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Vyroéni zprava Spole¢nosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé za rok 2005

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

Geneticky test (DNA analyza) umoziuje nejenom potvrdit klinicky stanovenou diagnoézu,
ale téZ zjistit gen u jedince v riziku onemocnéni jesté pred nastupem ptiznakt. Psychologické, socialni
a etické dopady ptredpovédnich testl jsou velmi zavazné a rozhodnuti, zda se dat testovat, by méla
vzdy predchazet uplnéa informovanost a pecliva piiprava zadatele.

Jde o relativné fidké onemocnéni, postihujici 5-10 ze 100 000 obyvatel. V Ceské republice
1ze tedy ocekavat az 1000 nemocnych a 4-5x vice osob v riziku. HCH se dédi ¢asto po fadu generaci a
predstavuje enormni zatéZ pro pacienty a jejich rodiny. U&inna 1é¢ba dosud neexistuje. Ptibuzni a
partnefi postizenych i rizikovych osob jsou po 1éta konfrontovani s fatilni povahou a progresivnim
pribéhem choroby. Maji velmi jasnou ptedstavu o jeji neodvratnosti i o dédicném pifenosu. Rodina se
dostava do socialni izolace, predevsim diky zmén¢ Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy mutize
hrat zna¢nou roli t€Z snaha onemocnéni utajit. Zatéz je potencovana pocitem vyjimecnosti, danym
fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromé piibuznych nikoho se stejnymi problémy
a ani u odbornikil vzdy nenajde patficné pouceni a dostate¢nou podporu.

Roku 1991 vznikla v Ceské republice Spoleénost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé
(SPHCH). Jejim cilem je poskytovat pomoc a podporu pacientim i jejich piibuznym, zlepSovat
informovanost rodin, odbornikli i vefejnosti a zkvalitilovat dostupné sluzby a péci. K hlavnim
aktivitdm patfi vydavani informac¢nich materiali o vSech aspektech onemocnéni, poradani edukacné-
rekondic¢nich pobytt pro ¢leny rodin a provozovani ptijcovny zdravotnich pomiicek. SPHCH se podili
na vzdeladvani zdravotnikili i na osvéte SirSi vetfejnosti a snazi se zajistit potiebné financni zdroje.

ZAKLADNI INFORMACE O SPHCH
Kontaktni adresa Spole¢nosti pro pomoc pri Huntingtonové chorobé:

Predsedkyné¢ SPHCH:

PharmDr. Zdenka Vondrackova

549 21 Ceska Cermna 41

Tel. 491 424 142, mobil 723 349 327

E-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz

Internetové stranky: http://www.huntington.cz, info@huntington.cz

Registrace MV CR ¢. VSC/1-6616/91-R ze dne 14.5.1991
Zmeéna stanov byla schvélena 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 ¢lent k 31.12.2003: 420 (pozn. rodina je reprezentovana jednim ¢lenem)

SloZeni rady k 31.12.2003

PharmDr. Zdenka Vondrackova, predseda
Ing. Jiti 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
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SlozZeni revizni komise k 31.12.2003
Jiti Peprnik, pfedseda 5
Ludmila Slavikova a Jana Spatna, ¢lenky

SPHCH nema zadné placené zaméstnance.

SPHCH je ¢lenem:

International Huntington Association (IHA), European Huntington Association (EHA), EURORDIS
(Evropské organizace fidkych onemocnéni), Ceské rady humanitarnich organizaci a Narodni rady
zdravotné postizenych CR. Splupracuje s EURO-HD Network.

POSLANIi SPHCH

#VSESTRANNA PODPORA PACIENTA A JEHO RODINY
#VZDELAVANI A VEREINA OSVETA

#PUBLIKACNI CINNOST

#ZISKAVANI PROSTREDKU NA TYTO AKTIVITY

ZPRAVA O CINNOSTI SPHCH ZA ROK 2005

Edi¢ni ¢innost a edukac¢né rekondi¢ni kursy

Byla vydana dvé dvojcisla zpravodaje Archa, brozury a dotisky informacnich letdk na
rizna témata.
Druhym pilitem aktivity SPHCH byly eduka¢né-rekondi¢ni kursy (v Kitinach u Brna a v Hronove¢),
které se t€si trvalému zajmu.

Péce o pacienty

SPHCH ve spolupraci s Vychodoceskou charitou v Kralovéhradecké arcidiecési zajistila
vroce 2004 zkuSebni vy&lenéni omezené lazkové kapacity v Domové sv. Josefa v Ziréi u Dvora
Kralové nad Labem pro respitni pobyty pacienti s HCH. Dohoda zatim nebyla naplnéna v plné §ifi, na
respitnim pobytu byl pfijat pouze jeden mladsi pacient. Jedna se o velice pozitivni zkusenost.

V plném provozu je pljcovna zdravotnich pomticek diky spolupraci s Diecézni charitou v Hradci
Kralové. Byla zakoupena specialni kiesla pro pacienty, které jsou dily své robustni konstrukci velmi
vhodna a osvédcila se. Déle jsou v pljcovné vanové zvedaky a upravend, repasovand, elektricky
ovladana ltizka firmy Proma Reha, Ceska Skalice.

Zahranicni styky

Nasi zastupci pravidelné navstévuji akce slovenské svépomocné organizace a méli jsme
rovnéz reciprocni navstévu ze Slovenska na naSem jarnim pobytu. Rozvijeji se kontakty s polskou
organizaci sdilenim pisemnych materidlli i osobnimi navsStévami. Aktivista Mezinarodni asociace
HCH organizaci pan Gerrit Dommerholt byl s ndmi v trvalém kontaktu a pravidelné nam zasilal
informacni materialy svétové a evropské asociace a rovnéz fady narodnich organizaci. Velmi Zelime
toho, ze tento pracovity aktivista a pfitel nasi organizace s koncem roku 2004 ukoncil svou ¢innost ve
funkci Development Officer IHA, ale spoluprace je udrZzovana stale.
Zucastnili jsme se mezinarodni konference IHA v Manchesteru. S predstaviteli EHA a IHA jsme
projedndvali prohloubeni vztahli a informacniho servisu. To vyustilo i v ndvstévu pani Christiane
Lokhamp, ptedsedkyné IHA, ktera se zucastnila naSeho rekondi¢né edukacniho pobytu ve Kitinach.
Odbornici opakovang prezentovali svou profesionalni a svépomocnou aktivitu na mezinarodnim foru.

Verejna publicita

Sifime informace mezi rodinami a odborniky, kterym informace distribuujeme osobn& nebo
pravidelné zasildme. Prezentace naSi Cinnosti byla zajiSténa posterem na doprovodném programu
vystavy MEFA-Rehaprotex s nazvem v Brné a v ramci mezindrodniho neurologického kongresu
v Praze.
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Dobrovolni spolupracovnici z fad 1€kaiti zvefejnili udaje o HCH s diirazem na vyznam svépomoci
v odborném tisku, na kongresech, pii dal$im vzdélavani 1ékaii a zdravotnikl. Zduraznovali
nezastupitelnou tlohu svépomocné skupiny a diileZitost zpétné vazby pro odbornika.

Ziskavani prostiedku
Z dotanich programiit MZdr jsme obdrzeli finan¢ni prosttedky na 5 projekti:

1. Rekodi¢né edukacni pobyty 50 000 K¢
2. Vydavani a distribuce informac¢niho bulletinu ARCHA 53900 K¢
3. Ugast na zahrani¢ni konferenci 40 000 K¢
4. Clenstvi v IHA, EHA 3400 K¢
5. Vydani informacni brozury pro mladez 88 370 K¢

Pridélené prostfedky byly vyCerpany v souladu s podminkami dota¢nich programa.

Byly vypracovany dotacni projekty na MZ CR v hodnoté cca 250 000 K¢ pro rok 2006.
Pokracovali jsme v intensivnim hledani sponzort pro nase aktivity.
ZPRAVA O HOSPODARENI ZA ROK 2005

Finanéni prostiedky byly ziskany dary, ¢lenskymi piispévky a dotaci. Statni dotace MZ CR
ve vysi 235 670 K¢ byla vyCerpana na vyse uvedené projekty.

Piehled pfiima a vvdaja:

SPHCH - pftehled Gctu za rok 2005
| Polozka Stav | | Polozka Stav

bézny ucet - piijmy 729.178,25 | |pokladna - piijmy 47.089,00

bézny ucet - vydaje 437.502,98 | | pokladna - vydaje 44.859,50

beézny ucet - ziistatek 291.675,27 2.229,50

Cisté piijmy 454.790,04 | | pohledavky/zavazky 0,00

Cisté vydaje 433.752,98 | |prubézné polozky 0,00

rocni zisk 21.037,06 | | penéz. maj. celkem 293.904,77

nedanéné piijmy zdanitelné piijmy

dotace statni 235.670,00 | |prondjem 14.400,00

dotace ostatni 0| |reklama 23.000,00

Dary 168.820,00

Clenské prispévky 12.450,00

Uroky 450,04

nedan.piijmy. Celkem 417.390,04 | |zdan. pfijmy celkem 37.400,00

PRIJMY CELKEM 454.790,04

neodecitatelné vydaje odecitatelné vydaje

Dary 2.356,00 | |sluzby 178.549,20
provozni rezie 250.712,78
majetek 2.356,00

SPHCH
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neod. vydaje celkem 2.356,00 | |odecit. vydaje celkem 431.396,98
VYDAJE CELKEM 433.752,98
Hotovost 2.229.50
bankovni ucet 291.675,27
pievod na rok 2006 293.904,77

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

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

V darctim a prispévatelim srdecné dékujeme!

ZAMERY NA ROK 2006

dva vikendové edukaéné rekondi¢ni pobyty

zpravodaj Archa 2x ro¢né

dotisky informac¢nich materiald

provozovani pij¢ovny zdravotnickych potieb a pomiicek
zkuSebni provoz respitni jednotky

rozvijeni spoluprace s partnerskymi organizacemi v zahranici
prezentace SPHCH v médiich

hledani novych sponzort

NASE BUDOUCI PLANY

Pripravovat zalozeni odpovidajicich pecovatelskych a konzultacnich stfedisek pro pacienty a
rodiny v rGznych ¢astech zeme.

Podporovat vznik klinické jednotky pro HD a zkoumat potiebu riznych osetfovatelskych sluzeb
pro pacienty.

Rozsitit vzdélavani a podplrny program pro ty, ktetfi jsou HD postizeni a pro ty, ktefi o né pecuji a
zabezpecuji sluzby, rozsifovat informace mezi Iékate, zdravotni sestry, socialni pracovniky a mezi
ostatni odborniky ve zdravotnictvi, stejn¢ jako do nemocnic, domovii s peCovatelskou sluzbou, do
ruznych spolki a stfedisek socialni péce.

V Pardubicich dne 20.05.2006 za Radu SPHCH

Ing. Jifi Hruda
mistopiedseda sdruzeni
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