilacich adres: 650

SlozZeni radyk 31.12.2007
PharmDr. Zd#ka Vondr&kova, redsedky#
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Ing. Jii Hruda, mistofedseda
MUDr. Jana Zidovska, CSc., mistedseda

Pokladnik: Marie Zemanova, Smetanova 362, 285 2Z4rad Sazavou
Tel. dontt 327 532 209, prace 327 531 406, e-nm@manova.marie@seznam.cz

SloZeni revizni komisek 31.12.2007
Jiti Peprnik, pedseda 5
Ludmila Slavikova a Jana Spatgtenky

SPHCH nema Zadné placené za#stnance.

SPHCH je ¢lenem

International Huntington Association (IHA), EuropeBluntington Association (EHA), EURORDIS
(Evropska organizace piddka onemocini), Ceské rady humanitarnich organizaci a Narodni rady
osob se zdravotnim postizen{iR. Spolupracuje s EURO-HD Network a Koalici proaadr

POSLANI SPHCH

#*  VSESTRANNA PODPORA PACIENTA A JEHO RODINY

VZDELAVANI A VE REIJNA OSWETA

PUBLIKACNI CINNOST

PROSAZENI VYBUDOVANI SPECIALIZOVANEHO ZARIZENi PRO PACIENTY
ZISKAVANI PROSTREDKU NA TYTO AKTIVITY

L

ZPRAVA O CINNOSTI SPHCH ZA ROK 2007

Ediéni ¢innost a edukané rekondiéni kursy

Byla vydéana d¥ cisla zpravodaje Archa, dugla zima — jaro 2007 a léto — podzim 2007,
brozury a dotisky informmich letak na fizna témata. V roce 2007 jsme neobdrZeligimiou dotaci
od Ministerstva zdravotnictiR, tudiZ nebyla vydana Zadna broZura z edice ,Zvdtintingtonovou
chorobou.

Paidili jsme 2 inform&ni postery o SPHCH, &eském a anglickém jazyce. Tyto postery byly
prezentovany na kongresech a vystavaclesku i v zahragi.

Druhym piliem aktivity SPHCH byly edukagé-rekondtni pobyty (vRi¢anech u Brna a
ve Zriii nad Sézavou), které s&st trvalému a viistajicimu zajmu. Saidsti tchto pobyt byly
bloky pro gitomné pacienty, kde byli v pépsychologa, logopeda, fyzioterapeuta a ergotenape
Také pro & byly organizovany prochazky po okoli ubytovacicéd.

P&e o pacienty

SPHCH ve spolupraci s Diecezni katolickou charitdtradci Kralové zajistila v roce 2004
zkudebni wyleréni omezenéiizkové kapacity v Domavsv. Josefa v Zéi u Dvora Kralové nad
Labem pro respitni pobyty paciént HCH. Dohoda zatim nebyla nagha v plné i, k respitnimu
pobytu byl gijat pouze jeden mlad3i pacienteBto se jedna se o velice pozitivni zkuSenost.l&rva
pokratujeme v usili o umighi dalSich pacieftv riznych lokalitach. Z mnoha oslovenych subjege
s nabidkou ozvala pouze Betanie Nachod.

V plném provozu je fgéovna zdravotnich potcek diky spolupraci s Diecézni charitou
v Hradci Kralové. Ogt byla zakoupena dalSi speciéliégla pro pacienty, ktera jsou dily své robustni
konstrukci velmi vhodna a o&i¢ila se. Déle jsou vijcovreé vanové zvedaky a upravend, elektricky
ovladanaizka firmy Proma Reha eska Skalice.

Celkem je v pjcovre:
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Zdravotni pomicka Pcdtet ks
Specialni kesla Halesworth 7
Specialni kesla Omega 9
Elektricky vanovy zvedak 4
elektrické polohovaciiko 4

Zahraniéni styky

Na naSem jarnim pobytu jsme¢imnavStvu Betarice de Schepperiepdsedkyd EHA,
Jamie Levey z EuroHD-netu a z polské spobsti, se kterou rozvijime vzajemné kontakty sdifen
pisemnych materiéli osobnimi navé&vami. Rovigz se naSeho pobytu &stnili hosté ze Slovinska,
kde se teprve ffsluSna organizace ustavuje. Aktivista Mezinarodsdciace HCH organizaci pan
Gerrit Dommerholt byl s ndmi v trvalém kontaktu eayidelr® nam zasilal informai materialy
swtové a evropské asociace a ré¥irady narodnich organizaci.

Zastnili jsme se evropské konference IHA v DRfadech. S fedstaviteli IHA a EHDN
jsme projednéavali prohloubeni vztah informa&niho servisu.

Bylo potvrzeno, Ze v roce 2010 bude uggan EHA a EHDN kongresGR. Zahdjili jsme
ptipravna jednani. Na zaklagredloZzenych nabidek, osobni név§tpredstavitel obou organizaci a
prohlidky navrhovanych objekipro tuto gileZitost, byla pro organizai zajiSéni kongresu vybrana
agentura Garant.

Odbornici opakovan prezentovali svou profesionalni a svépomocnou vidkti na
mezinarodnim féru.

V jarnich ngsicich probihaly velmi intenzivni prace na usgutini narodniho workshopu
pacientskych organizaci na téma ,Vznik narodniakcilizovanych center pro vzacna onentméh
v podprogramu RAPSODY. SPHCH byla vroce 2007 jedsten EURURDIS zaCR. Tento
workshop probhl Gsmdns pod patronaci SUKL. Naslednv ¢ervenci byl v Kongresovém centru
v Praze evropsky workshop na toto téma, kde nagzeptoval ing. Ji hruda. V listopadu pranul
zawrecny kongres v Lisabonu, ale uz bezaéti SPHCH. V tuto chvili jéada na multidisciplinarnim
tymu profesiondl, spolupracujicich se SPHCH, aby se ujali iniciatwtéto oblasti a navrzené
moznosti dopracovali do provazmyhodné formy, ¥etre ¢erpani patebnych dotaci arfspevki.

Verejné publicita

Sitime informace mezi rodiny a odborniky. Informacstrihuujeme osolinnebo pravidel®
zasildme. Prezentace n&finosti byla zajid&tna posterem na doprovodném programu vystav Veletrh
NON HANDICAP 2007 pi mezinarodnim zdravotnickém veletrhu PRAGOMEDIKA-
PRAGOLABORA-PRAGOFARMA-PRAGOOPTICA 2007 v Praze ®8PIC MEDICA Brno.

Dobrovolni spolupracovnici iad 1ékdn zveejnili udaje o HCH sidrazem na vyznam
svépomoci v odborném tisku, na kongresechi, @alSim vzdlavani Iék& a zdravotnik.
Zduraziovali nezastupitelnou ulohu svépomocné skupinylezitost zgtné vazby pro odborniky.

V réamci eduk&niho programu #tdnich zdravotnickych a socialnich pracownik
Vv p&i o pacienty s HCH praihlo nekolik prednasSek pod hlagkou EU, Fakultni nemocnice
v Hradci Krélové a Diecézni katolické charity v Heca Kralové na téma ,Komunikace
s pacientem s HCH a Domacicpé pacienta s HCH.

26.8.2007 prohl v sale hradecké filharmonie 1. Bewefi koncert na podporu
SPHCH.

Ziskavani prostredki
Z dotanich program MZdr jsme obdrZeli finagni prostedky na 5 projekt

1. RekodiEné eduk&ni pobyty 57 500K
2. Vydéavani a distribuce inforndaiho bulletinu ARCHA 50 000 &
3. Organiz&n¢ administrativni servis SPHCH 67 00@ K
4. Clenstvi v IHA, EHA 3990 K
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5. Tvorba www stranek SPHCH 12 95@ K

Pridélené progstedky ve vysi 191 440 Kbyly vy¢erpany v souladu s podminkami daotich
progrant.

Byly vypracovany zadosti o dotace na projektya ppk 2008. MZCR nam pro fisti rok
pridélilo ¢astku v hodna@t237 500 K.
Dale jeSt z Programu vyrovnanitpezitosti pro obany se zdravotnim postizenim 150 000
K¢ na vznik informénich materidl o problematice atani postizenych HCH a jejich i&ni

mezi zdravotnickou ejnost.

Pokraovali jsme v intenzivnim hledani sponéigaro naSe aktivity.

Vyznamnym donéatorem v roce 2007 byl podnik RWEpkigodpdil nasSe aktivitycastkou 100 000
K¢, coZ je mezi fispEvky ¢astka velmi vyznamna a umoznila nam vySe uvedetidtglkzajistit.

ZPRAVA O HOSPODARENI ZA ROK 2007

Finartni prostedky byly ziskany daryilenskymi grispsvky a dotaci. Statni dotace MZR
ve vySi 191 440 K byla vi¢erpana na vy3e uvedené projekty.
Z dotace na organize¢ administrativni servis byly gizeny nésledujici pohcky:

Polozka Cena K¢
Paitat 19 650,00
Flash disky 3 305,50
Ozvwiovaci systém prorpdnasky 15 789,00
Tiskarna HP multifunéni 3 590,00
Mobilni telefon 3 646,00
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Piehled prijma a vydaji za rok 2007:

Polozka Stav Polozka Stav

bézny (et - gijmy 870 018,93 pokladna - fjmy 72 400,00

bézny ket - vydaje 478 178,16 pokladna - vydaje 52 961,30

béZny (tet - Aistatek 391 840,77 pokladna - zistatek 19 439,04

cisté @ijmy 569 722,79 pohledavky/zavazky 0,0p

cisté vydaje 531 139,3P pribézné polozky 0,0(

roéni zisk 38 583,40 penéz. maj. celkem 411 279,7%

nedaréné prijmy zdanitelné prijmy

dotace statni 191 445,00 | pronajem 0,0(

cestovni ndhrady od EHDN 17 000,00 | reklama 58 500,00

dary 247 120,0(

¢lenské pispivky 19 500,00

aroky 399,49

soc.prav.min.+knihy 700,0p

ostatni * 35 058,30

nedan.prijmy. celkem 511 222,74 zdan. prijmy celkem 58 500,04

PRIJMY CELKEM 569 722,79

neodditatelné vydaje odetitatelné vydaje

dary, kwtiny 4 658,00 material 0,0(
knihy + soc.minimum 1192,0D
provozni rezie 525 289,39

neod. vydaje celkem 4 658,00 odetit. vydaje celkem 526 481,39

VYDAJE CELKEM 531 139,39

hotovost 19 439,00

bankovni det 391 840,71

pievod na rok 2008 411 279,7)

Hospodéeni bylo pfibézn¢ sledovano pokladni deny Rady SPHCH a 1x &n¢ po
Ucetni uzé¥rce kontrolovano revizni komisi aquano ke kontrole égtni firme. Zprava o
hospodéeni a o revizi byla schvalena Radou SPHCH.

VSem daraim a prispévatelam srde¢né dékujeme!

SPHCH
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Pro rok 2008 je v planech SPHCH:

1.

akwn

No

8.

9.

pokraiovat ve spolupraci s kralovéhradeckou Dieceznilickimu charitou:

a. vieSeni problematiky domacidfso pacienty s HCH

b. v eduk&nim programu $ednich zdravotnickych a socialnich pracovnik

v p&i o pacienty s HCH

C. V provozovani fijicovny zdravotnickych pofitcek pro pacienty s HCH
uspdédat 2x rekondng eduk&ni pobyt vVRi¢anech u Brna a ve Zfinad Sazavou
vydat 2x zpravodaj ARCHA a zadit jeho vydavani pod ISBN kody
ziskat odporného poradce pro fyzioterapii
zpracovat zjednodusené socialni minimum pro HCHggkdnani s poslanci ohledn
diskriminace rodin v riziku HCH
sepsani nové souhrnné publikace pro rodiny s HCH
dotaZeni snah z petice za specializovari&zeai pro pacienty s HCH do zdarného
konce
rozSfit prispivky a informace o HCH i do odbornyctasopis (neurologické,
psychiatrické, zdravotnické noviny, logopedigkéarmaceutické)
dalSi medialn€innost — piprava filmu o o pacienty s HCH

10. zintenzivnit snahu offzeni rehabiliténiho zaizeni pro HCH
11.Z&dosti o dotace na MZ pro rok 2009
12.prezentaceceské laické SPHCH na Evropském kongresu EHA v Balsku a

piedstaveni se jako padajici se zetdalSiho EHA kongresu v Praze v roce 2010

13. hledani novych sponzir
14.dokortit rekonstrukci internetovych stranek a lIépe zoarat vedeni poradny
15. pokratovat v podpée za&leréni naSich odbornych pracoviglo organizace EuroHD-

net

NASE TRVALE PLANY

Prosazovat vznik specializovanéhdizani pro pacienty s HCHak pro dlouhodobou
p&i, tak pro rehabilitéani a respitni p& u lehtich pacient, resp. v pdatenich fazich
nemoci. Podporovat vznik klinické jednotky pro HGHzkoumat pdtbu Gznych
oSetovatelskych sluzeb pro pacienty.

Rozsfit vzdélavani a podfrny program pro ty, ki@ jsou HCH postizeni a pro ty,
ktefi o & peiuji a zabezpalji sluzby, rozSovat informace mezi |1éka, zdravotni
sestry, socialni pracovniky a mezi ostatni odbgrivik zdravotnictvi, stefhjako do
nemocnic, domav s p&ovatelskou sluzbou, daiznych spolk a stedisek socialni
p&e. Srovnat krok s Evropouzajistit, frelozit, vydat a distribuovat eduka
materialy pro rodiny i zdravotnické a socialni praciky v p€i o pacienty s HCH
Prosazovat dodrzovaniggepsaného protokolu u genetické diagnostiky H{ak u
testi prenatalnich, tak iip potvrzovani diagnézy u suspektnich padieri to ve
vSech genetickych labora&foh, & soukromych¢i statnich. (Hrozi zde nebezfe
zvySeného vyskytu suicidii u osob, které neprodimtd protokolem a nemaji
zajiSenou psychologickou a psychiatrickou ¢pgo obdrzeni informace o svém
genetickém stavu).

Boj proti diskriminaci osob v rizikua uz v zamdstnani, pi moznosti ziskani
Zivotnich pojis¢éni, hypoték atp.

SPHCH
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Zajistni dostaténé vyzivy pro pacienty s HCHPacienti s HCH maji zvySené
kalorické naroky (az k 5000 — 6000 kcal/den). Vyjagroto podle zavaznosti svého
zdravotniho stavu zaji&ti téchto narok pomoci prosedki pro zvlastni léebné
Gcely (sippingy, PEG, atp.) z igjného zdravotniho poji&ti. Je nutné, aby byli
zahrnuti do narokovostéthto produki.

PGD (preimplanténi geneticka diagnostikaPGD je jedna z moZnosti, jakeglejit

piedani mutovaného genu dalSi generaci. Chceme prosby rodiny s touto z&ki
mely alespa ¢ast&né hrazeni této diagnostiky a nasledného IVF&{@ho oplodeni,
které s touto diagnostikou Uzce souvisi).

V Pardubicich dne 28.05.2008 za Radu SPHCH

Ing. 4 Hruda
mistofedseda sdruzeni
tel. 724 903 243
info@huntington.cz

SPHCH
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Priloha: Seznam dardé a sponzoi za rok 2007

Darci . pololeti

P¥ijmeni, jméno Dar K¢

Bartova Iveta 50 K&
BroZova lvana 200 K&
Burdova Katéina 250 K&
Dobrovska Pavlina 50 K&
Dolak Pavel 50 K&
Dotlagilova Lenka 150 K
Englerova Anna Ing. 850 K¢
Filip Jiti Ing. CSc. 50 K&
Florianova Miroslava 350 K&
Griegerova Blazena 350 K&
Hanus$ Herbert 50 K¢
Hasek Zdeek 1350 K
Havlenova Marie 50 K&
Henc Libor 150 K¢
Hendrychova Dadmar 250 Kg
Herynekova Marta 850 Kg
HoleSovsky Svatopluk 50 K¢
Hrabanek 1350 K
Hrubé Ivana 50 K&
Hruda Jii ing. 5000 K&
Hytychova Zdenka 150 K&
Jedltkova 300 K&
Kittnerova Anna 150 K&
Klicmanova Marie 850 K¢
Klima Jan 850 K&
Koblihova Jana PhDr. 200 K&
Kohoutova Marie 50 K&
Koreckova Daria 150 K&
Koreckova Ludmila 50 K&
Kratochvilova \&ra 150 K
Kubes$ Miroslav 350 K&
Kubi¢kova Magda 50 K&
Lede Jan Mudr. 2 850 K
LiStvan 1700 K
Michalkova Anna 50 K¢
Molikova Radka Mgr. 300 Kg
Niklova Vlasta 1350 K
Novasek Lubomir 1050 K
Pressfreund 50 K¢
Prochazkova Jitka 150 K
Slavikova Ludmila 250 K&
Slezak Jan Ing. 12 500 K
Sloupovéa Marie 150 K&
StraSikova 850 K&
Suttnerova Alena 350 K&
Santavy Ji MUDr. 350 K&
Sasinkova 300 K&

SPHCH
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Soustalova 150 K&
Spatna Jana 850 K&
Tychtl S&pan 50 K&
Vachek Stanislav Dr. 50 K¢
Vatikova Jiina 250 K&
Velebil Jii MUDr. 50 K¢
VinSova Eva Mudr. 150 K
Vladar Marek 50 K¢
Vnentrakova Petra 150 K&
Celkem FO 38 800 K&

Kulturni a sportovni 5000 K¢&

Cheming a.s 2 620 K¢

Havana s.s.o 50 000 K¢

Celkem PO 57 620 K¢

Darci Il. pololeti 2007

Dojcéar Ivan MUDr. 1850 K
Dolak Pavel 200 K&
Dvorakova Eva 150 K
Grygerova Ivona 600 K&
Hasek Zdeék 1000 K
Havlenova Marie 150 K&
Herynekova Marta 250 Kg
Hruba Ivana 200 K&
Hruda Jii Ing. 6 000 K&
Hub&kova Alena 250 K&
Humler FrantiSek 50 K¢
Hytychova Zdenka 200 Kg
Jedltkova Eva 150 K
Jedltkova Eva ml. 150 K&
Jedltkova Irena 50 K&
Jizlova Hana 850 K&
Klicmanova 150 K
Klimova EliSka MUDr. 850 K&
Kolmanova Stanislava 150 K&
Koiinkova Dobromila 350 K&
Krunkova B. Mgr. 1000 K
Mockova Stanislava 350 K&
Némec Peter 150 K&
Niklova Vlasta 1000 K
Novaek Lubomir 800 Kg
Novak Lubomir 50 K¢
Novak Tomas 750 K&
Oplustil Josef 50 K¢
Peroutkova Monika 250 K&
Raftlova \kra 350 K&
Ramsauerova Jaroslava 850 K&
Slavikova Lida 200 K&
Sloupova Marie 150 K&
StraSikova Alena 150 K&

SPHCH
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Svabova Miroslava Mudr. 1 850 K
Vnentrakova Petra 100 Ke
Vondr&kova ZdékaPharmDr. 6 600 K&
VSeticka Jan MUDr., 4 850 K&
Zemanova Marie 4 500 K&
Zidekova Eva 250 K&
Zidovska Jana MUDr. 2 850 K
Neznamy darce 5 000 K
Celkem FO 45 700 K&
EKOMOR s.r.o. 5 000 K¢

Nadace Akademia Medi 100 000 K¢

Celkem PO 105 000 K¢

Celkem dary za rok 2007

247 120K

SPHCH
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