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Vazeni pfiznivci SPHCH,

pfindsime Vam prehled naSich projektd spoletné s jejich
financnimi rozpoCty. Jiz tradicné se mizete téSit na vikendové
rekondi¢né-edukacni pobyty a Archu. Radi bychom pro Vas pripravili
brozuru o tom, jak komunikovat s Iékafi, do off-line poradny na nasich
strankach  www.huntington.cz  zabezpecili odpovédi  odborniki
a umoznili pravidelnda pohybova cviCeni u Vas doma. Planujeme
pokracovat ve vzdélavani pracovnikl pobytovych zafizeni socidlnich
sluzeb o HCH a specifikach péce o nase pacienty, k cemuz jsme pripojili
monitoring pobytovych zafizeni, jehoz cilem je Zzjistit vhodnost daného
zarizeni pro umisténi pacienta s HCH. Projekt ,prednasek" jsme prihlasili
do vyzvy SozialMarie, kde pro néj mlzete do patku 26.2.2016 hlasovat
v kategorii Cena publika. Ziskat nejnovéjSi Cerstvé informace
a reprezentovat pljdeme na mezinarodni kongres o HCH a konferenci
EHA 2016 v Haagu. Osvétové aktivity pokracCuji pripravou nasténného
kalendare a informacnich materiadld o HCH, specifikach nemoci a také
o ¢innosti SPHCH, které budou prezentovany na rliznych workshopech,
konferencich, NGO marketu a podobnych akcich. U¢astnime se kulatého
stolu poradaného pfi Dni vzacnych onemocnéni a aktivné se zapojime
do poradani Tydne mozku. A v neposledni fadé Vam nabizime moznost
Ucastnit se v 1été 2017 letniho tabora HDYO.

Bud'te pfi tom s nami:)
Vase SPHCH
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22.-24.4.2016
Hotel Labe, Pardubice

21.-23.10.2016
Hotel Tennis Club,
Prostéjov

Na jarnim rekondic¢nim
pobytu v Pardubicich
si pripomeneme 25 let
od zalozeni SPHCH.

Oslavte to s namil:)

Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonové chorobég, z.s.

www.huntington.cz

PROJEKTY 2016

1) Vikendové rekondicné-edukacni pobyty
se zdravotnim programem

Cilem projektu je zlepSeni kvality Zivota pacientll s HCH a osob
zatizenych timto onemocnénim prostiednictvim jejich aktivni Gcasti
na terapeutickych workshopech a prostrednictvim poskytnuti odbornych
informaci formou prednasek, skupinovych panelovych diskuzi
a osobnich konzultaci.

Tato setkani probihaji vzdy za ucasti erudovanych odbornik{
(neurolog, psychiatr, psycholog, fyzioterapeut, ergoterapeut, logoped,
nutriéni poradce, genetik, muzikoterapeut atp.), ktefi zajistuji odborné
prednasky tykaijici se problematiky HCH a s ucastniky setkani vedou
diskuse na rlizna témata.

Ziskané informace a zkuSenosti pfi aktivnim se zapojeni
(fyzioterapie, ergoterapie, logopedie, muzikoterapie, Ié¢ebny télocvik,
atp.) do spoluprace stymem odbornikl, pak pacientim a osobam
zatizenym HCH pomahaji vyporadat se s onemocnénim v kazdodennim
Zivote.

Neopomenutelnou soucasti je vzajemna podpora ucastnikd,
vyména zkuSenosti, sdileni informaci a vytvareni dlouholetych
pratelstvi.

Sobotni vecer je straveny pfi hudbé a tanci.

Predpokladana vyse podpory = Zbyva doplatit

100 000,- K¢

Celkovy rozpocet

165 000,- K¢ 65 000,- K¢

K tomuto projektu mame pfislibenou financni  podporu
Ministerstva zdravotnictvi CR z Programu grantové podpory.
Jeji vySe bude jesté upresnéna.

Zaroven jsme o podporu pozadali statutarni mésto Pardubice,
Olomoucky a Pardubicky kraj.
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CHCETE NAM POMOCI?

+ PREKLADY

Hledame prekladatele!

Je spousta zajimavych clankd,
videi a materiall, které stoji
za precteni ¢i vidéni.

Pomozte nam je
zprostiedkovat ostatnim:)

+ PRIBEHY

Mate chut’ sdilet sv{j pribéh?
Ukazat ostatnim, Ze stoji za to
bojovat? Poukazat na starosti
zplsobené HCH? Dat namét
k tomu, jak se da zivot s HCH
zvladnout? Jak vidite HCH
z pohledu pacienta, osoby
v riziku nebo pecovatele?
Co Vam chybi a co Vam
pomaha?

Napiste nam!:)

Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonové chorobég, z.s.

www.huntington.cz

PROJEKTY 2016

2) Zpravodaj Archa

Cilem projektu je zlepSeni informovanosti pacientd s HCH, jejich
rodin, profesionald vénujicich se problematice HCH i vefejnosti
o komplexnosti HCH. Dobre informované osoby zatizené HCH maji
prehled o moznostech zvySeni kvality zivota jak v oblasti péce
0 pacienty a jejich rodiny, tak v oblasti socialni a ekonomické.

Prostrednictvim Zpravodaje Archa predavame nové informace
o aspektech nemoci, o specifikdch péle o pacienty, o socialni
problematice, ale také informace z oblasti celosvétového vyzkumu
zaméfeného na HCH a hledani jeji terapie, nejen laicke, ale i odborné
verejnosti, ¢imz zaroven zvySujeme celkové povédomi o HCH v CR.
Zdrojem namétl k obsahu Zpravodaje je aktudlni déni souvisejici
s problematikou HCH, nékteré texty jsou preklady z cizojazy¢nych
clankd. Ve Zpravodaji jsou kromé odbornych ¢lankd uvedeny i pribéhy
rodin a osob se zatizenim HCH.

Zpravodaj Archa vychazi 2x rocné v nakladu 750 ks
v rozsahu 72 az 80 stran. Vice nez 500 ks je zdarma distribuovano
pfimo k pacientim a jejich rodinnym pfislusnikim, pecovatellim,
lékarlm, védclm, do zdravotnickych a pecovatelskych zafizeni
a nemocnicim, psychiatrickym Gstavim, ale také charitam a diakoniim
zabyvajicim se domaci péci. Ostatni naklad je zdarma poskytovan
novym Clendm azdjemcdm oinformace o HCH - Iékarské
a zdravotnické veletrhy, prednasky, seminare, kongresy, atd. -
pripadné je na vyzadani zdarma zasilan postou, spolecné s ostatnimi
materialy o HCH.

ARCHA

i/m

i

ZPRAVODAJ

moc

Celkovy rozpocet Predpokladana vyse podpory | Zbyva doplatit

150 000,- K¢ 50 000,- K¢ 100 000,- K¢

K tomuto projektu mame pfislibenou finanCni  podporu
Ministerstva zdravotnictvi CR z Programu grantové podpory.
Jeji vySe bude jesté upresnéna.

V elektronické verzi je zpravodaj voiné dostupny na internetovych strankach
SPHCH (http://www.huntington.cz/aktivity/zpravodaj-archa/).
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PROJEKTY 2016
HLEDAME o N
MODELKY A MODELY 3)wNa_stenny I.<ale|2dar
NA FOCENI pro priznivce pacientd s HCH
Jste zati¥en/a HCH? Cilem projektu je osvéta o HCH, jeji komplexnosti a specifikach

a poukazani na problémy a starosti osob zatizenych HCH. Pacienti ¢asto
své onemocnéni popiraji a rodiny onemocnéni taji, protoze ve svém
okoli nenalézaji pochopeni. Citi se jini a citi se se svym problémem

Jste pacient/ka,
osoba vV riziku,

rp;gi(:]\;a?tel/ = osamoceni. Osvéta HCH u Ceské spolecnosti napomiZe pochopeni
: charakteru HCH a porozuméni problémim, které s sebou pacientim
a jejich rodindm onemocnéni prinasi, a napomize také ke spolecenské
Chcete zvysit povédomi o HCH integraci peCovatell a osob v riziku.
a jeji specifikach? KalenddF bude darovan pacientdm a pecovatellim, Iékaffim,
Chcete pomoci informovat védclim, dol zdrgvotnick{/ch a peégvatelsk;l'/ch zarizeni a nemocnilcim,
o HCH? psychiatrickym Ustavlm, ale také charitim a diakoniim, které se
zabyvaji domaci pé¢i o pacienty s HCH. V elektronické verzi bude
zobrazen také na internetovych strankach SPHCH (http://
Pfidejte se k nam a bud'te www.huntington.cz). Jako informacni a prezentani material bude
tvaremi naseho kalendare! pouzit na Iékafskych a zdravotnickych veletrzich, prednaskach,
seminafich a kongresech. Budou v ném vyznaceny udalosti ddlezité
a Uzce spjaté se zivotem ,huntingtonské" komunity, jako napf.
Napiste nam na rekondicni pobyty, kongresy a konference o HCH, veletrhy, vydani
funds@huntington.cz zpravodaje apod. Planujeme, Ze v pristich letech by se s fotografovanim
pokracovalo a kalendare by se tak staly pribéhem lidi, ktefi jsou na nich
zachyceni.

Celkovy rozpocet Predpokladana vyse podpory |  Zbyva doplatit
39 000,- K¢ 20 000,- K¢ 19 000,- K¢

K tomuto projektu mame prislibenou finanéni podporu
Ministerstva zdravotnictvi CR z Programu vyrovnavani prilezitosti.
Jeji vySe bude jesté upresnéna.
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Vytvorte s nami pribéh, ktery ostatnim priblizi Zivot s HCH.
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Mate chut’ cvicit?

Myslite si, ze cviCeni mlze
pomoci Vasim blizkym?
Pridejte se k nam!

CO POTREBUJETE?
1) Chut’ cvicit

2) Pripojeni k internetu
3) Skype ucet

4) Videokameru na pocitaci/
notebooku (pfidavnou
nebo integrovanou)

JAK CASTO SE CVICI?
* Jednou tydné

VYHODY

* ZlepSeni zdravotniho stavu -
posilnéni svalstva, trénink
koordinace pohybd, dobry
pocit :)

x Motivace - Ceka na Vas
instruktor

* Cvitite v domacim prostredi
- mate své pohodli

+ Nejste na to sam/a

» CviCite s profesionalni
instruktorkou pohybovych
aktivit handicapovanych

* Neinvestujete Cas ani penize
do cestovani

Nevahejte a piste na
funds@huntington.cz

Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonové chorobg, z.s.

www.huntington.cz

PROJEKTY 2016

4) Domaci pohybova cviceni pro pacienty s HCH

Cilem projektu je podpora pohybového cviceni u pacientl s HCH
prostfednictvim poskytnuti odbornych lekci pohybovych aktivit
a odborného osobniho vedeni pfi cviceni. Pravidelna pohybova cviceni
zlepsuji fyzicky i psychicky stav pacientl a zpomaluji pribéh
onemocnéni.

Proto je nasi snahou motivovat pacienty s HCH, jejich blizké
a pecovatele ke cviceni a naucit je jak spravné provadét cviky a tyto
pohybové aktivity si osvojit. Nejdllezitéjsi je predevsim pravidelnost
a motivace, pacient s HCH sam sebe zpravidla nedonuti cvicit.

Prakticky nacvik dovednosti probiha zpravidla na rekondicnich
pobytech, které jsou ale organizovany jenom 2x ro¢né. Po absolvovani
osobni instruktaze pri prvnim cviCeni si pacienti a jejich blizci
a pecovatelé osvoji zakladni cviky a techniky. Pravidelné cviCeni je pak
realizovano jednou za tyden vyuzitim Skype videohovoru, ¢im je
zabezpeceno, Ze cviCit mlzou pacienti z celé CR. Pacienti cvici
v domacim (pecovatelském) prostredi za aktivni spolutcasti svych
rodinnych prislusnikl a pecovatelll, ktefi jim pomahaji se spravnym
provedenym jednotlivych cvikd. Ddlezité je, ze diky videohovoru ma
instruktor prehled o technice provedenych cvikll, kterou mdze svymi
instrukcemi opravit a hlavné ma prehled o momentalnim fyzickém
stavu pacienta a dokaze tak cvieni prizplsobit jeho potfebam
(coz nelze pfi cviceni dle cvicebniho planu bez dohledu instruktora nebo
pri cviceni podle videa na DVD). DlleZita je tady osobni motivace
instruktorem a pravidelnost. V pripadé potfeby instruktor pacienty
po dohodé navstivi a pom(ize s technikou provedeni cvikd a s naucenim
se cvikd novych.

Predpokladana vyse podpory

Celkovy rozpocet Zbyva doplatit

18 300,- K¢ 10 000,- K¢ 8 300,- K¢

K tomuto projektu mame pfislibenou financni podporu
Ministerstva zdravotnictvi CR z Programu vyrovnavani prilezitosti.
Jeji vySe bude jesté upresnéna.
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Také Vas otazky terapeuta i
lékare v ordinaci prekvapi?

Také si na cesté doml
vzpomenete, na co vSechno
jste se chtéli zeptat?

Také premyslite, ¢eho si mate
vSimat, aby jste co nejlépe
lékafi popsali zdravotni stav —
svllj, nebo osoby, o kterou
pecujete?

NAPISTE NAM!

PomidZete nam tak vytvorit
publikaci, ktera Vam bude
skutecné k uzitku!

Tato publikace ma slouzit
obcanlm/pacientdm k lepsi
orientaci ve svété
zdravotnickych  zafizenich,
zdravotnické legislativé,
a v problematice poskytovani
zdravotnich sluZeb apod.

Publikaci si mUzete zdarma
stahnout zde:
file:///C:/Users/User/
Downloads/

Radce_pacienta_2016_CZ%?20

(1).pdf

Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonové chorobg, z.s.

www.huntington.cz

PROJEKTY 2016

5) Zivot s Huntingtonovou chorobou
Otazky a odpovedi pri navsteve lekare

Cilem projektu je sepsat a vydat publikaci, ktera bude
»,manualem" pro pecovatele o pacienty s HCH k tomu, jak komunikovat
s lékari pri zdravotnich prohlidkach a zvysSit tak moznost realného
posouzeni zdravotného stavu pacienta a nastaveni vhodné lécby.

HCH je komplexni onemocnéni a vyzaduje navstévy neurologa,
psychologa, psychiatra, genetika, logopeda, nutricniho poradce,
fyzioterapeuta, ergoterapeuta, pfipadné muzikoterapeuta. Specialisté
se pri vySetfeni zdravotniho stavu pacienta dotazuji jak pacienta,
tak pecovatell. Je casté — hlavné v pozdéjSich stadiich onemocnéni,
Ze pacientova schopnost komunikace je omezena a jeho problémy/
zlepSeni, ke kterym od posledni navstévy doslo, nedokaze specialistovi
sam sdélit. Stava se také, Ze pacienti své problémy zatajuji, kvili tomu,
Ze se obavaji nasledné zmény typu/postupu IéCby. Z obou uvedenych
ddvodd je dllezZité, aby pecovatelé a osoby pecujici o pacienty s HCH
védéli, ceho si maji u pacientll vSimat, na co se maji soustredit, co si
poznamenat a nasledné informace sdélit oSetrfujicimu specialistovi.
Proto chceme vytvorit manual, ve kterém budou popsany navstévy
u jednotlivych specialistl v otazkach a odpovédich — na co se bude
specialita ptat, ¢eho si ma pecovatel vSimat a zaznamenavat si. Toto
umozni realngjSi posouzeni zdravotniho stavu pacientd a vhodné&jsi
nastavéni jejich 1écby. Zaroven se pecujici obeznami se ,slovnikem",
ktery specialisté bézné pouzivaji a usnadni jim to komunikaci.

Spolu s publikaci chceme jesté vydat informacni karticku
formatu obcCanského prlikazu, kde budou mit pelovatelé sepsané
nejdulezitéjsi body toho, jak probiha navstéva u specialistd a jak s nimi
komunikovat.

V elektronické verzi budou informacni karticky i publikace volné

dostupné na internetovych strankach Spolecnosti pro pomoc
pfi Huntingtonové chorobé (http://www.huntington.cz/).

Publikace i informacni karticky budou pecujicim zdarma
rozesilany se Zpravodajem Archa a také budou zdarma k vyzdvizeni
na rekondi¢né-edukacnich pobytech.

Predpokladana vyse podpory |  Zbyva doplatit
40 000,- K¢ 65 000,- K¢

Celkovy rozpocet
105 000,- K¢

K tomuto projektu mame pfislibenou financni podporu
Ministerstva zdravotnictvi CR z Programu vyrovnavani prileZitosti.
Jeji vySe bude jesté upresnéna.


http://www.huntington.cz/
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PROJEKTY 2016

6) Refresh a rozSireni internetové prezentace

www.huntington.cz
+ FACEBOOK
Propojeni s Facebookovou

] Cilem projektu je obnovit a rozsifit obsahovou, funk¢ni i grafickou
strankou SPHCH.

stranku internetové prezentace www.huntington.cz tak, aby informacni
a osvétové materidly, které jsou zde zverejnéné, byly vzdy aktualni,
uzivateldm podavané pro né zajimavym a poutavym zplsobem a byla
tak zvySenad informovanost a osvéta o Huntingtonové chorobg,
problémech, které nemoc zplsobuje a o moznostech jak problémy
resit.

L £] Spoletnost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé — Q ‘Spoleénost pro pomoc pi Hunt

chorobé
Zamérem je rozsifit a upravit stavajici internetovou aplikaci
po strance  vizualni i obsahové, za UCelem jednodussiho
a prehlednéjsiho  zpracovani informaci uzivatelem. K soucasnému
obsahu planujeme vytvoreni novych modulli, zpfistupnéni fotografii
a ilustracnich obrazkd, videi, recenzi, které poslouzi Siroké laické
i odborné verejnosti. Dale chceme internetové stranky aktivné propojit
se socialni siti (Facebook), a také pridat statistické zpracovani
nékterych Udajd (pocet navstév internetovych stranek apod.) pro
vyhodnoceni zpétné vazby uZivatell. Jsme presvédCeni, Ze stranky,

* HUNTINGTON.cz které uZivatele zaujmou a vtahnou do svého obsahu a problematiky,
Mési¢nik také na internetovych budou ucinnym osvetovym nastrojem.
strankach SPHCH.
® huntingtan.cz
S
o H U NTI NGTON ! CZ 8 Spoleé¢nost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé
( Ve nejlepsi v roce 2016! \ Vyhledavant .3
IM \ _\ Uvod 0 nas 0 nemaci Akrtivity Akruality Zivot s HCH Partnefi Konrakty Poradna
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VaZeni piiznive SPHCH, SozialMarie 2016 - Cena publika! Hlasujte pro SPHCH

9.2.2016

v tomto &sle bychom rédi zrekapitulovali rok 2015, v, iy A

Projekt prednsek” 2 Podafilo se nim zrealizovat dva rekondicna-edukaéni vikendove fihlasili jsem projekt pfednasek o pro Vyzvy SozialMarie 2016, pokud je
pobyty, vydali jsme dvé &sla zpravodaje Archa a ziasmili se H z o moine, prosime o hlasovani pro tento projekt v ramci udilen Ceny publika,

TR TR 1ok i ozialMarie

pfipadné o pfeposlani informace dal.
Novinky 2015 4 0d létz mime nového zaméstnance na pozici fundraisera, Prize for social innovation

od podzimu vlestni facebookovou strénku, kterd poskyje
Podékovani 5 prostor pro diskuze na Vami zvolend témats, a od zimy novy
elektronicky mésignik.

Zobrazit cely Clanek

+ VIDEA

Odkazy na zajimava videa. ; . . — — :
Celkovy rozpocet Predpokladana vyse podpory | Zbyva doplatit

+ PROJEKTY 30 000,- K¢ 15 000,- K¢ 15 000,- K¢

Informace o probihajicich

projektech. K tomuto projektu mame prislibenou financni podporu Ministerstva

zdravotnictvi CR z Programu vyrovnavani prileZitosti. Jeji vyse bude jesté
upresnéna.
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PROJEKTY 2016

7) Informacni letaky o HCH a SPHCH

G CZECH HUNTINGTON
ASSOCIATION

HON-BROFI SELFHELP ASSOCIATION

Cilem projektu je zlepSeni informovanosti o Huntingtonové
chorobé, jeji komplexnosti a specifikdich a dale o cinnostech
a aktivitach Spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonovéeé chorobé.

Kvdli komplexnimu charakteru HCH je velice dllezité informovat
o jejich symptomech, prlbéhu, dédicném prenosu, specifikach péce
o pacienty a moznostech, kde najit specializované odborniky. K tomuto
Ucelu poslouzi informacni letdak o Huntingtonové chorobé.

V informacnim letdku o SPHCH budou prezentovany aktivity
SPHCH a také moznosti jak mlze organizace pomoci osobam
zatizenym HCH.

Informacni letaky budou zdarma poskytované novym clenlim
a zajemcdm o informace o HCH — Iékafské a zdravotnické veletrhy,
prednasky, seminare, kongresy, atd., pfipadné budou na vyzadani
zdarma zaslany postou, spolecné s ostatnimi materidly o HCH.
Budou také  zdarma  distribuované  pecovateldim, lékardm,
do zdravotnich a pecovatelskych zafizeni a nemocnicim, psychiatrickym
Ustavlim a také charitdim a diakoniim zabyvajicim se domaci péci.
V elektronické verzi budou volné dostupné na internetovych strankach

SPHCH.
CZECH HUNTINGTON ASSOCIATION
n |
non-profit sok-help association |
M o GTON

but @ whole family disease

i L imesponsibisty of persons af risk
| and thus must be taken and considered

NS 1oucrs memeees and omprings

2 WITHOUT A FEW PROFFESIONALS
s AND VOLUNTEERS PERSONAL APPROACH
WARM-HEARTED THANKS TO ALL OF THEM
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Celkovy rozpocet Predpokladana vyse podpory = Zbyva doplatit
16 000,- K¢ 8 000,- K¢ 8 000,- K¢

K tomuto projektu mame pFislibenou finanéni podporu
Ministerstva zdravotnictvi CR z Programu vyrovnavani prilezitosti.
Jeji vySe bude jesté upresnéna.

2vysujme spolu povédomi o HCH a o Zivoteé s timto onemocnénim.
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PROJEKTY 2016

8) Vzdélavaci a informacni Cinnost SPHCH

Vzdélavaci a informacni cinnost SPHCH se soustfeduje
na ziskavani a zprostfedkovani informaci o Huntingtonové chorobé,
novych poznatcich, o Uloze SPHCH pravé v Sifeni novych informaci
o testech a studiich novych substanci, které by v budoucnosti mohly
napriklad posunout nastup symptomd nemoci nebo ovlivnit pribéh tak,
aby Zivot s HCH byl snesitelné&jsi.

ZUCastiiujeme se rlznych akci, naptiklad NGO Market,

Rehaprotex a dalSich, kde mame svlj stanek s posterem

. a informacnimi materidly. Pfi prezentaci je samoziejmé pritomen i ¢len
SPHCH, ktery je schopen podavat informace a vysvétleni k HCH.

HUNTINGTON

| R *E

Celkovy rozpocet Pfiznana vyse podpory Zbyva doplatit

0 44 500,- K¢ 25 000,- K¢ 19 500,- K¢

K tomuto projektu mame prislibenou financni podporu ve vysi
25 000,- K& od Vladniho vyboru pro zdravotné postizené obcany

'''''' ZIVOT o , %
na Uradu viady CR.
S HUNTINGTONOVOU
CHOROB OU Zivot s Huntingtonovou chorobou ZIVOT $ HUNTINGTONOVOU CHOROBOU
Huntingtonova
choroba
s v roding
) Knizka pro malé déti
< A" 0 N ’ (%)
| v ¥ o~ WA
Huntingtonova choroba N o - @'.
zdkladni informace pro rodiny | oY
LOGOPEDIE A PORUCHY POLYKANI @
e FYZIOTERAPIE A ERGOTERAPIE @ &

Spole¢nost pro pomoc
9) Organizacne administrativni servis SPHCH
I

Projekt zajistuje nezbytné prostredky pro chod samotné
organizace — hrazeni nakladd na komunikaci (telefony, internetové
pripojeni, postovné...), nakup tonerd, papirl do tiskaren apod., vyuziti
ekonomickych sluzeb (Ucetnictvi, sprava bankovniho Uctu), financovani
DPP, administraci a kontrolu projektd a cestovné v tuzemsku spojené
hlavni ¢innosti SPHCH, tj. Sifeni informaci o HCH.

Huntingtonova choroba a tskali
péce u vzacnych diagnéz

Celkovy rozpocet Priznana vyse podpory Zbyva doplatit

215 914,- K¢ 37 000,- K¢ 178 914,- K¢

K tomuto projektu mame prislibenou financni podporu ve vysi
30 000,- KC od Vladniho vyboru pro zdravotné postizené obcany
na Ufadu vlddy CR a finanéni podporu ve vysi 7 000,- K¢
od statutarniho mésta Hradec Kralové.
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PROJEKTY 2016

10) Vzdeélavaci akce a kurzy pro pracovniky SPHCH

Cilem projektu je zlepsit schopnosti pracovnikl SPHCH v oblasti
public relations (PR) a fundraisingu a napomoci tak osvété
a popularizaci problematiky Huntingtonovy choroby.

Pracovnici SPHCH budou absolvovat kurzy, které jim ozrejmi
napr. to, jaké jsou nastroje PR a jak je vyuzit, jak propojit PR
a internetovy marketing, jak komunikovat s novinafi, jak napsat
tiskovou zpravu a jak ji zverejnit. Dale pak jak vytvorit moderni
a origindlni prezentaci organizace, jak vytvaret kvalitni texty pro
webové stranky tak, aby upoutaly uzivatele a usnadnily mu jejich cteni
a jak vytvaret kreativni propagacni materidly. V neposledni fadé by
SPHCH rada rozsifila své znalosti v oblasti fundraisingu, jeho etiky,
vyhotoveni kvalitniho fundraisingového planu a prezentace vyuzivani
darovanych prostredkd.

Zbyva doplatit
10 500,- K¢

Predpokladana vyse podpory
10 000,- K¢

Celkovy rozpocet
20 500,- K¢

K tomuto projektu mame pfislibenou financni  podporu
Ministerstva zdravotnictvi CR z programu Rozvojové programy
zdravotni péce. Jeji vySe bude jesté upresnéna.

11) Off-line poradna pro osoby zatizené HCH

Cilem projektu je poskytnout odborné odpovédi lidem z rad
verejnosti na konkrétni dotazy, tykajici se problematiky HCH a jejich
specifik. ~ V off-line poradné (http://www.huntington.cz/poradna/) se
dotazy nejcastéji tykaji symptoml nemoci, jejiho pribéhu a Iécby, dale
dotazy zahrnuji socidlni a ekonomické otazky a v neposledni fadé
zodpovidame dotazy ohledné genetického testovani a také otazky
0 moznostech umisténi pacienta do pobytovych zafizenich socidlnich
sluzeb.

Chceme zabezpecit odbornost odpovédi na dotazy, jejichz
zodpovézeni potiebuje konzultaci odbornika a to formou spoluprace
s neurologem, odbornikem na socialni problematiku a psychologem.

Celkovy rozpocet Pfiznana vySe podpory Zbyva doplatit

27 000,- K¢ 10 000,- K¢ 17 000,- K¢

K tomuto projektu mame pfislibenou financni  podporu
od Vladniho vyboru pro zdravotné postizené obcany na Uradu vlady CR.

Dobré rady musime predavat druhym. Je to ostatné to jediné, co se s nimi
aa délat.

O. Wilde


http://www.huntington.cz/poradna/
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V zafi bude kongres EHA
a EHDN v Haagu, Nizozemsko.

Predpokladame, Ze bude
velmi zajimavy. V soucasné
dobé totiz bézi nékolik
klinickych studii potencialnich
lékd, které by mohly byt
v budoucnosti prospésné
pacientdm s HCH.

Urcité privezeme
spoustu zajimavych novinek.
Budeme zde také
prostfednictvim posteru
prezentovat cinnost a aktivity
SPHCH. Je to jedna
z moznosti, jak ziskat impulzy,
napady a rady, jak dale
rozvijet nasi ¢innost.
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PROJEKTY 2016

12) Mezinarodni spoluprace SPHCH

Cilem projektu je ziskavani nejnovéjsich informaci ze svéta HCH
a jejich zpracovani a Sifeni na rekondi¢né edukacnich pobytech,
uverejnénim ve zpravodaji Archa a na naSich webovych
a facebookovych strankach.

K mnohym informacim mame pristup diky clenstvi
v mezinadrodnich organizacich — IHA (International Huntington
Association), EHA (European huntington Association), EURORDIS (Rare
Diseases Europe), EHDN (European Huntington’s Disease Network).
Tato Clenstvi jsou také zajisténa z podpory tohoto projektu.

Predpokladana vyse podpory |  Zbyva doplatit
36 000,- K¢ 102 000,- K¢

Celkovy rozpocet
138 000,- K¢

K tomuto projektu mame pfislibenou financni  podporu
od VIadniho vyboru pro zdravotné postizené obcany na Uradu vlady CR.

13) Monitoring moznosti umisténi pacient s HCH
do pobytovych zafizeni socialnich sluzeb

Dali jsme si za cil zmonitorovat moznosti umisténi pacientd
s HCH do pobytovych zafizeni socialnich sluzeb na tzemi CR.

V  ramci monitoringu se bude sledovat bezbariérovost
stavebného  vybaveni,  pfitomnost  zdravotnickych  pom{cek
usnadnujicich manipulaci s pacienty, moznosti spoluprace pacienta
s terapeuty, znalost a povédomi o specifikach HCH, a zkusSenosti s péci
0 pacienta s HCH.

Vysledky celého monitoringu budou zverejnény na webovych
strankach SPHCH .

Celkovy rozpocet Pfiznana vyse podpory Zbyva doplatit

39 100,- K¢ 27 000,- K¢ 12 100,- K¢

K tomuto projektu mame pfislibenou ﬁnancnl podporu
od VIadniho vyboru pro zdravotné postizené obcany na Uradu viady CR.
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Libi se Vam nas projekt?

Dejte nam hlas pro Cenu
Publika :)

Jak na to?

1)  Vyberte nas projekt:)

- pomoci tlacitka ,Hlasovani
pro cenu publika" - mlzete
projekt vybrat pfimo, nebo
ho vyhledat v seznamu.

2) Potvrdte vybrany projekt
kliknutim na tlacitko
»Moje volba".

3) Budete pozadani o zadani
svoji emailové adresy.

4) Obdrzite email s odkazem.
Kliknutim na odkaz
potvrdite svou emailovou
adresu a obdrzite kdd.
(Pokud jste nedostali
potvrzujici email,
zkontrolujte prosim slozky
,Spam" a ,Hromadna
posta“.

5) Nyni je Vas hlas platny.

HLASUJE SE JENOM DO
26.2.2016!

Dékujme za kaZdy Vas hlas:)!

Cenu publika ziska jeden
projekt z Ceska, Madarska
a Rakouska.

Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonové chorobg, z.s.

SozialMarie

www.huntington.cz

PROJEKTY 2016

13) Osveta o HCH a vzdélavani v oblasti péce

o dlouhodobé& nemocné pacienty s HCH v CR

Vzdélavani zdravotnickych pracovnikd
o specifikach péce o pacienty s HCH

Cilem ,projektu prednasek" je informovat zdravotnické
pracovniky v pobytovych zafizenich socialnich sluzeb o specifikach péce
o pacienty s HCH a napomoci tak ke zvySeni kvality Zivota pacientd

s timto onemocnénim.

SnaZime se vytypovat pobytova zafizeni socialnich sluZeb
na Uzemi celé Ceské republiky, aby v pripadé umisténi pacienta
do pobytového zarizeni nedochazelo k jeho Uplnému odtrzeni od rodiny,
ktera ho tak bude moci Casto navstévovat bez problému nakladnosti
cestovani na dlouhou vzdalenost.

Véfime, Ze informovany personal l|épe porozumi potrebam
a problémdm pacientl s HCH a osob zatiZzenych timto onemocnénim.

Tento  projekt jsme prihlasili Vyzvy
SozialMarie, kterda je nejstarsi cenou,
predavanou socialné inovativnim projekttim,
a je vyjimecnym projektim z oblasti socialnich
inovaci.

Vyzva SozialMarie i ceny SozialMarie jsou
etablovdny v Rakousku, Madarsku, Ceské
republice, ale také v Chorvatsku, Némecku,
Polsku, ¢i na Slovensku a ve Slovinsku.

Audience award

2016

Celkovy rozpocet
pro rok 2016

Pfiznana vyse podpory Zbyva doplatit

605 705,- K¢ 482 655,- KC 123 050,- K¢

Projekt je financovanz  Evropskych  fond{ z Programu
implementace Svycarsko-Ceské spoluprace, Ministerstvo zdravotnictvi
CR.

K projektu mame pfislibenou finanCni  podporu take
od Ministerstva zdravotnictvi CR z Rozvojovych program{ zdravotni
péce. O podporu jsme pozadali také kraje, v kterych se nachazeji
pobytova zafizeni, kde planujeme prednasky realizovat.


http://www.sozialmarie.org/vyzva_2015
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Podporili nas v roce 2015

& AOP ORPHAN CEskA REPUBLIKA

FOCUS ON RARE DISEASES

Beiersdorf
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Teva Pharmaceuticals CR, s.r.o.

VLADA CESKE REPUBLIKY
O8O0
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PROJEKTY 2016

Financni bilance projektl podporovanych
ze statniho rozpoctu

Ziskani dotace ze statniho rozpoctu je podminéno
dofinancovanim  projektu z ,vlastnich® zdroji organizace. Letmym
pohledem na rozpocCty projektl Ize zjistit, Ze k planovanych projektdim
mame zhruba 50 % financnich prostfedkd potfebnych k realizaci vyse
zminénych projektd.

Projekty mlzeme realizovat diky podpofe sponzorl
a individualnich darct, kterym timto zplisobem chceme moc podékovat
za jejich podporu.

Zbyva doplatit
608 314,- K¢

Celkovy rozpocet 2016 = Predpokladana vyse podpory
1 231 214,- K¢ 623 000,- K¢

Neziskovky.cz

NUTRICIA a.s.

REPROMEDA s.r.0.

Sanatorium HELIOS s.r.o.
TEVA Pharmaceuticals CR s.r.o.
UFad viady CR

AOP Orphan Pharmaceuticals
Beiersdorf spol. s.r.o.
Elektrarny Opatovice
Inservis MVC s.r.0.
Kralovéhradecky kraj

Linde Healthcare
Ministerstvo zdravotnictvi CR

PROJEKTY 2016
NA KTERE JSME DOSUD NEZISKALI PODPORU

A) ODMENY a CESTOVNE PRO LEKARE, TERAPEUTY A ODBORNIKY
za vedeni pfednések, diskuznich skupin, konzultaci a workshoptl
na REKONDICNICH POBYTECH

CELKOVY ROZPOCET: 103 000,- K¢

B) Organizacné administrativni servis ,Projektu Prednasek" -
na zajisténi komunikace s pobytovymi zafizenimi socialnich
sluzeb, cestovni naklady pro administratora projektu, ktery
zajist'uje také ,technickou stranku" prednasek

CELKOVY ROZPOCET: 66 500,- K¢

Visem dékujme za podporu!
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RARE DISEASE DAY 2016

29 FEBRUARY

JOIN US IN MAKING
THE VOICE 0

V Mendelové muzeu MU
v Brné se uskutecni pratelské
setkani. Kromé diskuze na
téma vzacnych onemocnéni
bude predstaven i projekt,
ktery se snazi potiebam
seniorli, handicapovanych
a rodin s chronicky
nemocnymi ptrizplsobit
prirodni  dédictvi v Bilych
Karpatech. Program doplni
vystoupeni Husakova
kvarteta. Od 14:00 do 18:00
hod bude navstévniklim
setkani zpristupnéna
i expozice Mendelova muzea.

V  Praze v budové
Poslanecké snémovny bude
Kulaty stdl pofadany Vyborem
pro zdravotnictvi, ktery se
kond pod zastitou
mistopredsedy MUDr. Davida
Kasala a ve spolupraci
s Ceskou asociaci pro vzacna
onemocnéni pod nazvem "Den
vzacnych onemocnéni: situace
pacientd a moznosti feseni".

Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonové chorobég, z.s.

N

RAREDISEASEDAY.ORG

www.huntington.cz

UDALOSTI

Den vzacnych onemocnéni 29.2.2016

29. Unor se v kalendari objevuje jenom jednou za 4 roky. Neni
divu, Ze posledni uUnorovy den je kazdorocné Dnem vzacnych
onemocnéni. Podobné jako pfi jinych udalostech, je tento den vnimany
jako moznost poukazat na vzacna onemocnéni a priblizit toto téma
verejnosti.

Prvni den vzacnych onemocnéni se konal v roce 2008. Od té doby
se kazdorocné na konci Unora poradaji akce, jejichz cilem je zvysit
povédomi o vzacnych onemocnénich a jejich dopady na kazdodenni
zivot téch, jejichz zivoty jsou vzacnym onemocnénim zatizeny
u verejnosti, ale také u verejnych Cinitell a zdravotnickych pracovnikd.

Heslem letosni kampané je "Pripojte se, at’ je hlas vzacnych
onemocnéni slysSet". Pacienti se vzacnym onemocnénim a jejich rodiny
jsou Casto spolecensky izolovany, coz by jsme my vsichni chtéli zménit
- byli bychom radi, kdyby nase problémy byly vyslySeny a pochopeny.

RARE DISEASE DAY 2016

29 FEBRUARY

LETNI TABOR HDYO - LETO 2017

HDYO (Huntington’s Disease Youth Organization) - volné
prelozeno jako ,mladeznicka organizace pro pomoc pfi Huntingtonové
chorobé" - vznikla za ucelem informovat (nejenom) mladez o HCH
a problémech, které prinasi a situacich, s jejichz reSenim se casto
potykaji. Vénuje se otazkdm dédicnosti, komunikace v roding,
partnerskym vztahlm apod.

Letos v srpnu porada HDYO mezinarodni letni tydenni tabor
v Anglii, kterého se Gcastni mladi z 8 statd.

Letni tabor bude také poradan i v pristim roce. Pokud
Vam bude 15 az 25 let, umite anglicky a mate chut’ se
v lété 2017 ucastnit tohoto tabora, OZVETE SE!

Tydenni pobyt v zahranici s nékym, kdo fesi podobné, ne-li stejné
problémy jako Vy, plny zabavy a novych pratelstvi pro Vas bude zcela
ZADARMO. Hradi se jediné cestovné, a s tim Vam pomdze SPHCH.

Ceska republika bude do projektu zapojena v pripadé, 7e se
do léta 2016 najde 4-5 vaznych zajemcl o Ucast na letnim tabore.



21. 2. 2016

SPHCH ziskala financ¢ni
podporu prostfednictvim
FENS (Federation
of European Neuroscience
Societies) ziskali od Dana
Foundation financni podporu
na poradani osvétovych
aktivit v prlbéhu Tydne
mozku.

Radi bychom poukazali
na dlleZitost a prinosnost
spoluprace ,zakladniho
vyzkumu®, ,klinického
vyzkumu" a ,pacientskych
organizaci®.

Pofradame den
otevienych dvefi v Ustavu
Zivocisné fyziologie
a genetiky AV CR, wv.v.i.
v Libéchové, prednasky
na Prirodovédecké fakulté UK
v Praze, prednasky na
stfednich Skolach
a gymnaziich a budeme také
mit informacéni stanek
v ndkupnim centru Sestka
v Praze.

PODROBNE VAS BUDEME
INFORMOVAT V PRISTIM
CISLE.

funds@huntington.cz
info@huntington.cz

Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonové chorobg, z.s.

www.huntington.cz

UDALOSTI

Tyden mozku
Brain Awareness Week 2016

VZzdy v breznu je jeden tyden vénovany mozku - Tyden mozku,
béhem néhoz jsou v desitkach zemi svéta poradany stovky verejnych
akci vénované pokroklim ve vyzkumu mozku.

Organizaci Tydne mozku zastfeSuje European Dana Alliance
for Brain (EDAB), jejiz cilem je zvySovani povédomi verejnosti
o dlleZitosti vyzkumu mozku. EDAB zprostfedkovava vysledky
védeckého pokroku Siroké verejnosti prostfednictvim spoluprace
s neziskovymi a dobrocinnymi organizacemi, univerzitami, Skolami,
nemocnicemi, umélci, médii a profesnimi organizacemi.

V Ceské republice organizuje akce Tydne mozku Ustav
experimentalni mediciny AV CR, Ceskd spole¢nost pro neurovédy,
Centrum neurovéd spole¢né se Strediskem spole¢nych ¢innosti AV CR.

Tyden mozku v Ceské republice je jiz tradi¢né zahajovan tiskovou
konferenci, po které nasleduje série verejnych prednasek prednich
Ceskych neurovédcd a lékarll, uréenych pro zainteresovanou Sirokou
verejnost, studenty stfednich Skol, gymnazii i univerzit se zamérenim
na vyznamna aktudlni témata ve vyzkumu mozku, psychologie
a psychiatrie a na Ié¢bu poruch a nemoci nervové soustavy. Vstup na
tyto prednasky je bezplatny a je umoznén zajemclim vSech vékovych
kategorii. V Praze se tyto prednasky obvykle konaji v sidle Akademie
véd Ceské republiky, Narodni 3, Praha 1.

A S March 14-20, 2016

Prineseme v dalsim cCisle

V dalSim Cisle Vam prineseme informace o Tydnu mozku, jaké
udalosti se budou konat a jak se zapojime my. Ddle priblizime obsah
jarniho vydani Archy a priblizny program rekondi¢niho pobytu
v Pardubicich.

Vase naméty

HUNTNGTON.cz je zde pro Vas. Radi bychom Vam prinaseli informace,
které jsou pro Vas uziteCné a zajimavé. Jestli si myslite, Zze je néco,
co by se tu mélo objevit, napiste nam. Za Vase naméty a komentare
budeme moc vdécni!


http://dana.org/brainweek/
mailto:funds@huntington.cz
mailto:info@huntington.cz

