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Vyroc¢ni zprava Spole¢nosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé za rok 2009

CHARAKTERISTIKA HUNTINGTONOVY CHOROBY A VZNIK ORGANIZACE

Huntingtonova choroba (HCH) je neurodegenerativni, dominantn€¢ dédi¢né onemocnéni,
charakterizované choreou, poruchami chovani a demenci. K nastupu pfiznakii dochazi obvykle
v dospélosti, nejcastéji mezi 35. — 45. rokem Zzivota. Progresivni ubyvani télesnych a dusevnich
schopnosti vede k Uplné zavislosti pacienta na péci okoli. Riziko vyskytu onemocnéni u potomku
pacienta ¢ini 50 % bez ohledu na pohlavi.

Geneticky test (DNA analyza) umoznuje nejenom potvrdit klinicky stanovenou diagndzu, ale
téz zjistit gen u jedince v riziku onemocnéni jesté pred nastupem pifiznaki. Psychologické, socialni a
etické dopady predpovednich testd jsou velmi zadvazné a rozhodnuti, zda se dat testovat, by méla vzdy
predchazet tplna informovanost a pecliva pfiprava zadatele podle ptijatého protokolu.

Jde o relativné fidké onemocnéni, postihujici 5-10 ze 100 000 obyvatel. V Ceské republice
lze tedy ocekavat kolem 1000 nemocnych a 4-5x vice osob v riziku. HCH se dédi po fadu generaci a
predstavuje enormni zatéZ pro pacienty a jejich rodiny. U&inna 1é¢ba dosud neexistuje. Pfibuzni a
partnefi postizenych i rizikovych osob jsou po léta konfrontovani s fatalni povahou a progresivnim
priabéhem choroby. Maji velmi jasnou piedstavu o jeji neodvratnosti i o dédiéném ptrenosu. Rodina se
dostava do socidlni izolace, predev§im diky zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy muze
hrat zna¢nou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zat¢z je potencovana pocitem vyjimecnosti, danym
fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromé ptibuznych nikoho se stejnymi problémy
a ani u odbornikll vzdy nenajde patfi¢né pouceni a dostatecnou podporu.

Roku 1991 vznikla v Ceské republice Spole¢nost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé
(SPHCH). Jejim cilem je poskytovat pomoc a podporu pacientim i jejich ptibuznym, zlepSovat
informovanost rodin, odbornikli i vefejnosti a zkvalitiiovat dostupné sluzby a péci. K hlavnim
aktivitdm patfi vydavani informac¢nich materiali o vSech aspektech onemocnéni, pofadani edukacné-
rekondi¢nich pobytt pro ¢leny rodin s vyskytem HCH a provozovani ptij¢ovny zdravotnich pomticek.
SPHCH se podili na vzdélavani zdravotniki, socidlnich pracovnikd i na osvéte §irsi vefejnosti a snazi
se zajistit potfebné financni zdroje na svou ¢innost.

ZAKLADNI INFORMACE O SPHCH

Kontaktni adresa Spole¢nosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé:

Predsedkyn¢ SPHCH:

PharmDr. Zdenika Vondrackova

549 21 Ceska Cermna 41

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

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

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

Sidlo: Velké namésti 37, 500 01 Hradec Kralové
ICO 40614603

Bankovni spojeni: 1543349/0800

Pocet aktivnich ¢leni: 130

Pocet rozesilacich adres: 650

SloZeni rady k 31.12.2009
PharmDr. Zdenka Vondrackova, predsedkyné
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Vyroc¢ni zprava Spole¢nosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé za rok 2009

Ing. Jifi Hruda, mistopfedseda
MUDr. Jana Zidovska, CSc., mistoptedseda

Pokladnik: Marie Zemanova, Smetanova 362, 285 22 Zru¢ nad Sazavou
Tel. domt 327 532 209, prace 327 531 406, e-mail: zemanova.marie(@seznam.cz

SloZeni revizni komise k 31.12.2008
Jiti Peprnik, pfedseda
Ludmila Slavikova a Jana Spatna, ¢lenky

SPHCH nema Zadné placené zaméstnance.

SPHCH je ¢lenem:

International Huntington Association (IHA), European Huntington Association (EHA), EURORDIS
(Evropska organizace pro ¥idkd onemocnéni), Ceské rady humanitarnich organizaci a Narodni rady
0sob se zdravotnim postizenim CR. Spolupracuje s EURO-HD Network a Koalici pro zdravi.

POSLANI SPHCH

#%  VSESTRANNA PODPORA PACIENTA A JEHO RODINY

VZDELAVANI A VEREINA OSVETA

PUBLIKACNI CINNOST

PROSAZENI VYBUDOVANI SPECIALIZOVANEHO ZARIZEN{ PRO PACIENTY
ZISKAVANI PROSTREDKU NA TYTO AKTIVITY

* ok ¥ ¥

ZPRAVA O CINNOSTI SPHCH ZA ROK 2009

[l zGcastnili jsme se mezinarodniho kongresu IHA ve Vancouveru, kde jsme prezentovali
¢innost SPHCH a informovali o pfipravovaném 13. Kongresu EHA, Praha 2010
"1 uspotadali jsme dva edukaéné rekondiéni pobyty, prvni na jafe v Ri¢anech u Brna,
druhy na podzim v Kolin¢
I pokracoval provoz internetové poradny, kde zodpovidame stale vice a vice otazek, nékteré
ptibehy jsou vSak velmi smutné
[l pokracuje spoluprace s firmou Nutricia a dr. Z. Vondrackova ma k dispozici seznam
nutricionistl, na které vas miize odkazat; po piedjednani by nemél byt problém, ale chtéji mit
doporuceni ze Spolecnosti, bude-li to jina spadova oblast
] pokracovali jsme ve spolupraci s Koalici pro zdravi, diky ni mizeme snaze lobovat za
zajmy pacientd s HCH
') SPHCH se plné zapojila spolecné s EHA a EHDN do pfipravy Evropského kongresu EHA
v Praze v roce 2010
'] podafilo se nam zucastnit se a prezentovat ¢innost SPHCH na dvou neurologickych
konferencich
] pokracujeme ve spolupraci s kralovéhradeckou Diecezni charitou:

- byla pozastavena moznost vyuzit respitni pobyty pro pacienty s HCH v Domov¢ sv.

Josefa v Zir¢i u Dvora Kralové nad Labem
- do pajc¢ovny nebyly v roce 2009 ziskany nové zdravotnické pomiicky
- stale pokracuje snaha o ziskdni prostor a zfizeni specializovaného domova pro
pacienty s HCH, momentaln¢ se tivahy ubiraji smérem chranéného bydleni
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Vyroc¢ni zprava Spole¢nosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé za rok 2009

Nepodatrilo se nam:

1 dokon¢it inovaci internetovych stranek www.huntington.cz

"] zpracovat zjednodusené socialni minimum pro HCH, ale je jiz pfipravené pro letosni rok

'] dokoncit jednani ohledné petice a zajistit domov se specializovanou péci pro pacienty
s HCH

] sepsat novou souhrnnou publikaci pro rodiny s HCH

VIZE I POVINNOSTI PRO ROK 2010:
1. pokracovat ve spolupréci s kralovéhradeckou katolickou Diecezni charitou:
- v feSeni problematiky domaci péce o pacienty s HCH
- v edukaénim programu stfednich zdravotnickych a socidlnich pracovnik v péci
o pacienty s HCH
- v provozovani pijéovny zdravotnickych pomiicek pro pacienty s HCH
- v rozsifeni pij¢ovny o dalsi kiesla Omega od firmy Kirton
uspotradat 2x rekondi¢né edukacni pobyt v Prostéjové a v Praze u piilezitosti 13.
kongresu EHA
vydat 2x zpravodaj Archa
ziskat odborného poradce pro fyzioterapii
zpracovat zjednodusené socialni minimum pro HCH
zahdjit jednani s poslanci ohledné diskriminace rodin v riziku HCH
sepsat novou souhrnnou publikaci pro rodiny s HCH
dotahnout snahy z petice za specializované zafizeni pro pacienty s HCH do zdarného
konce
9. rozsirit prispévky ainformace o HCH ido odbornych casopisu (neurologickeé,
psychiatrické, zdravotnicke noviny, logopedické ¢i farmaceutické)
10. zkusit Gdastnit se na nékterém genetickém kongresu pro fidka onemocnéni v CR
11. dal$i mediélni ¢innost
12. zintenzivnit snahu o zrizeni rehabilitacniho zarizeni pro HCH
13. zazédat o dotace na MZ pro rok 2011
14. hledat nové sponzory
15. dokoncit rekonstrukci internetovych stranek a lépe zorganizovat vedeni poradny
16. pokracovat v podpote zaclenéni nasich odbornych pracovist do EHDN
17. pokracovat ve spolupraci s EURORDISEM
Body kurzivou budou pro letosni rok ponékud v pozadi naSich aktivit, ale nezapominame na
né.

™

i e O

Poéty zdravotnickych pomiicek v ptij¢ovné v Hradci Kralové

Zdravotni pomiicka Pocet ks
Specialni kiesla Halesworth 7
Specialni kiesla Omega 9
Elektricky vanovy zvedak 4
elektrické polohovaci lizko 4

Vefejna publicita
Sifime informace mezi rodiny a odborniky. Informace distribuujeme osobné nebo pravidelné
zasilame. Prezentace nasi ¢innosti byla zajisténa posterem na doprovodném programu vystav Veletrh
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NON HANDICAP 2009 pfi mezinarodnim zdravotnickém veletrhu PRAGOMEDIKA-
PRAGOLABORA-PRAGOFARMA-PRAGOOPTICA 2009 v Praze a HOSPIC MEDICA Brno.

Dobrovolni spolupracovnici z fad 1ékaiti zvefejnili udaje o HCH s drazem na vyznam
svépomoci v odborném tisku, na kongresech, pii dalSim vzdélavani I€kait a zdravotniku.
Zduraznovali nezastupitelnou tlohu svépomocné pacientské organizace a dillezitost zpétné vazby pro
odborniky.

Ziskavani prostiedki pro rok 2010

Vypracovali jsme Zadosti na ptidéleni piispévkii z dotaéniho programu Ministerstva zdravotnictvi CR.
Obdrzeli jsme piispévky na 3 projekty:

Rekondiéné edukacni pobyty 95 000.- K¢
Vydavani zpravodaje ARCHA 42 000.- K¢
Organizacn¢ administrativni servis SPHCH 50 000.- K¢

Z dota¢niho programu Vladniho vyboru pro zdravotné postizené jsme obdrzeli prostiedky na

2 projekty:
Clenstvi v mezinarodnich organizacich 3500.- K¢
Evropsky kongres o HCH Praha 2010 100 000.- K¢

Bez pomoci z dota¢nich programii a MZdr CR by se &innost sdruzeni prakticky paralyzovala
a proto jsme za tuto pomoc vdécni.

Pokracovali jsme v intenzivnim hledani sponzorti pro naSe aktivity. Pfi pfrilezitosti
organizovani kongresu EHA jsme oslovili fadu konkrétnich organizaci a firem. V roce 2009
jsme jednali o podminkach ptipadnych dart.

ZPRAVA O HOSPODARENI ZA ROK 2009

Finan¢ni prostiedky byly ziskany dary, ¢lenskymi pfispévky a z dotaci.

Pro rok 2009 jsme obdrzeli z dotaéniho programu Ministerstva zdravotnictvi CR.
Obdrzeli jsme prispévky na 3 projekty:

Rekondi¢né edukacni pobyty 50 000.- K¢
Vydavani zpravodaje ARCHA 60 000.- K¢
Organiza¢né administrativni servis SPHCH 80 000.- K¢
Z programu PVP 38 000.- K¢

Z dotacniho programu Vladniho vyboru pro zdravotné postizené jsme obdrzeli prostfedky
naprojekt:

Ugast na kongresu IHA Vancouver 2009 54 100.- K¢
Z dotac¢niho programu Kralovéhradeckého kraje jsme obdrzeli podporu na 2 programy:
Vydavani a distribuce zpravodaje Archa 25 000.- K¢
Rekondi¢né edukacni pobyty 52 000.- K¢

Pridélené prostiedky byly vyCerpany v souladu s podminkami dotacnich programt.
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Piehled prijmu a vydaja za rok 2009:

SPHCH - prehled Uctu za rok 2009
‘ Polozka ‘ Stav | ‘ Polozka Stav

bézny ucet - pfijmy 1030 131,08 | | pokladna - pFijmy 73 275,00
bézny ucet - vydaje 785 470,34 | | pokladna - vydaje 62 265,00
bézny ucet - zUstatek 244 660,74 | | zGstatek 11 010,00
Cisté pFijmy 686 431,53 | | pohledavky/zavazky

Cisté vydaje 835 386,34 | | prubézné polozky

rocni zisk -148 954,81 | | penéz. maj. celkem

nedanéné prijmy zdanitelné pfijmy

dotace statni 354 210,00

dary 208 728,00 | | reklama 71 000,00
Clenské prispévky 22 200,00 | | pfispévky na pobyt 27 200,00
uroky 363,53

ostatni * 2 730,00

nedan.prijmy. Celkem 588 231,53 | | zdan. prijmy celkem 98 200,00
zdanit. Prijmy celkem 98 200,00

PRIJMY CELKEM 686 431,53

neodecditatelné vydaje odecitatelné vydaje

dary, kvétiny 1 947,00 | | pfispévky na pobyt 27 200,00
vracena dotace 57 150,38

mzdy + dané 88 338,00

provozni rezie 659 279,96

douct.vyplacené zalohy ** 1471,00

neod. vydaje celkem 808 186,34 | | odecit. vydaje celkem 27 200,00
odecit. Vydaje celkem 27 200,00

VYDAJE CELKEM 835 386,34

hotovost 11 010,00

bankovni ucet 244 660,74

prevod na rok 2010 255 670,74

* vratka faktury 2130, Prelet smrtihlava 600

** dan zaplacena v roce 2010

SPHCH
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Vyroc¢ni zprava Spole¢nosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé za rok 2009

Hospodateni bylo pribézné sledovano pokladni a ¢leny Rady SPHCH a 1x ro¢né po

ucetni uzavérce kontrolovano revizni komisi. Zprava o hospodateni a o revizi byla schvalena
Radou SPHCH.

VSem darciim a prispévateliim srdecné dékujeme!

NASE TRVALE PLANY

Prosazovat vznik specializovaného zatizeni pro pacienty s HCH, jak pro dlouhodobou
péci, tak pro rehabilitacni a respitni péci u lehcich pacientd, resp. v pocatecnich fazich
nemoci. Podporovat vznik klinické jednotky pro HCH a zkoumat potiebu rtiznych
osetfovatelskych sluzeb pro pacienty.

Roz3ifit vzdélavani a podplrny program pro ty, kteti jsou HCH postiZeni a pro ty,
ktefi o né pecuji a zabezpecuji sluzby, rozsifovat informace mezi 1ékatre, zdravotni
sestry, socialni pracovniky a mezi ostatni odborniky ve zdravotnictvi, stejné jako do
nemocnic, domovi s peCovatelskou sluzbou, do riznych spolkl a stfedisek socidlni
péce. Srovnat krok s Evropou: zajistit, pfeloZzit, vydat a distribuovat edukacni
materialy pro rodiny i zdravotnické a socidlni pracovniky v péci o pacienty s HCH
Podilet se na piekladech a Gpraveé vznikajicich standardti péce o pacienty s HCH
Prosazovat dodrzovani predepsané¢ho protokolu u genetické diagnostiky HCH, jak u
testll prenatalnich, tak i pfi potvrzovani diagndzy u suspektnich pacientd. A to ve
vSech genetickych laboratofich, at soukromych ¢i statnich. (Hrozi zde nebezpeci
zvySeného vyskytu suicidii u osob, které neproSly timto protokolem a nemaji
zajisSténou psychologickou a psychiatrickou péci po obdrzeni informace o svém
genetickém stavu).

Boj proti diskriminaci osob v riziku, at’ uz v zaméstndni, pfi moznosti ziskani
zivotnich pojisténi, hypoték atp.

Zajisténi dostatecné vyzivy pro pacienty s HCH. Pacienti s HCH maji zvySené
kalorické naroky (az k 5000 — 6000 kcal/den). Vyzaduji proto podle zavaznosti svého
zdravotniho stavu zajiSténi téchto narokdi pomoci prostfedklt pro zvlastni 1écebné
ucely (sippingy, PEG, atp.) z vefejného zdravotniho pojisténi. Je nutné, aby byli
zahrnuti do narokovosti téchto produktti.

PGD (preimplantacni genetickd diagnostika). PGD je jedna z moznosti, jak piede;jit
pfedani mutovaného genu dalsi generaci. Chceme prosadit, aby rodiny s touto zatézi
mély alespon ¢aste¢né hrazeni této diagnostiky a nasledného IVF (umélého oplodnéni,
které s touto diagnostikou uzce souvisi).

V Pardubicich dne 28.05.2010 za Radu SPHCH

Ing. Jifi Hruda
mistopiedseda sdruzeni
tel. 724 903 243
info@huntington.cz

SPHCH
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