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CHARAKTERISTIKA HUNTINGTONOVY CHOROBY

Huntingtonova choroba (HCH) je ridké neurodegenerativni autozomalné dominantné dédi¢né
onemocnéni mozku, které postihuje jedince obojiho pohlavi s vyskytem 1:10 000-20 000 obyvatel.
Vznika na podkladé zménéné dédicné informace (mutace) na kratkém raménku 4. chromozému. Kazdé
dité postizeného rodice je v 50% riziku, Ze zdédi mutovany gen. MiiZe vSak dochazet i k novym
mutacim a nemoc se miiZe objevit i v dosud nezatiZzené rodiné.

Nemoc je charakterizovana choreou, poruchami chovani a demenci. K nastupu priznakt dochazi
obvykle v dospélosti, nejcastéji mezi 35.-45. rokem Zivota. Prvni obtiZe jsou obvykle nespecifické -
poruchy chovani a povahy, ¢asto také depresivni stavy. Od ¢asnych stadii nemoci se objevuji
mimovolni pohyby a poruchy cilenych pohybt. Progresivni ubyvani télesnych a dusevnich schopnosti
vede nakonec k Uplné zavislosti pacienta na péci okoli. Neurologické a psychické (psychiatrické a
kognitivni) projevy nemoci se mohou projevovat najednou nebo i stiidavé, priibéh nemoci je prisné
individualni a to i v rdmci jedné rodiny.

Geneticky test (DNA analyza), ktery je v 4R moZzny od roku 1994, umoziuje nejenom potvrdit klinicky
stanovenou diagnozu, ale téZ zjistit gen u jedince v riziku onemocnéni jesté pred nastupem ptiznakd.
Psychologické, socialni a etické dopady predpovédnich testl jsou velmi zavazné. Rozhodnuti, zda se
nechat testovat, by méla vzdy predchazet Gplna informovanost a pecliva priprava Zadatele podle
predepsaného protokolu o piipravé a priabéhu testovani.

V Ceské republice se predpoklada kolem 1 000 nemocnych a 4-5x vice osob v riziku. HCH se dédi po
fadu generaci a predstavuje enormni zaté% pro celé rodiny. U¢inna l1é¢ba dosud neexistuje. P¥ibuzni

a partnefri postizenych i rizikovych osob jsou po 1éta konfrontovani s fatalni povahou a progresivnim
priibéhem choroby. Maji velmi jasnou ptedstavu o jeji neodvratnosti i o dédicném pienosu. Rodina se
dostava do socialni izolace, predevsim diky zméné zZivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy miize
hrat zna¢nou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zatéz je potencovana pocitem vyjimecnosti, danym
ridkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromé pribuznych nikoho se stejnymi problémy
a ani u odborniki vZdy nenajde patricné pouceni a dostatecnou podporu.

Rozdéleni poctu pacientl podle krajti v roce 2013
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V CR je priblizné 440 evidovanych pacienti s HCH. V grafu je zndzornén pocet pacientii v jednotlivych krajich.




Rozdéleni poctu pacienti podle pohlavi, v roce 2013
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HCH postihuje muZe i Zeny rovnomérneé.,

Rozdéleni poctu pacienti podle véku, v roce 2013
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Nejvétsi édst pacientii s HCH je v produktivnim véku.

ZAKLADNI INFORMACE O ORGANIZACI

Roku 1991 vznikla v Ceské republice Spole¢nost pro pomoc pti Huntingtonové chorobé (dale uvadéno
také jako SPHCH). Od roku 2014 je vedena ve spolkovém rejstiiku pod spisovou znackou L 513

u Krajského soudu v Hradci Kralové. Z vypisu vyplyva, Ze ICO 40614603 ziistava stejné a pravni forma
je 706/spolek. V tomto smyslu budou i pfepracovany stanovy. Zatim plati stanovy, které byly
schvaleny valnou hromadou SPHCH a nabyly u¢innosti dnem registrace Ministerstva vnitra,

tj. 30. 3.2006.




Cilem spolecnosti je poskytovat pomoc a podporu pacientiim i jejich piibuznym, zlepSovat
informovanost rodin, odborniki a verejnosti, zkvalitiovat dostupné sluzby v péci o pacienty s HCH,
ale i osoby v riziku nemoci a spolupodileni se na vyzkumu HCH.

K hlavnim aktivitam patii vydavani informacnich materiald o vSech aspektech onemocnéni, poiadani
rekondi¢né-edukacnich vikendovych pobytt pro ¢leny rodin s vyskytem HCH, vydavani zpravodaje
Archa, vedeni internetovych stranek a internetové poradny, aktivni icast na védeckych i laickych
védeckych kongresech o HCH, spoluprovozovani plijcovny zdravotnich pomtcek s Kralovéhradeckou
diecezni charitou pro pacienty s HCH a ziskavani financi na tyto aktivity.

SPHCH se aktivné podili na vzdélavani zdravotniki, socidlnich pracovniki i na osvété Sirsi veiejnosti.
Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonové chorobé

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

Bankovni spojeni: 1543349/0800
Kontaktni adresa predsedkyné Spolec¢nosti pro pomoc pri Huntingtonové chorobé

PharmDr. Zderika Vondrackova
Ceska Cermna 41, 549 21 Ceska Cermna, GSM:+420 723 349 327,
e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz

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

Pocet aktivnich ¢lent: 165
Pocet ¢lent: 650

SloZeni rady k 31. 12. 2014

Predsedkyné: PharmDr. Zderika Vondrackova
1. mistopiedseda: Ing. Jiti Hruda, EURING

2. mistopredseda: MUDr. Jana Zidovska, CSc.
Pokladnik a t¢etni: Pavla Sasinkova, DiS.

Slozeni revizni komise k 31. 12. 2014
Josef Hubeny, piedseda
Eva Jedlickov3, ¢lenka

SPHCH ma od listopadu roku 2014 dva placené zaméstnance na polovi¢ni vazek: fundriser
a administrator projektu.

SPHCH je ¢lenem:

International Huntington Association (IHA), European Huntington Association (EHA), EURORDIS
(Evropska organizace pro fidka onemocnéni), Narodni rady osob se zdravotnim postiZenim CR

a Koalice pro zdravi. Spolupracuje s EURO-HD Network.

PoSLANi SPHCH

e VSESTRANNA PODPORA PACIENTA A JEHO RODINY

e VZDELAVANI A VEREJNA OSVETA

e PUBLIKACNI CINNOST

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

e VYZKUM HCH
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http://www.huntington.cz/
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Vyroc¢ni zprava Spolecnosti pro pomoc pti Huntingtonové chorobé za rok 2014

CINNOoST SPHCH zA ROK 2014

Z dota¢nich programii CR se v roce 2014 podatilo SPHCH zajistit finance na tyto ¢innosti:

e Dbyly vydany dvé ¢isla Zpravodaje Archa a také byla vydana nova souhrnna publikace pro rodiny
s HCH pod nazvem: Zivot s Huntingtonovou chorobou, HCH - zakladni informace pro rodiny,
ISBN 978-80-904199-4-0, 2014,

ZIVOT
S HUNTINGTONOVOU
CHOROBOU

Huntingtonova choroba
zdkladni informace pro rodiny

ZPRAVODA] ZPRAVODAJ

Spole¢nosti pro pomoc Spoleénosti pro pomoc
pfi Huntingtonové chorobé pii Huntingtonové chorobé

Spole¢nost pro pomoc

pfi Huntingtonové chorobé

e byly vydany nové informacni materidly o HCH a SPHCH v ¢eStiné a anglictiné,

e Ucast na mezindrodniho kongresu EHA v Barceloné, prezentace ¢innosti organizace v posterové
sekci, aktivni vystoupeni i v diskuzich v ramci prednasek a workshopt,

e aktivni i¢ast SPHCH na Neurologickém kongresu Cech a Slovenska v Ostravé, kde byly
rozdavany edukacni materialy a kontakty na SPHCH,

e kaktivni spolupraci byla ziskana rodinna terapeutka pani PhDr. Jana Kovarovicova,

SPHCH 5711



e Dbyly uspotfadany dva rekondi¢né-edukacni vikendové pobyty, prvni na jare v Pardubicich,
druhy na podzim v Prostéjové,

Pocet ucastnikii Rekondiéné-edukaénich vikendovych pobytt v roce 2014

Pobyt Pocet
Jarni pobyt v Pardubicich 84 osob
Podzimni pobyt v Prostéjové 82 osob
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e vinternetové poradné, ktera je volné pristupna na www.huntington.cz., bylo v roce 2014
zodpovézeno 51 dotazi, a s nékolika dotazovanymi komunikace dale pokracovala nebo
pokracuje i v soucasné dobé,

e sprava internetovych stranek v roce 2014,

Statistiky navstévnosti stranek za rok 2014

Popis Pocet
Navstévy 10.549
- z toho novych navstév 72,69%
Zobrazené stranky 35.714
Primérna doba na strance 3,5 minuty



http://www.huntington.cz/

e pokracovala spoluprace s firmou Nutricia, na Zadost Ize poskytnout seznam nutricionistt,
spoluprace je bezproblémova, vhodné je doporuceni k nutricionistovi od SPHCH,

e spoluprace s NRZP a Koalici pro zdravi, diky kterym lze lépe prosazovat zajmy pacientd s HCH,
e spoluprace s Kralovéhradeckou katolickou diecezni charitou:
o charita provozuje specialni piijcovnu zdravotnickych pomticek, jedna se pievazné o specialni
kiesla od firmy Kirton, UK, vhodna pro pacienty s HCH, dale jsou v sortimentu elektricky
nastavitelna ltizka s calounénymi postranicemi a vanové zvedaky,

o na zakladé pozadavku charity bylo navySeno ndjemné na 300 K¢/mésic, u socialnich pripadt
miuZe byt ndjemné na Zadost individualné upraveno,

e byl vypracovan projekt ,Osvéta o Huntingtonové chorobé

a vzdélavani v oblasti péce o dlouhodobé nemocné pacienty AV /
s Huntingtonovou chorobou v CR, zajisténi ¢innosti
organizace”, s cilem zajiSténi celorepublikové sité zarizeni -, Zivot s Huntingtonovou chorobou

Péce o pacienta

v socialnich sluzbach, kde bude personal plné informovan
o HCH a specifikach péce. Na rozpocet dvouletého trvani

projektu ve vysi 5
1 230 500 K¢ byla ziskana dotace z Programu Svycarsko- v
Ceské spoluprace ve vysi 1 107 450 K¢,

e s projektem dzce souvisi stale pokracujici snaha o ziskani
prostor a zfizeni specializovaného domova pro pacienty £
s HCH se zdravotné-socialnimi ltzky pro pacienty s HCH ﬂ I

véech vékovych kategorii v celé CR.
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Nepodarilo se nam zajistit prostiedky pro:

e vydani nové publikace o juvenilni formé HCH.

VIZE A POVINNOSTI PRO ROK 2015

V leto$nim roce by organizace chtéla navazat na loriské aktivity a pokracovat v jiz dfive vytycenych
cilech:
e pokracovat ve spolupraci s Kralovéhradeckou katolickou diecezni charitou:
o vteSeni problematiky domaci péce o pacienty s HCH,

o v edukacnim programu stirednich zdravotnickych a socidlnich pracovniki v péci o pacienty
s HCH,

o v provozovani piijcovny zdravotnickych pomtcek pro pacienty s HCH,
e usporadat 2x rekondicné - edukacni vikendovy pobyt, vydat 2x zpravodaj Archa,
e ziskat odborného poradce pro fyzioterapii a psychologii,
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,

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

e dalsi medialni ¢innost,




zintenzivnit snahu o zfizeni o ziskani prostor a zrizeni specializovaného domova pro pacienty
s HCH se zdravotné-socidlnimi lGzky pro pacienty s HCH vSech vékovych kategorii v celé CR,

zazadat o dotace na MZdr a Vladnim vyboru pro zdravotné postizené pro rok 2016,

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

pokracovat v podpore zaclenéni nasich odbornych pracovist do EHDN,

pokracovat ve spolupréci s organizaci EURORDIS a Koalici pro zdravi v rdmci Narodniho planu
pro ridké diagnozy,

hledat prostredky na preklad a vyddni publikace o juvenilni formé HCH,

zucastnit se veletrhu neziskovek NGO Market 2016,

ucast na mezinarodni konferenci o velkych zvirecich modelech pro neurologicka onemocnéni
poirddanou Akademii véd CR v Liblicich,

zajistit finance na pracovni cestu do Holandska, k ziskani praktickych informaci pfimo ze
zaf{zeni socialni péce, ktera se zaméiuji na pacienty s HCH, abychom v CR mohli postupné
pomoci k zlepSeni poskytovani téchto sluzeb pacientiim s HCH (spolu s Diakonii Nachod a
Kralovéhradeckym krajem),

pokusit se zajistit prostiedky na ¢ast na konferenci a pracovnim setkani EHA ve VarSavé

zaslat do specializovanych ordinaci na HCH nové edukac¢ni materidly o HCH a SPHCH.

Body kurzivou budou pro letosni rok ponékud v pozadi nasich aktivit, ale nezapomindme na né.

POCTY ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK V PUJCOVNE V HRADCI KRALOVE

Na konci roku 2014 bylo z pijcovny specialnich pomicek pro pacienty s HCH, kterou provozuje
Diecézni katolicka charita v Hradci Kralové nahlasen stav pomiicek - viz tabulka niZe.

Zdravotni pomticka Pocet

Specialni kifeslo Halesworth 7
Specidlni kfeslo Omega 10
Elektricky vanovy zvedak 4
Elektrické polohovaci lGzko 4

VEREJNA PUBLICITA

Odborné informace o HCH sitime jak mezi rodiny, tak i mezi odborniky.
Informace distribuujeme osobné nebo pravidelné zasilame postou. Jsou téz
umistovany i na webové stranky nasi organizace.

Dobrovolni spolupracovnici z rad 1ékari zvetejnuji idaje o HCH s dlirazem
na vyznam svépomoci v odborném tisku, na kongresech, pti dalsim
postgradualnim vzdélavani 1ékart. Zdiraznuji nezastupitelnou tilohu
svépomocné pacientské organizace a dilezitost zpétné vazby pro odborniky.

Prezentace ¢innosti SPHCH v roce 2014:

kongres EHA a EHDN v Barceloné,

28. Cesky a slovensky neurologicky kongres v Ostraveé.




ZiSKAVANI PROSTREDKU PRO ROK 2014

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

Cerpani ze statniho rozpoé&tu za rok 2014

VIadni vybor pro zdravotné postizené Program Kralovéhradeckého kraje
Clenstvi v mezinar.organizacich 3.100 K¢ L o .
Vydavani a distribuce Zpravodaje .
20.000 K¢
. Archa
Ucast na kongresu EHA v Barceloné 52.700 K¢
Vydavni informacnich materiala 20.000 K¢
Rekodiéné-edukaéni pobyty 20.000 K&
Provoz IP www.huntington.cz 10.000 K¢
Ministerstvo Zdravotnictvi CR
Program grantové podpory Program vyrovnavani prileZitosti
Rekondi¢né-edukacni pobyty 60.000 K¢ Vydani publikace "Zivot s
Huntingtonovou chorbou - zakladni 56.200 K&
Prednasky 20.000 K¢ informace"
Program Svycarsko-ceské spoluprace
Osvéta o Huntingtonové chorobé a vzdélavani v oblasti péce o dlouhodobé nemocné pacienty s .
. o civav o owe . . 319.189 Ke&
Huntingtonovou chorobou v CR, zaji$téni ¢innosti organizace

ZPRAVA O HOSPODARENI ZA ROK 2014

Finan¢ni prostiredky byly ziskany z dart, ¢lenskych prispévki a z dotaci. Pridélené prostredky byly
vyCerpany v souladu s podminkami dota¢nich programd.

Nize uvedené udaje byly zpracovany na zakladé predlozené datiové evidence za rok 2014.
Hospodareni bylo pribézné sledovano pokladni a cleny Rady SPHCH a 1x ro¢né po ucetni uzavérce
kontrolovano revizni komisi. Zprava o hospodareni a o revizi byla schvalena Radou SPHCH.

Hospodarsky vysledek Celkem

Hospodaisky vysledek

Vynosy 591 005,59 K&
Naklady 718 983,04 K&
Vysledek hospodareni -127 977,45 K¢

Vynosy

Vétsina prijmu organizace pochazi z dota¢nich programi a dard, dal$imi piijmy jsou ¢lenské
prispévky, poplatky za Rekondi¢né-edukacni pobyty a dale to jsou prijmy z prodeje propagacniho
prostoru ve Zpravodaji Archa a z pronajmi prostor na piednasky.

Vsem ddrciim a prispévovatelitm upiimné dékujeme!




Popis Céastka

Uroky 18,89 K¢
Poplatky za rekondi¢né-edukacni pobyt 45 300,00 K¢
Prondjem a reklama 75 000,00 K¢
Ostatni vynosy 2 984,30 K¢
Clenské dary 105 652,40 K¢
Ostatni dary 100 000,00 K¢
Clenské prispévky 26 250,00 K&
Dotace 235 800,00 K¢
Vynosy celkem 591 005,59 K¢

Naklady

Mezi nejvyssi naklady SPHCH patfti poradani Rekondi¢né-edukacénich pobytu pro osoby i rodiny se
zatiZenim HCH. Dalsi ¢innosti SPHCH je vydavani publikaci, informacnich letak(, brozur a dalSich
prezentac¢nich materiald, kterymi zajistuje rozsifovani povédomi o HCH mezi laickou i odbornou
verejnosti. Pro ziskavani novych informaci se SPHCH ucastni zahrani¢nich kongresi a konferenci
a tyto informace dale predava v CR. Nemalé naklady jdou také na provoz samotné organizace.

V ramci projektu , Osvéta o Huntingtonové chorobé a vzdélavani v oblasti péce o dlouhodobé nemocné
pacienty s Huntingtonovou chorobou v CR, zaji$téni ¢innosti organizace“ vznikla dvé pracovni mista na
CasteCny pracovni Uvazek: administrator projektu a fundreiser. Dale vznikla pracovni mista na dohodu
o provedeni prace: fizeni projektu a prednasejici. V ramci projektu byla vydana publikace ,Péce o
pacienty s Huntingtonovou chorobou®, byla nakoupena vypocetni technika (tiskarna, notebook,
projektor, projekéni platno) a zajiSténo grafické zpracovani a tisk prezentacnich predmétt (chlopnové
desky, bloky, propisovaci tuzky, roll-up).

Naklady

Popis
Material 8 095,00 K&
Cestovné 74 272,39 K¢
Reprezentace 19 960,00 K¢

Telekomunikace

19 960,55 K¢

Prondjmy

163 947,00 K¢

Ostatni sluzby

219 708,00 K¢

Mzdové naklady

139 304,00 K¢

Zakonné pojisténi 24 750,00 K¢
Dané a poplatky 40 018,65 K¢
Ostatni naklady 3 779,20 K¢
Poskytnuté prispévky 5 188,25 K¢

Naklady celkem

718 983,04 K¢

TRVALE PLANY

e Prosazovat vznik specializovaného zaiizeni pro pacienty s HCH, jak pro dlouhodobou pédi,
tak pro rehabilitacni a respitni péci u lehcich pacientd, resp. v pocatecnich fazich nemoci.
Podporovat vznik klinické jednotky pro HCH a zkoumat potiebu riiznych oSetrovatelskych
sluZeb pro pacienty.




e Rozsirit vzdélavani a podpirny program pro ty, kteif jsou HCH postiZeni a pro ty, ktefi o né
pecuji a zabezpecuji sluzby, rozsifovat informace mezi terénni 1ékare, zdravotni sestry, socidlni
pracovniky a mezi ostatni odborniky ve zdravotnictvi, stejné tak do nemocnic, domovi
s pecCovatelskou sluzbou, do rtznych spolki a stredisek socialni péce.

e Srovnat krok s Evropou, zajistit, pirelozit, vydat a distribuovat eduka¢ni 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 tipravé a distribuci vznikajicich
standardi péce o pacienty s HCH.

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

suicidif u osob, které neprosly timto protokolem a nemaiji zajiSténou psychologickou a
psychiatrickou péci po obdrZeni informace o svém genetickém stavu). Uvédomujeme si
nedostatek nasledné psychiatrické a psychologické péce o osoby po provedeni testu 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 zavaZnosti svého zdravotniho stavu
zajisténi téchto narokl pomoci prostiredki pro zvlastni 1é¢ebné ucely (sippingy, PEG, atp.)

z vefejného zdravotniho pojisténi. Je nutné, aby byli i nadale zahrnovani pacienti s diagn6zou
G10 do narokovosti téchto produkt.

e Zajistit z verejného zdravotniho pojisténi dhradu pouzivanych zdravotnickych
prostiredki pacienty s HCH, které jim zlepsuji kvalitu Zivota a dosud z vef. zdrav. poj. nebyly

tyto ndklady hrazeny (napf. pristroje k usnadnéni odhlenéni, atp.).

¢ Informovat o PGD (preimplantacni genetické diagnostice), jedna se o jednu z moznosti, jak
predejit pfedani mutovaného genu dalsi generaci. V CR je PGD plné hrazeno z vefejného
zdravotniho pojiSténi.

V Pardubicich dne 31. 5. 2015

za Radu SPHCH
PharmDr. Zdenka Vondrackova
predsedkyné
+420 723 349 327, zdenka.vondrackova@seznam.cz
She

Ing. Jifi Hruda
mistopredseda

+420 724 903 243, info@huntington.cz
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