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Vyroéni zpriva Spole¢nosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé za rok 2004

CHARAKTERISTIKA HUNTINGTONOVY CHOROBY A VZNIK ORGANIZACE

Huntingtonova choroba (HCH) je neurodegenerativni dédigné onemocnéni, charakterizované
choreou, poruchami chovani a demenci. K nastupu piiznakii dochazi obvykle v dosp&losti, nejcastéji
mezi 35. — 45. rokem Zivota. Progresivni ubyvani télesnych a duSevnich schopnosti vede k uplné
zévislosti pacienta na pééi okoli. Riziko vyskytu onemocnéni u potomké pacienta &ini 50 % bez
ohledu na pohlavi.

Geneticky test (DNA analyza) umoZiiuje nejenom potvrdit klinicky stanovenou diagnézu, ale
teZ zjistit gen u jedince v riziku onemocnéni jests pfed nastupem piiznaki. Psychologické, socialni a
etické dopady piedpovédnich testi jsou velmi zavazné a rozhodnuti, zda se dat testovat, by méla vzdy
pfedchdzet uplna informovanost a pegliva piiprava Zadatele.

Jde o relativné fidké onemocnéni, postihujici 5-10 ze 100 000 obyvatel. V Ceské republice
Ize tedy ogekavat az 1000 nemocnych a 4-5x vice osob v riziku. HCH se d&di Casto po fadu generaci a
pfedstavuje enormni zatéZ pro pacienty a jejich rodiny. U&inn4 168ba dosud neexistuje. Pibuzni a
partnefi postiZenych i rizikovych osob jsou po léta konfrontovani s fatalni povahou a progresivnim
pribéhem choroby. Maji velmi jasnou predstavu o Jeji neodvratnosti i o d&di¢ném prenosu. Rodina se
dostéva do socilni izolace, predevsim diky zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy muze
hrat zna¢nou roli %% snaha onemocné&ni utajit. Z4t87 je potencovana pocitem vyjimec¢nosti, danym
fidkym vyskytem onemocné&ni. Rodina obvykle nezna kromé pfibuznych nikoho se stejnymi problémy
a ani u odborniki vzdy nenajde pattiéné poudeni a dostatetnou podporu.

Roku 1991 vznikla v Ceské republice Spole¢nost pro pomoc pii Huntingtonové chorobg
(SPHCH). Jejim cilem je poskytovat pomoc a podporu pacientim i jejich p¥ibuznym, zlepSovat -
informovanost rodin, odbornikii i vefejnosti a zkvalittiovat dostupné sluzby a pé&i. K hlavnim
aktivitim patii vydavani informa&nich materiali o viech aspektech onemocnéni, pofadani eduka&né-
rekondi¢nich pobytii pro &leny rodin a provozovani plj¢ovny zdravotnich pomiicek. SPHCH se podili
na vzdélavani zdravotniki i na osvété §ir$i vefejnosti a snazi se zajistit potfebné finanéni zdroje.

ZAKLADNI INFORMACE O SPHCH

Kontaktni adresa Spole¢nosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé:

PharmDr. Zdetika Vondraskova

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
Zména stanov byla schvélena valnou hromadou SPHCH dne 12.10.2002 a nové stanovy nabyly
ucinnosti dnem registrace Ministerstva vnitra, tj. 18.12.2002.

Sidle Albertov 4, 120 00 Praha 2

ICO 40614603

Bankovni spojeni: 1543349/0800

Pocet €lenti k 31.12.2003: 420 (pozn. rodina je reprezentovana jednim ¢lenem)

SloZeni rady k 31.12.2003

PharmDr. Zdeiika Vondrackova, predseda
Ing. Jifi Hruda, mistopfedseda

MUDr. Jana Zidovské, CSc., mistopiedseda
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Vyro¢ni zprava Spole¢nosti pro pomoc p¥i Huntingtonové chorobé za rok 2004

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

SloZeni revizni komise k 31.12.2003
Jifi Peprnik, predseda 5
Ludmila Slavikova a Jana Spatn4, &lenky

SPHCH nema4 Z4dné 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.

POSLANI SPHCH

#  VSESTRANNA PODPORA PACIENTA A JEHO RODINY
#  VZDELAVANI A VEREINA OSVETA
#  ZISKAVANI PROSTREDKU NA TYTO AKTIVITY

ZPRAVA O CINNOSTI SPHCH ZA ROK 2004

Edicni ¢innost a eduka&né rekondi¢ni kursy

Byla vyddna dvé dvojdisla zpravodaje Archa, pfispeli jsme na vydani knihy , Prelet
smrtihlava®, autor Marek Vladar a zajistény dotisky informadnich letdkli na rizni témata. Druhym
pilitem aktivity SPHCH byly eduka&né-rekondiéni kursy (v Kftinach u Brna a v Nachodg), které se
t&81 vzristajicimu zajmu.

Péce o pacienty

SPHCH ve spolupraci s Vychodo&eskou Charitou v Kralovéhradecké arcidiecési zajistila
zkudebni vy&lenéni omezené lizkové kapacity v Domové sv. Josefa v Zir&i u Dvora Krilové nad
Labem pro respitni pobyty pacientti s HCH. Spoluprace s timto zafizenim se nerozviji podle nasich
predstav.

Vplném provozu je pijéovna zdravotnich pomiicek diky spolupraci s Diecézni charitou v Hradcj
Kralové. Byla zakoupena specidlni kiesla pro pacienty, které jsou diky své robustni konstrukei velmi
vhodna a osvéddila se. Jako uznani vyrobce kiesel, anglické firmy Kirton, jsme dostali k odzkougeni
vzorek nového typu kfesla. Vyrobei byla odeslana zprava o zkusenostech s timto vyrobkem. Dile jsou
Vv pljéovné vanové zveddky a usilujeme o zakoupeni repasovanych lizek s elektrickym nastavovanim
polohy.

Zahranini styky

Nasi zdstupci pravidelng navstévuji akce slovenské svépomocné organizace a rozvijeji se
kontakty s polskou organizaci. Aktivista Mezinarodni asociace HCH, pan Gerrit Dommerholt byl
s nami v trvalém kontaktu a pravideln& nam zasilal informa&ni materidly svétové a evropské asociace
a rovnéZ fady ndrodnich organizaci. Velmi Zelime toho, ¥e tento pracovity aktivista a pfitel nasi
organizace s koncem roku 2004 ukongil svou &innost ve funkei development officer.
Zudastnili jsme se mezinarodni konference EHA »24 hodin s HCH* v Madridu. Navazali jsme Uzké
styky s predstaviteli EHA a IHA.
Odbornici opakované prezentovali svou profesionalni a svépomocnou aktivitu na mezinarodnim foru.
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Vyrolni zprava Spole¢nosti pro pomoc p¥i Huntingtonové chorobé za rok 2004

Multidisciplinarni tym léka¥a a edborniki

V roce 2004 byly navazany dalsi kontakty s odborniky z oblasti vyZivy a dietologie a také logopedie.
Piislibena a zajiSt€na byla pfednaskova &innost a piispévky do zpravodaje Archa.

Verejna publicita

Sitime informace mezi rodinami a odborniky, kterym informace distribuujeme osobn& nebo
pravidelné zasiléme. Prezentace na$i &innosti byla zajisténa posterem na doprovodném programu
vystavy MEFA-Rehaprotex s ndzvem ,,Pro va§ ismé&v* v Brné.
Dobrovolni spolupracovnici zfad Iékaiti zvefejnili Gidaje o HCH s dirazem na vyznam svépomoci
v odborném tisku, na kongresech, pfi dalsim vzdélavani lékafd a zdravotnikd. Zdtraziiovali
nezastupitelnou tlohu svépomocné skupiny a dileZitost zp&tné vazby pro odbornika.

Ziskavani prostfedkit
Z dota¢nich programi MZdr jsme obdrzeli finandni prostiedky na 4 projekty pro rok 2004:

I.  Rekodi¢né edukaéni pobyty 44980 K&
2. Vydavani a distribuce informaéniho bulletinu ARCHA 53900 K¢
3. Ulast na zahraniéni konferenci 50000 K¢
4. Clenstvi v IHA, EHA 20750 K&

Byly vypracovany dotaéni projekty na MZ CR v hodnot& cca 250 000 K& pro rok 2005.
PokraCovali jsme v intensivnim hledani sponzorii pro nade aktivity.

ZPRAVA O HOSPODARENI ZA ROK 2004

Finanéni prostiedky byly ziskany dary, ¢lenskymi pfispévky a dotaci.

Piehled pfiimi a vydajt;

Polozka K¢ K¢

Prevod z roku 2003 195 118,97
Pokladna 2004 pijem 79 869,40
vydaj 79 630,50
zistatek do 2005 238,90

BéZny ucet 2004 pfijem 420 798,44 | z toho: 37 000,00

¢lenské prispévky 16 800,00

dotace statni 178 630,00

dary 187 670,00

uroky 698,44
vydaj 340 790,30
zUstatek do 2005 274 888,00
Celkem pfevod do |2005 275 127,21

Hospodafeni bylo pribézné sledovano pokladni a &leny Rady SPHCH a 1x ro&né po uéetni

zavéree kontrolovéno revizni komisi. Zprava o hospodateni a o revizi byla schvalena Radou SPHCH.

SPHCH

STRANA4Z 6




Vyrocni zprava Spolecnosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé za rok 2004

V prehledu uvedenym darcim i nejmenovanym p¥ispévatelum srdeéné dékujeme!

ZAMERY NA ROK 2005

- dva vikendové edukaéné rekondiéni pobyty

- zpravodaj Archa 2x rocné

- dotisky informaénich materiald,

- zpracovani letdkd o plijéovné zdravotnich pomicek a o0 SPHCH pro potieby Iékati
- provozovani pijcovny zdravotnickych potieb a pomucek

- zkuSebni provoz respitni jednotky

- rozvijeni spolupréace s partnerskymi organizacemi v zahrani¢i

- prezentace SPHCH v médiich

- hledani novych sponzord

NASE BUDOUCI PLANY

- Zalozit odpovidajici peCovatelska a konzultacni stiediska pro pacienty a rodiny v riznych &4stech

zemée.

- Zahgjit jednani s MZdr a VZP o uznani liZek pro pacienty s HCH

- Podporovat vznik klinické jednotky pro HD a zkoumat potiebu riznych oSetfovatelskych sluzeb

pro pacienty.

- Roz3ifit vzdélavani a podplrny program pro ty, ktefi jsou HD postiZeni a pro ty, ktefi o n& peduji
a zabezpeCuji sluzby, rozSifovat informace mezi lékafe, zdravotni sestry, socidlni pracovniky a
mezi ostatni odborniky ve zdravotnictvi, stejné jako do nemocnic, domovi s pelovatelskou

sluzbou, do riznych spolku a stéedisek socialni péce.

- Dopliovat multidisciplinarni tym 1ékati a odborniki o dalsi Sleny.

V Pardubicich dne 10.6.2005 za Radu SPHCH
Ing. Jifi Hruda

mistopiedseda sdruzeni

Prehled darcu

Castka Castka }
Darce Ké Darce Ké Darce Castka K¢
BroZzova 550 Misaf 850 Neznamy darce 12750
BeneSova 850 Mockova 650 Epex s.r.o. 10000
Bouskova 1850 Michalkova 50 Elcom Group a.s. 15000
Bartova 200 Mihalova 1050 Havana s.r.o. 50000
Cerva 150 Novakova 750 Cheming a.s. 2620
Dosedél 250 Némec 150 Mésto Brno 2000
Dvorakova 50 Novak 850 Mésto Nachod 2000
Dokoupilova 50 Nevimova 50 Obec Kitiny 1000
Dobrovska 150 Niklova 850 Nutricia 8000
Englerova 850 Novacgek 1250
Flidr 1350 Oplustil 450
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Vyroéni zpriva Spoleénosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé za rok 2004

Filip 100 Ondrousek 250
Griegrova 1050 Prochazkova 150
Gregor 350 Popelkova 50
Grovova 400 Praskova 450
Hrabanek 1350 Peroutka 150
Floriankova 850 Resl! 550
HoleSovsky 350 Raftlova 50
Hanus$ 50 Stehlikova 1350
Hasek 1850 Sloupova 250
Hrnéirik 350 Schejbalova 100
HoleSovsky 50 Stekr 350
Hofinek 350 Sobotka 1850
Heskova 50 Soukupova 150
Humler 50 Silha 4850
Dojéar 2850 Spatna 350
Hruda 1850 Svab 3850
Havli¢ek 150 Travnicek 1850
Henzlova 150 Titzova 850
Havlenova 150 Toufar 4850
Hockeova 50 Ullrich 250
Chlumska 350 Sondova 850
Jedlickova 50 Vicek 1050
Jizlova 350 VinSova 150
Kral 3850 Vseticka 9850
Kelinerova 150 Velebil 200
Kitnerova 450 Vackova 150
Klima 1850 Valentova 1350
Kohoutova 1050 Vondracek 350
Koubova 150 Vondrackova 3350
KFiz 450 Vickova 50
Krejcova 50 Zachrdlova 150
Kolmanova 350 Zemanova 350
Kubiska 450 Dolak 350
Kalenbova 1350 Klimova 850
Kotlasova 150 Slavikova 350
Kebrdlova 150 Leded 2850
Klstova 50 Ludvikova 850
Kubickova 450 Mazalek 850
Celkem 187220 K¢
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