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V roce 2016 jsme si pripomnéli
25 let od zaloZeni nasi organizace.
Je obdivuhodné, jak dlouho
SPHCH funguje jen diky obétavé
praci dobrovolnikG. Velké diky
véem!

Clenska schize zvolila v dubnu
2016 novou Radu SPHCH a novou

revizni  komisi s  Sestiletym
funkcnim obdobim.
Rok 2016 byl rokem novych

projektd, jejich pocet se oproti
lofiskému roku vice nez
ztrojndsobil. Fakt, Ze je Huntingto-
nova choroba vzacné onemocnéni,
s sebou nese spoustu prekazek, se
kterymi se rodiny zatizené timto
onemocnénim  musi  potykat.
Jednoduse se daji pojmenovat
dvéma slovy — nizka informova-
nost. Snazime se proto verejnosti
co nejvic priblizit HCH a jeji
specifika.

Zaméfili jsme se na vzdélavani
pracovnikli pobytovych zafizeni

socidlnich sluzeb o specifikach
péce o pacienty s HCH. Navstivili
jsme a postupné zmapovali
pobytovd zafizeni v nékterych

krajich, kde mohou a jsou ochotni
pfijimat nase pacienty.

K tradi¢nim aktivitdm patii vyda-
vani zpravodaje Archa a poradani

rekondi¢né-edukacnich viken-
dovych pobytli. Zde se nase
kvalitni a  potfebnda  prace

projevuje neustale se zvysujici
Ucasti. PocCet Ucastnikd na jednom
pobytu se pohybuje mezi 80-100.
Narocnost  pripravy  kvalitniho
programu je dana spektrem
Gcastnikd. Jednak jsou to pacienti
v pocatecnich stadiich nemoci,
déti, pecovatelé, ale také osoby
vriziku, které planuji rodinu,
podstoupeni prediktivniho testu,
PGD atp. Diskutovdno je zde
predevsim genetické, psycholo-
gické a neurologické poradenstvi.
Velkym ptinosem bylo navazani
spoluprdce s lektorkou pohybo-
vych aktivit handicapovanych,
ergoterapeutkami a pokracujici
spolupréce slogopedkou, fyziote-
rapeutkami a muzikoterapeut-
kami, které maji o pacienty s HCH
lidsky zajem. lJimi pfipravend
rekondice pro pacienty je velice
motivujici a spolecensky dUlezita.
Podafilo se spustit skvély projet
pohybového cviceni s lektorkou
pomoci Skype videohovoru, kdy

pacienti cvici v domacim
prostiedi.

Ve snaze Sifit osvétu jsme
pfipravili nové informacni
materidly — letdky, postery,
broZuru a také nase internetové
stranky maji  novy  vzhled

a nabizeji vice informaci. Zvysil se
zdjem o internetovou poradnu,

kde nasi odbornici
celou fadu dotazl jak
pecovatelim, osobam v riziku,
alei profesiondldm, ktefi se
setkdvaji s HCH poprvé.

Clenstvi v mezinarodnich
a evropskych organizacich zaby-
vajicich se HCH nam pfindsi nové
informace, které zprostred-
kovavame laikim i odbornikim,
ktefi se také zabyvaji HCH.
Dobrovolnici pracujici pro SPHCH
méli moznost Ucastnit se kurzd,
které jim pomohou ve
fundraisingovych a PR aktivitach.
Vroce 2016 pokracovala ispolu-
prace s Ustavem Zivocisné
fyziologie a genetiky AV CR
v Libéchové, spole¢né jsme
pripravili zdarilou osvétovou akci
vramci Tydne mozku 2016.
Zde se zapojily i déti, které
do soutéze malovaly, jak podle
nich funguje mozek. Velice nas
prekvapily svymi znalostmi
o ¢innosti mozku, znalosti pravé
alevé hemisféry a za co kterd

zodpovidaji

zodpovida.
V zavéru musim pfipomenout
zasadni a dlouhodobou

spolupraci s odborniky na HCH
zfad lékarl, bez které by byla

nase prace pouze polovicni.
Vsem velké diky!
Vv roce 2017 planujeme

pokracovat ve vySe zminénych
aktivitach, zamérenych na osvétu
u verejnosti, a hlavné v realizaci

projekt, které mohou pomoci
zvysit  kvalitu  Zivota  naSich
pacientd.

PharmDr. Zderika Vondrackovad

predsedkyné Spolecnosti pro pomoc pri Huntingtonové chorobé, z.s.
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Spolecnost pro pomoc  pfi
Huntingtonové chorobé, z.s.,
(SPHCH) vznikla v roce 1991 jako
svépomocna pacientska nezisko-

va organizace.

Cilem SPHCH je
pomoc a podporu pacientim
chorobou

poskytovat

s Huntingtonovou
(HCH)
zlepsovat informovanost rodin,

i jejich pfibuznym,
odbornikd i vefejnosti, sdruzovat
osoby zatizené HCH a zprostred-
kovavat

jejich spolupraci

se specialisty vénujicimi se pro-

Predsedkyné

PharmDr. Zdenka Vondrackova
1. mistopredsedkyné

Mgr. Monika Baxa

2. mistopredseda

Ing. Jifi Hruda, EURING

Od roku 2014 je SPHCH je
zapsana ve spolkovém rejsttiku
vedeném  uKrajského  soudu
v Hradci Kralové, oddil L, vlozka

513.

blematice HCH, zkvalitiovat
dostupné sluzby

o pacienty s HCH, aleio osoby

V péci

v riziku nemoci a spolupodilet se
na vyzkumu HCH.

Predseda

Josef Hubeny
Clenové

Eva Jedlickova

Pavla Sasinkova, DiS.
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v VSESTRANNA PODPORA
PACIENTA A JEHO RODINY

v VZDELAVANI A VEREJNA
OSVETA

v ZKVALITNENI PECE
A DOSTUPNYCH SLUZEB

v PUBLIKACNI CINNOST

v SPOLUPRACE NA
VYZKUMU HCH

v" International Huntington
Association (IHA)

v" European Huntington
Association (EHA)

v" EURORDIS (Evropské organizace

pro ridkd onemocnéni)
v" Nérodni rada osob se
zdravotnim postizenim CR
v Koalice pro zdravi CR


http://www.huntington.cz/
http://www.facebook.com/huntingtoncz

K hlavnim  aktivitam  patfi

vydavani informacnich
materiald o vsech aspektech

onemocnéni, poradani

rekondi¢né-edukacnich

vikendovych pobytl pro cleny
rodin s vyskytem HCH, vydavani
zpravodaje Archa, vedeni inter-
netovych stranek a internetové

poradny, aktivni ucast na

védeckych kongresech o HCH
a osvéta o HCH a specifikdch

péce 0 pacienty s timto

e Usporadat dva rekondicné-
edukacni vikendové pobyty,

e vydat dvé Cisla zpravodaje
Archa,

e pokracovat v projektu vzdéla-
vani pracovnikli pobytovych
zafizeni  socidlnich  sluzeb
o specifikach péce o pacienty
s HCH,

e ziskat odborného poradce pro
psychologii na problematiku
vztaht v rodinach,

onemocnénim u laické
i odborné verejnosti.
SPHCH se také aktivné podili na

vzdélavani zdravotnickych

a socialnich pracovniku
a monitoruje mozZnosti
umisténi  pacientd s HCH
v pobytovych zafizenich
socialni péce.

Diky  spolupraci s Diecézni
Katolickou charitou v Hradci

Kralové je v provozu plj¢ovna
specialnich zdravotnickych

pomlUcek pro pacienty s HCH.

e rozsitit prispévky a informace
0 HCH a SPHCH i do odbornych
casopist (neurologickych,
psychiatrickych, logopedickych
¢i farmaceutickych) a pokra-
Covat ve spolupraci s rozhla-
sovymi stanicemi,

e zUcastnit se narodnich
a mezinarodnich  konferenci,
workshopl a seminaru,

Za financéni podporu SPHCH
Uradu CR,
Ministerstvu zdravotnictvi CR,

dékuje vlady

Kralovéhradeckému kraiji,
méstu Pardubice, méstu Hradec
Kralové, firmam AOP Orphan

Pharmeceuticals AG, Inservis

MVC s.r.o., Rapid & Smart,
S.r.o., dale Elektrarnam
Opatovice, a.s., a také

individudlnim darcdm.

zaslat nové edukacni materialy
o HCH a SPHCH do specia-
lizovanych ordinaci na HCH,
pokracovat ve  spoluprdci
s Diecézni charitou v Hradci
Kralové v feSeni problematiky
domaci péce o pacienty s HCH
a v zajisténi renovace a obnovy
pomlcek v pQjéovné pro
pacienty s HCH.
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REKONDICNE-EDUKACNI VIKENDOVE PO
SE ZDRAVOTNIM PROGRAMEM

CiLE VVSLEDKY PROJEKT V CiSLECH
Pobyty se zdravotnim programem jsou Projekt pfimo prospél 170 pfimym
uréeny k vzdélavani arekondici UCastnikdm  rekondi¢nich  pobyt(, 181 UEASTNIKD
pacientd sHCH aosob zatizenych kterym tak bylo umoZnéno:
timto onemocnenim. v’ vzdélavédni o HCH a o specifikich ODBORNYCH
Program je naplnén prednaskami, péce o pacienty s HCH, PREDNASEK
besedami a diskuzemi na réizna témata ¥~ aktivni zapojeni se do
tykajici se HCH. Vidy je v programu terapeutickych workshop - DISKUZNYCH SKUPIN
zafazeno i poradenstvi: genetické, ergoterapeutické,
neurologické, psychiatrické, psycholo- muzikoterapeutické poradenstvi, TERAPEUTICKYCH
gické, nutri¢ni a socidlni. cviceni, pohybové aktivity, u WORKSHOPU)

v’ ziskani odbornych rad pfi konzultaci
V ramci rekondic¢nich pobytl probihaji s odborniky, ,
iterapeut’ické programy, které vedou sdileni zkuZenosti a Fedeni swych PANELOVE DISKUZE
specialisté — psycholog, logoped, probléma,
muzikoterapeut, ergoterapeut navazovani novych pratelstvi,
a instruktor pohybovych aktivit. v’ zvefejnéni Informaci o rekondi¢nich

Neopomenutelnd je socidlni interakce,

sdileni

pobytech ve zpravodaji Archa ->

zkudenosti a navazovani motivace pro ty, ktefi se neucastnili,
pratelstvi. k jejich ucasti na pfistim
rekondi¢nim pobytu.
/ v Material
PROJEKT PODPORILI 2%__Reprezentace

Program grantové podpory
PGP/47/97/98/4132/16
Kralovéhradecky kraj
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Ministerstvo zdravotnictvi CR

raPid&smart

e X
(22
-
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CESKE REPUBLIKY

KRALOVEHRADECKY
Pardubice

9%
NAKLADY ﬂzdy =
208613 K¢ S

KRAJ

Ubytovani
astrava

)

full service agenc,

Vyro€ni zprava Spolec¢nosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorope. z.s. za rok zuio

Cestovné
3%
Ostatné sluzby

Dotace Mini;
zdravotnid
47%

Dary
a0 Dotace

Kralovéhradecky
D kraj
5%
@Domce mésto

Pardubice

. 5%
VYNOSY
190000 K¢
Gcastnikd
B b

Prondjmy a reklama

6%
27421



/PRAVODAJ ARCHA

CiLE

Zpravodaj Archa informuje o:

v specifikdch HCH,

v" védeckém pokroku,

v zdravotnich a socidlnich
sluzbach dostupnych pro
pacienty s HCH.

Zpravodaj je urcen:
2: 0sobam zatizenym HCH,

2 odbornikdm pracujicim s pacienty
s HCH (lékaram, terapeutlm,
védeckym pracovnikdm...),

<: pracovnikim  pobytovych  zafizeni
socidlni péce a odbornych
zdravotnickych pracovist, nemocnic,
charit a diakonii,

o socialnim pracovnikiim.

VYSLEDKY

Dvé Cisla zpravodaje pfinesla mnozstvi
zajimavych informaci:

v" novinky zdéni voblasti HCH
a jejiho vyzkumu,

v' informace o zméndach a novinkach
v oblasti socidlni péce,

v' ptibéhy lidi Zijicich v rodindch
s pacienty s HCH,

v' shrnuti jednotlivych akci, které
SPHCH poradala, vcetné
rekondi¢né- edukacnich vikendo-

vych pobytd.

Obé C(isla zpravodaje byla vydana
v nakladu 750 ks.

KPROJEKT PODPORILI —
. | & v oA
Ministerstvo zdravotnictvi CF Q 71 24% =
7 - ( f 5
Program grantove podpory MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI | ——  NAKLADY
PGP/47/97/98/4132/16 CESKE REPUBLIKY \ 123472 KC
Kralovéhradecky kraj RALOVEHRADECKY
' KRAJ
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sazb31
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PROJEKT V CiSLECH

VYTISKU KAZDEHO CiSLA

OSOB ZATIZENYCH HCH

LEKARU

INSTITUCI

ODBORNE CLANKY

NASICH PRIBEHU

PRELOZENYCH CLANKU

Prondjmy
areklama
- 18%
Dotate B ‘
Ministerstvo VYNOSY |
zdravotnictvi CR| 125000 KC
6% Dotglce
— Kralovéfiradecky

kraj
26%



MEZINARODNI SPOLUPRACE SPHCH

CiLE

Clenstvi v mezindrodnich organizacich
umoznuje pfistup  k nejnovéjsim
¢lankim pojednavajicim o novinkach
ve vyzkumu hleddani terapie pro HCH,
o0 mozZnostech zkvalitnéni péce
o pacienty sHCH a o moZnostech
vzdélavani o problematice HCH.

Konference umoZiuji prezentovat
aktivity SPHCH formou predndasek
i formou posterovych prezentaci.
Prace SPHCH je konzultovdna se
zastupci jinych pacientskych
huntingtonskych organizaci,
diskutovany  jsou  zkuSenosti a
vyménovany poznatky ziskané
dlouhodobou spolupraci s pacienty,
jejich rodinami a odborniky.
Konference také poskytuji moZnost
diskutovat a nechat si ,laicky” vysvétlit
védecké pokroky v oblasti vyzkumu
HCH.

.....

VYSLEDKY

v Konference European Huntington
Association 2016, Haag, Nizozemsko

- problémy rodin zatizenych HCH a jejich
feseni,

- tipy jak Sifit osvétu a jak se zapojit do
huntingtonské komunity ve svété.

Uéast SPHCH: posterovd prezentace,

informacni materidly.

v' Konference European Huntington
Disease = Network 2016, Haag,
Nizozemsko.

- nejnovéjsi vysledky ve vyzkumu lécby,

- Zivot s HCH a wvyrovndvani se
s onemocnénim.

Ucéast SPHCH: posterovd prezentace,

informacni materidly.

v/ Kongres On care in Huntington’s
disease: The need for evidence,
Leiden, Nizozemsko

- komunikace s pacienty, vyZiva,
paliativni péce, eutanazie.

16641/1/2015-vVZ e
AOP OPRHAN Pharmaceuticals -

Clenske
prispévky
Mezindrodni
Janizace
PROJEKT PODPORILI VLADA CESKEREPUBLKY | @ @ W
- , « L, [+L 1] D )
Ufad vlady CR - Viddni vybor 5s;:;::ne
pro zdravotné postizené obcany NAKLADY
64 437 K&

AOP ORPHAN

FOCUS ON RARE DISEASES

)
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PROJEKT V CiSLECH

MEZINARODNI
KONFERENCE

POSTEROVE
PREZENTACE

CLENSTVI
3 V MEZINARODNICH
ORGANIZACICH

7221



DOMACI POHYBOVA CVICENI

CiLE

Pravidelnd pohybova cviceni vyrazné
zlepsuji  fyzicky (i psychicky) stav
pacientd a zpomaluji prabéh
onemocnéni.

Proto je nasi snahou:

o motivovat pacienty k pravidelnym
pohybovym aktivitam,

naucit je provadét cviky spravné,
cvi¢it kazdy tyden alespon jednu
hodinu.

VYSLEDKY

Védomi, Ze na cviceni s pacienty
instruktorka ceka a tési se na né, stejné
jako  védomi, Ze cviky budou
konzultovany avysvétleny, pacienty
opravdu  motivuje  k pravidelnému
cviceni.

10 zapojenych pacientd,
Pravidelné cviceni kazdy tyden,
Vysvétleni a osvojeni  si
spravného zplsobu provadéni
cvika,

Potizeny nové cvicebné pomucky
(vyuziti: jako instruktazni material
pfi cviceni pres Skype, ale také
k cviceni s pacienty narekon-
di¢né-edukacnich pobytech).

v
v
v

AN

-

PROJEKT PODPORILI B
Program vyrovnavani prileZitosi.
pro obcany se zdravotnim postiZzenim
PVP/119/120/121/122/4131/16

Ministerstvo zdravotnictvi CR |, oo soravornicTvi

Materidl
44%

V=4

NAKLADY
19597 K&

CESKE REPUBLIKY

)
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PROJEKT V CiSLECH

PACIENTU

- ODCVICENYCH HODIN
NOVYCH CVICEBNYCH
POMUCEK

Reklama
37%

VYNOSY
19600 K¢
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O SPECIFIKACH PECE O PACIENTY S HCH

CiLE

o Rozsifit sit pobytovych zafizeni
socialnich sluzeb, v kterych bude
mozné umistovat pacienty s HCH.

o Sezndmit zdravotnicky personal
v téchto zafizenich se specifiky HCH,
vysvétlit jim odliSnosti v péci
o pacienty s HCH a pfiblizit zpUsoby
komunikace a prace s pacienty,
v pokrocilych stadiich nemoci.

VYSLEDKY

Realizace prednasek v Sesti rliznych
pobytovych zafizenich socialni péce.

v

v
v
v

Domov pro osoby se zdravotnim
postizenim, Zborovice,

Domov Potoky, Chribska,

Domov Kopretina, Cernovice,
Alzheimercentrum Prachen,
Pisek,

Charita Ostrava Sv. AlZbéty -
Zelena, Ostrava - Mar. Hory,
Charita Brno, Chranéné bydleni
sv. Anezky, Brno.

-~

PROJEKT PODPORILI
Ministerstvo zdravotnictvi CR

Elektrarny Opatovice, a.s.

By 274

ELEKTRARNY
I OPATOVICE

Program Rozvojové projekty — MINISTERSTVO ZORAVOTRICTVI NAKLADY

CESKE REPUBLIKY g
zdravotni péce 67069 KE
02Z5/20/4142/2016

/

/4

VZDELAVANI ZDRAVOTNICKYCH PRACOVNIKU

Material

Akreditace
prednasek

Uéet@ Mzdy DPP
7% 17%
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PROJEKT V CiSLECH

n NAVSTIVENYCH
ZARIZENI

UCASTNIKU
PREDNASEK

PREDNASEJICICH

152

Elektrarny
Opatovice

VYNOSY

Rekiama | 43 20
49
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CiLE

o Rozsifit sit pobytovych zafizeni
socidlnich sluzeb, v kterych bude
mozné umistovat pacienty s HCH.

Prednasky probihaly prevazné
v pobytovych zafizenich s moZnosti
dlouhodobého nebo i respitniho

pobytu, ale také v zafizeni socialné-
terapeutickych, pfipadné se sluzbou
denniho stacionare a i domdci péce.

o Seznamit personal (zdravotniky,
pecovatele, socialni pracovniky,
atd.) v téchto zafizenich se specifiky
HCH a vysvétlit jim odliSnosti v péci
o pacienty s HCH a pfriblizit zplisoby
komunikace a prace s pacienty,
v pokrocilych stadiich nemoci.

VZD I:AVKNI

!h

V OBLASTI PECE O DLOUHODOBE NEMOCNE PACIENTY S HCH
V CR, ZAJISTENI CINNOSTI ORGANIZACE

VYSLEDKY

Prednasky byly realizovany
v ndsledujicich zafizenich:

v" Domov pro osoby se zdravotnim
postizenim, Zborovice

v" Domov Potoky, Ch¥ibska

v" Domov Kopretina, Cernovice

v" Alzheimercentrum Prachen,
Pisek

v' Charita Ostrava Sv. Alzbéty -
Zelena, Ostrava - Mar. Hory

v" Charita Brno, Chranéné bydleni
sv. Anezky, Brno

v" Pedagogicka fakulta, Univerzita
Karlova, Praha

v' Materiély z pfednasek jsou volné
ke staZeni na internetovych
strankach
http://prednasky.huntington.cz/

ln

194

Tisk prongjem

-

PROJEKT PODPORILI

Elektrarny Opatovice, a.s.

Ministerstvo zdravotnictvi CR h ./‘ e !'1

; NAKLADY
Program SVYCARSKO-CESKE P e e Dpn; dgp(": oy
spoluprdce CH.10/2/043 CESKE REPUBLIKY 3%

ELEKTRARNY
I OPATOVICE

)
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ZARIZEN{

FAKULTA

UCASTNIKU
PREDNASEK

Elektarmy
Opatovice. a.s.

-
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348 123 K&


http://prednasky.huntington.cz/

MONITORING MOZNOSTIi UMISTEN{ PACIENTU S HCH
DO POBYTOVYCH ZARIZENi SOCIALNI PECE

CiLE

Umisténi pacienta do vhodného
pobytového zafizeni mlze zvysit kvalitu
jeho zZivota, proto cilem projektu bylo

v
zmonitorovat moznosti umisténi
pacientl s HCH do pobytovych zatizeni

R N , X, v
socidlnich sluzeb na uzemi Ceské
republiky. v

v
Sledovala se:

v' bezbariérovost stavebniho v
vybaveni,

v’ pfitomnost zdravotnich pomucek v
usnadnujicich manipulaci s pacienty,

v

v' znalost a povédomi o specifikach
HCH, zkuSenosti s péci o pacienta
s HCH,

v  ale také moznosti péce lékarskych
specialistll (neurolog, psychiatr...)
a terapeut(.

VYSLEDKY

PROJEKT V CiSLECH

Monitoring v sedmi rlznych pobyto-
vych zafizenich socidlni péce:

POBYTOVYCH ZARIZENI

Domov pro osoby se zdravotnim
postizenim, Zborovice,

Domov Potoky, Chribska,

Domov Kopretina, Cernovice,
Alzheimercentrum Prachen,
Pisek,

Charita Ostrava Sv. Alibéty -
Zelena, Ostrava - Mar. Hory,
Charita Brno, Chranéné bydleni
sv. Anezky, Brno,

Diakonie CCE, Stfedisko Zvonek,
Praha.

/PROJEKT PODPORILI
Ufad viady CR - Viddni vybor @®®
pro zdravotné postiZené obcany

16641/2/2015-WVZ
Il EOP

VLADA CESKE REFURLIEY

Elektrarny Opatovice, a.s.

b \Mzdy DPP

5%

T|sL ~— Elektrarny
L0% Material ™ Opatovice, a.s.
H SN 28% =
f NAKLADY | . Dotdge
| n e s | | | pary / i Ufad viady CR
Cestovne': 40 638 KC [ 20% ( VYNOSY "| 7% |
| 4095\ [ T \ 2 000 K&
’ \ . Telekomunikace 42 000 Kc |
\ e / ainternet e
N ’ 8% -
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SEPSANI A VYDANI PUBLIKACE ZIVOT S HCH
OTAZKY A ODPOVEDI PRI NAVSTEVE LEKARE

CiLE VYSLEDKY PROJEKT V CiSLECH
HCH je komplexni onemocnéni v' Sepsani a vydani brozury

vyzadujici navstévy nékolika rdznych ,Zivot s Huntingtonovou VYTISKU
specialist. chorobou - Otazky a odpovédi

pfi navstévé lékare”,

Stava se, Ze pacientova schopnost v' Vydani informaénich karticek

komunikace je omezena a své
problémy/zlepseni, nedokadze specia- v
listovi sam sdélit. Stava se také,

Ze pacienti své problémy zatajuji,
protoze se obavaji nasledné zmény
typu/postupu lécby.

Z obou uvedenych ddvodu je dulezité,

aby pecovatelé a osoby pecujici

o pacienty s HCH védéli:

o Ceho si maji u pacientl vSimat,

O na co se maji soustredit,

o jak si to maji zaznamenat,

o jak vypozorované informace sdélit
oSetfujicimu specialistovi,

o ale také co si ssebou vzit na

vySetreni.
> Vydat informacni brozuru
popisujici pribéh navstévy

pacienta u jednotlivych specialistt

s prehledem zakladnych otazek,
Brozura i karticky jsou volné
ke staZeni na internetovych
strankdch www.huntington.cz/.

(PROJEKT PODPORILI Va "1

Ministerstvo zdravotnictvi CR

P2 ) ,  MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
Program vyrovndvani pfileZitosti e

pro obcany se zdravotnim postiZenim

PVP/119/120/121/122/4131/16 J

/ Mzdy
| DPP

31% |

- l ‘ Graf. zpracovani,

sazba a‘tisk
69% \
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ZNAK SPHCH

Spole¢nost pro pomoc
pfi Huntingtonové chorobé

Nazskowy
paclentsky spolok
+ ColompUbIkoVOU Pasobnost]

INFORMACNI LETAKY O HCH A SPHCH

CiLE VYSLEDKY PROJEKT V CiSLECH

i LETAKU O HCH

Vydani informacniho letdku -
0 HCH,

Vydani informacniho letaku -
o HCH,

Letaky jsou volné ke stazeni
na internetovych strankach

www.huntington.cz/.

o Zvysit véeobecné povédomi v
ainformovanost o HCH a SPHCH,
nejenom u laické, ale i u odborné v
verejnosti.

o Pfipravit a vydat informacni letdk v
o HCH.

o Pfipravit a vydat informacni letdk
0 SPHCH.

. LETAKU O SPHCH

Mzdy

DPP
« - v 3
/PROJEKT PODPORILI k.‘ gx‘ < 71 3%

Ministerstvo zdravotnictvi CR TRV ST
Program vyrovndvani pfileZitosti CESKE REPUBLIKY

Graf. zpracovani,
sazba a\tisk

.

17 552 K¢

17 600 K&

pro obcany se zdravotnim postiZenim
PVP/119/120/121/122/4131/16

)
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<
o
|

Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé

Uvod 0 nés

0 nemoci

Partnefi

Aktivity ~ Poradnalf]  Aktuality [

Podporte nés

Kontakty

ROZSIRENI INTERNETOVE PREZENTACE WWW.HUNTINGTON.CZ
VCETNE NOVE FUNKCIONALITY A GRAFIKY

CiLE

Internetové stranky
www.huntington.cz ptinaseji souhrnné
informace

o HCH v celé jeji sloZitosti, ktera
vyzaduje zapojeni multidisciplinarniho
tymu odbornika.

Jsou zde zvefejrovany zpravodaje,
které vychazeji 2x rocné,
publikace zamérené na problematiku

HCH, informacni letdky, postery,
vprovozu je  off-line  poradna,
nechybéji  kontakty na odborna

specializovana pracovisté a pobytova
zafizeni socidlni péce, kde
zkusenosti s pacienty s HCH,
a nechybéji ani pfibéhy osob zatiZzenych
HCH.

Zamérem projektu bylo:

o rozsifit a upravit internetovou
aplikaci  po  strdance  vizudlni
i obsahové, tak, aby byla pro

uZivatele prehledna a orientace na

a dalsi

maji

VYSLEDKY

v' Vytvofeny nové moduly,

v’ Zpfistupnény fotografie
a ilustraéni obrazky,

v" Vytvofen prostor pro umisténi
videi,

v' MoiZnost pfimo podpofit nasi
organizaci propojenim
s portalem darujme.cz,

v' Aktivni propojeni se socialni siti

(Facebook).

PROJEKT V CiSLECH

NAVSTEV

S www.huntington.cz

NOVYCH NAVSTEV
www.huntington.cz

6132

ZOBRAZENYCH
STRANEK

34 996

strankach Spolecnosti co
nejjednodussi. //’\Roz?,l?em’
g a graficka Gprava
/ . = e g im:;k\etové /j
PROJEKT PODPORILI < ,1 / | et
Ministerstvo zdravotnictviCR | = e ( %Dge 3% I 3
Program vyrovndvdni prileZitosti CERIE BERURLICY & 30700 K& -
0
pro obcany se zdravotnim postiz"ealim \ \'\/ /\-/ Ministeystvo
PVP/119/120/121/122/4131/1 e AOP ORPHAN R o Z"”}‘gﬁ'/jw' &
AOP Orphan Pharmaceuticals j v v
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OFF-LINE PORADNA PRO OSOBY ZATIiZENE HCH

CiLE

o Poskytnout odborné informace
lidem zrtad vefejnosti (pacienti,
pecovatelé, studenti, |ékafi, socialni
pracovnici atp.).

o Odpovidat na konkrétni dotazy
tykajici se problematiky HCH a jejich
specifik.

o Zajistit odborné odpovédi z oblasti
neurologické, psychologické,
socialni i genetické.

VYSLEDKY

PROJEKT V CiSLECH

v Zodpovézeny viechny dotazy, které

byly do poradny doruceny. - ZODPOVEZENYCH
v’ Osobni odborné konzultace & DOTAZU
s tazateli.
v" Uprava internetové  platformy 90 % PRIPADU RESENO

poradny pro odborniky tak, aby
otazky i odpovédi byly prehledné

zpracovany.

/

PROJEKT PODPORILI

Program Rozvojové projekty
zdravotni péce
075/19/4142/2016

. e Y
Ministerstvo zdravotnictvi CR k H a :1

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI

CESKE REPUBLIKY

/
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INTERNETOVE
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prava
internetové

NAKLADY
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Dary :
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26900 K¢
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CZECH SPONSORS AND PARTNERS
HUN‘“NGTON Ministry of Hedlth of Czach Republic - supported z E B:’J
by a grant from Switzerland fvough the Swiss c : z ;
ASSOCIATION Confibution fothe enlorgement Furopean Union HUNTINGTON ASSOCIATION
was - nonprofil sell help associolion
A o [ |
esfablished at e
1991 by Gerrit
Dommerholt Government of tha Czech Republic 0
aﬂd Jdna Ufad viady Ceské republiky ﬁ v
Zidovska o®0
MD.
SPOLECNOST PRO POMOC
PRI HUNTINGTONOVE L=
CHOROBE

Velkés ramisti 37,
H0003 Hradoc Kidlovs
Croch Rapublic

Bank occount:
IRAN: C782 D200 0000 0000 0154 3349,
BIC GIBACZFX

infohuntington.cz

Gerit o www.hunfinglon cz
Dommerholt

o WWW.Tacebook Commyhunlinglencz

25th

anniversary
of establishing

>

SAREADMG OF THE AWARTNESS
ABCUT HUNTINGTON'S DISEASE

IN RESIDENTIAL
CARE FACILITIES

CZECH

fo ey

RESULTS

VZDELAVACI A INFORMACNI CINNOST SPHCH

CiLE VYSLEDKY
o Ziskat nejnovéjsi informace z oblasti ¥~ NGO Market 2016.
vyzkumu HCH, péfe o osoby 4 Pfednasky o ¢innosti SPHCH.
zatizené HCH. v Letdky k25. Vyro¢i zaloZeni
o Zprostfedkovat nové ziskané SPHCH.
informace  laické i odborné v Internetové stranky
vefejnosti. — provoz a aktualizace informaci.
o Osvéta o HCH. v' Poster o projektu vzdélavani
o Priblizit problematiku Zivota s HCH zdravotnickych pracovniku
vefejnosti. v pobytovych zafizenich socidlni
péce
(prezentovdan mj. na mezina-
rodnich konferencich EHA a EHDN
v Haagu, Nizozemsko).
v' Ergoterapeutické workshopy
/ . Mzdy DPP
PROJEKT PODPORILI /6%

~ « VLADA CFEXE
Ufad viady CR - Viddni vybor oee lj
Sprav

pro zdravotné postiZené obCany Sera
www.huntington.cz
16641/3/2015-vvZ 13%

() Independent Loss Adjusters
INSERVIS MVC, s.r.o.
hl nservis

)

Clenské prispévk
1% \

NAKLADY
42114 K&

Cestovné
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PROJEKT V CiSLECH
NGO MARKET
LETAKU K 25. VYROCT
~"“" SPHCH
TERAPEUTICKE
WORKSHOPY
INTERNETOVE STRANKY
| ™
Utad :?;; CR
Dary 609

VYNOSY
42000 K&

40%

3%
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Czech-Norw
o 3%"5"‘h Pr

TYDEN MOZKU 2016

CiLE VYSLEDKY PROJEKT V CiSLECH
o Zapojit se do celosvétové osvétové v Informacni kampaii
kampan& Tyden mozku, kterd ma Neurodegenerativni onemocnéni n ODBORNYCH
za cil informovat o mozku a vyz- kolem nas PREDNASEK
kumu mozku. celodenni osvétova akce
o Zvysit povédomi vefejnosti o neu- v obchodnim centru Sestka v Praze NAVETIVENE
rodfgc?geratlvmc.h” one.rr.'nocnenlch slrm.ezentacnlm”stankem, mfolrrlnzic- n LABORATORE
a priblizit HCH a jeji specifika. nimi materialy a promitanim )
informacnich videi a hry pro déti. S PBAKTICKYMI
Den otevienych dvefi v Ustavu UKAZKAMI
Zivocisné fyziologie a genetiky AV
CR, Libéchov | UCASTNIKU
pfednasky o vyzkumu hledani PREDNASEK
terapii pro HCH, ukdzky a diskuze
o praci v laboratofi a operacnim LIDi OSLOVENYCH
sale. ~//" | VOBCHODNIM
Pfednasky na Prfirodovédecké CENTRU

fakulté Univerzity Karlovy v Praze
pfednasky o HCH a o moZnostech
tera-

[éCby a potenciondlnich
peutickych pfistupech.

/

PROJEKT PODPORILI
DANA Foundation

THE
DANA

FOUNDATION

Mzdy DPP
17%

NAKLADY
24377 K¢

)
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Reprezentaca
29%

estovné
5%

Dana Foundation
100%

VYNOSY
21083 K&
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Osvédie kalent 3
Pa
.
OSYEDCENI <
L » ) | i - 3

b X X X
Osvéddent o Skolen

VZDELAVACI AKCE A KURZY PRO PRACOVNIKY SPHCH

CiLE VYSLEDKY PROJEKT V CISLECH
o Zlepsit schopnosti a znalosti Kurzy: KURZU
racovnikd SPHCH voblasti PR
P . v" Nebojte se byt fundraiserem. :
a fundraisingu. v" Jak byt sobéstaénou neziskovkou ODBORNE
o ' KONZULTACE
v" PR mysleni a praxe pro
neziskovky.
v' Jak vyuZit silu Facebooku ke svym
cildm.
v" Komunikace s médii.
v"Individudlni fundraising v kostce.
v' Manazerské 3koleni.
Konzultace:
v' Management a PR pro neziskové
organizace.
v" Argumentace a vedeni diskuze
v neziskovych organizacich.
Cestovné
- ‘ 1%

/ . , X ",»’"‘Dary ‘ Al ’
PROJEKT PODPORILI | [ e T 1 40%‘,«" wnosy 1\ |
Ministerstvo zdravotnictvi CR Vs . } | LA ] |

.y . e V. ! ! /Dotace/
Program Rozvojové projekty = W ) ~_ _Ministerstvo
zdravotni péée MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI POZlizkxzﬁiagzy ' /) zdravomiCR
CESKE REPUBLIKY > 7 . _50%
075/21/4142/2016 j e R O
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J GRIFFIN
FOUNDATION

ilss

ORGANIZACNE ADMINISTRATIVNI SERVIS SPHCH

CiLE VYSLEDKY PROJEKT V CISLECH
Zabezpecit chod SPHCH a realizovat v’ Pfiprava a realizace 15 rznych
¢innosti planované pro rok 2016. projektd. 15 PROJEKTU
o ) L v' Administrace projekt(.

o Pr|p.raV|:c a zrealizovat 15 rGznych v Zpracovéni zavérenych zprav

projektd. _ a vyU&tovani 15 projektd. 42 NOVYCH FANOU3KU
© Administrovat projekty. v Ugetnictvi SPHCH. NA FACEBOOKU
© Vypc?radat vsecvhny poylnno§t|., v" Provozovani vlastni stranky na

které plynou z ¢innosti a aktivit socidlni siti Facebook.

SPHCH.

Materidl

/ . Bankovn‘l;poplalky 1%

PROJEKT PODPORILI &% G] -

Utad viady CR - Viddni vybor Gae = /aenskgg,fsvévkv _ e

Uad yfady CR

pro zdravotné postizené obcany
16043/4/2014-vvZ
Inservis MVC, s.r.o.
Mésto Hradec Kralové

“ Independent Loss Adjnsters
Nnservis

NAKLADY
91978 K&

[

Podtovné IT oprava + SW
1% 5%

VYNOSY
92000 K¢

5 let
134%

Dotafe Mésto
Hradec Krélové
7%

Clenské
prispévky
38%

%
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HOSPODARENI

Zprava o hospodareni za rok 2016

Financni prostredky byly ziskany
zdart, Clenskych  pfispévkd
a zdotaci. Pridélené prostiedky
byly vycerpany v souladu
s podminkami jednotlivych
dotacnich programd.

Hospodarsky vysledek:

Uketnictvi
WEB

Elenské prispévky o
1% :

Nize uvedené Udaje byly rocné po Ucletni uzavérce
zpracovany na zakladé  kontrolovano revizni  komisi.
predlozené darfiové evidence Zprava o hospodareni a o revizi

zarok 2016. Hospodareni bylo
pribéziné sledovano pokladni
a ¢leny Rady SPHCH a jedenkrat

Ubytovénia strava rekondiéni pobyty

Material

Bankovni poplatky . Ostatni
0% 2%

VZOELAVANT

PRACOVNIKO SPHCH 2

Zékonné soc. pojiténi

¥ 1%
5% INTERNETOVA OFFUNE o
PORADNA .
PO ADMINISTRATIVN]
ROZSIRENI A e i
GRAFICKA UPRAVA s

wowew huntington.cz
2%
BROZURA OTAZKY A
OQPOVEDI PRI
NAVSTEVE LEKARE
8%

DSVETA O HOH NAKLADY
MzdyDPP Lol 1272 136 KE
20% MONITORING
POBYTOVYCH
2ARIZEN

3%

PROJEKT PREDNASEK
34%

Mzdy zaméstnanci

TVDEN MOZKU 2016

REKONDIEN| POBYTY

11%

Sazba tiska distribuce
zpravodaje Archa
7%

POHYBOVACVIGENI  547pa tiska distribuce bro

Otazky a odpovédi pFi ndvitéy
5%

Prispéviy z rEk_d;:I iriich,
i >

DOMACH poby}

Clenské prispiviy

byla schvdlena Radou SPHCH.

" Dotace UV R
/ 14% Dotace MZ CR
& 36%

VYNOSY .

ZPRAVODAJ ARCHA 4% ]
i Sazba tisk a distribuce Letak r — 1202 554 K&
| Ostatni dary I|
TETAKY O HCH A Tisky | 5% /
MEZINARODNT T eH a%
SPOLUPRACE {
5% :
VZDELAVANT Ostatni sluiby )
ZDRAVOTNIKO 1%. r
% Dary | . .
| Dotace samospravy a
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Vsem ddrciim a pfispévovateliim srdecné dékujeme!
Vynosy celkem dosahly  Ovsem
1202 554 KE. Proti tomu byly
vynaloZeny naklady v celkové vysi
1272136 KE. Hospodareni roku

2016 tedy skoncilo se ztratou
69 582 K¢.

az v roce 2017.

V Pardubicich dne 30. 5. 2017

PharmDr. Zderka Vondrackova
predsedkyné

Email: zdenka.vondrackova@seznam.cz
Tel.: +420 723 349 327

doplatek
Svycarského projektu
97 200 K¢ byl pfidélen dodatecné

Cesko- Zprdva o hospodafeni SPHCH
ve wysSi za rok 2016 byla schvalena
na ¢lenské schizi zvolané

v kvétnu 2017.
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