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Vazeni priznivci SPHCH,

nesmirné nas tési Vase hojnd ucast na rekondi¢né - edukacnim
pobytu v Pardubicich. Potkalo se nas tam vice nez 100! Dékujeme, ze
jste prisli s nami oslavit Ctvrtstoleti plisobeni SPHCH! Je to pomérné
dlouhd doba, a dovolujeme si fici, ze za ten ¢as SPHCH prosla
pozitivnim vyvojem a poskytla pomoc mnohym rodinam zatizenym HCH.

Radi bychom podékovali véem, ktefi se na ¢innosti SPHCH podileji
- je jedno, jestli je to pomoci pfi organizaci rekondicnich pobytd,
prekladanim clankli, odbornymi radami nebo jinymi aktivitami. Vasi
pomoci si nesmirné cenime!

Podékovani patfi také vSem odbornikim z multidisciplinarniho
tymu, ktefi pro nas vzdy maji Cas, radu a pochopeni. Jejich empaticky
pristup pomohl kazdému z nds. Spoluprace nasich odbornikl je
nedocenitelna:)!

S pranim veselych dnd,

Vase SPHCH
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Clenska schiize zvolila dne
22. 4. 2016 novou
Radu SPHCH

Vysledky:

Predsedkyné

PharmDr. Zdenka Vondrackova
1. mistopredsedkyné

Mgr. Monika Baxa

2. mistopredseda

Ing. Jifi Hruda

Clenska schiize zvolila dne
22. 4. 2016 novou
Revizni komisi

Vysledky:

Predseda Revizni komise
Josef Hubeny

Clenka Revizni komise
Pavla Sasinkova, DiS.
Clenka Revizni komise

Eva Jedlickova
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Jarni vikendovy rekondicné - edukacni pobyt
se zdravotnim programem

Posledni dubnovy vikend probéhl jarni rekondi¢né — edukacni pobyt
v Pardubicich.

Pfedsedkyné PharmDr. Zdenka Vondrackova spolu
s 1. mistopredsedou Ing. Jifim Hrudou v patek zahdjili nase setkani
slavnostné, pripominajic si 25 let existence SPHCH. Vzpomnéli
na zakladatele International Huntington Association, Hereditary Disease
Foundation, European Huntington’s Disease Network a v neposledni
fadé na zakladatele SPHCH - MUDr. Janu Zidovskou, CSc. a Gerrita
Dommerholta. Pfipomnéli také, co SPHCH v CR pro rodiny zatiZzené
HCH udélala.

Clenské schiize v pétek zvolila novou Radu SPHCH, novou
Revizni komisi a nové znéni stanov. Dale rozhodla o rozdéleni
zisku z hospodareni SPHCH v roce 2015. Rozhodla, Ze se ziskem
ve vysSi 101 131,90 K¢ z roku 2015 a castkou 26 845,54 KC z fondu
rezerv pokryje ztrata ve vysi 127 977, 45 K¢ z roku 2014 .

V sobotu nam bylo potéSenim predat pamétni listy jako
podékovani za dlouhodobou spolupraci nasim dlouholetym clen@m
a odbornikim z multidisciplinarniho  tymu. MUDr. Jana
Zidovska, CSc. zavzpominala na poc¢atky a vznik SPHCH, jeji vyvoj
a aktivity az k dneSnimu dni. Prof. MUDr. Jan Roth, CSc.,
pripomenul, co se za 25 let udalo na poli vyzkumu HCH.
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Dékujeme vsem, ktefi nas
podporili a koupili si privésky
pripominajici 25. vyroci
zalozeni SPHCH.

MlZete je vyuZivat jako Zeton
do nakupnich kosikd ;).

Privésky pro Vas jesté mame,
tak si o né klidné napiste:).

Podporite tim naSi praci
a realizaci nasich projektd:).

Cena jednoho privésku je 50 Kc.
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Jarni vikendovy rekondicné - edukacni pobyt
se zdravotnim programem

MUDr. Tereza Uhrova, PhD. priblizila psychosocialni dopady HCH
na pacienta a rodinu. Nasledovala velmi Ziva diskuze. Rastislav Ostriz
predstavil zplsoby alternativni a augmentativni komunikace
pro pacienty s HCH. Velice pfinosna byla multioborova panelova
diskuze, ktera poskytla odpovédi na otazky, jak pecovat o nemocného
s HCH a vyporadat se s nastrahy, které nam pfinasi zdravotnicky
a socialni systém.

Jiz tradicni diskuzni skupiny pomohly mnohym z nas pri feseni
konkrétnich problém( a také poskytly inspiraci od spoludiskutujicich.
O prediktivnim testovani a PGD jsme si mohli pohovorit s odborniky
pod vedenim MUDr. Jany Zidovské, CSc. Neurologické poradenstvi vedli
prof. MUDr. Jan Roth, CSc. a MUDr. Jifi Klempif, PhD., poradenstvi
psychiatrické MUDr. Tereza Uhrova, PhD. a psychologické poradenstvi
vedla PhDr. Olga Klempifova, PhD. Pacienti (a nejenom oni) ocenili
terapeuticka sezeni. Pfipravena byla muzikoterapie s Mgr. Soriou
Thérovou, fyzioterapie pod vedenim Mgr. Romany Lavickové,
ergoterapie s Jitkou Sykorovou a Janou Vostatkovou a logopedicka
poradna s Mgr. Evou Baborovou. Vecler jsme stravili pfi tanci
a navazovanim novych pratelstvi za doprovodu Zivé hudby.

Jsme nesmirné radi, ze si k nam nasly cestu i nové tvare a SPHCH
se rozrostla o nové Cleny. Velice nas tési Vas pozitivni ohlas!

VSem zUcCastnénym deékujeme za vytvoreni skvélé atmosféry
a multidisciplinarnimu tymu odbornikli za pomoc a empatii pfi resSeni
nasich problémd!
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CHCETE NAM POMOCI?

+ PREKLADY
Hledame prekladatele!
Je spousta zajimavych clankd,

videi a materiall, které stoji
za precteni Ci shlédnuti.

Pomozte nam je
zprostiedkovat ostatnim:)

+ KALENDAR

Hledame
a modely!

Jste zatizen/a HCH?
Jste pacient/ka,
osoba v riziku,
pecovatel/ka,
rodina?

modelky

Chcete zvysit povédomi o HCH
a jejich specifikach?

Pridejte se k nam a budte
tvaremi naseho kalendare.

* HDYO LETNI TABOR
2017

Mate-li zdjem U(castnit se

mezinarodniho letniho

tabora HDYO v lété 2017

a bude Vam pristi rok

15 az 25 let, OZVETE SE!

Napiste nam

funds@huntington.cz
info@huntington.cz
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NGO Market 2016

Ve stiedu 27. dubna 2016 se v prostorach Fora Karlin konal veletrh
neziskovek ,NGO Market". Ucastnilo se 225 vystavovateld a pfislo
hodné navstévnikl. Na této akci jsme byli podruhé, v predchozich
roCnicich se nam termin marketu kryl s terminem rekondice. Navazani
kontaktl, jak s potencionalnimi Cleny a spolupracovniky, tak s dalSimi
neziskovkami, kde mlzeme Cerpat inspiraci, ale i oni od nas, je velice
dilezité..

Nase predsedkyné, PharmDr. Zderka Vondrackova, méla nékolik
dilezitych rozhovord s navstévniky naseho stanku. Podafilo se nam
navazat kontakty se socidlnimi pracovniky a pravnickou, ktefi by nam
chtéli pomoci v nasi praci. Na doprovodnych semindfich jsme se
dozvédéli, jak komunikovat s médii, vést neziskovku a také jak vést
osvétovou kampan. Nevédéli jsme, ktery z pripravenych seminard
mame navstivit dfive. U naseho stanku se zastavilo hodné lidi, kteri se
zajimali o HCH a diskuze s nimi byla velice inspirativni. Byla to prinosna
a potrebna mise.

Radi bychom podékovali nasim dobrovolnicim -
Vére Raftlové, Jané Vostatkové a Jitce Sykorové - za podporu
a skvélou reprezentaci SPHCH na NGO Marketu 2016.

Vase naméty

HUNTNGTON.cz je zde pro Vas. Radi bychom Vam prinaseli informace,
které jsou pro Vas uziteCné a zajimavé. Myslite-li si, Ze je néco, co by
se tu mélo objevit, napiSte nam. Za Vase naméty a komentare budeme
moc vdécni!

Teésime se na Vase namety, napady a pfipominky!
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