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Vyroéni zprava Spole¢nosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé za rok 2003

CHARAKTERISTIKA HUNTINGTONOVY CHOROBY A VZNIK ORGANIZACE

Huntingtonova choroba (HCH) je neurodegenerativni dédi¢né onemocnéni, charakterizované
choreou, poruchami chovani a demenci. K nastupu ptiznak 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 diagnozu, ale
etické dopady predpovédnich testd jsou velmi zavazné a rozhodnuti, zda se dat testovat, by méla vzdy
predchazet Giplna informovanost a pecliva ptiprava 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. Uginna 1é¢ba dosud neexistuje. Piibuzni a
partneti postizenych i rizikovych osob jsou po 1éta konfrontovani s fatalni povahou a progresivnim
pribéhem choroby. Maji velmi jasnou pfedstavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢ném ptenosu. Rodina se
dostava do socialni izolace, pfedevsim diky zmén¢ zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy mtize
hrat znacnou roli téz snaha onemocnéni utajit. Zatéz je potencovana pocitem vyjimecnosti, danym
fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle neznd kromé ptibuznych nikoho se stejnymi problémy
a ani u odbornikil vzdy nenajde patfi¢né pouceni a dostateCnou podporu.

Roku 1991 vznikla v Ceské republice Spoleénost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé
(SPHCH). Jejim cilem je poskytovat pomoc a podporu pacientim i jejich pfibuznym, zlepSovat
informovanost rodin, odbornikli i vefejnosti a zkvalitiiovat dostupné sluzby a péci. K hlavnim
aktivitam patii vydavani informac¢nich materialti o vSech aspektech onemocnéni, potadani edukacné-
rekondi¢nich pobytt pro ¢leny rodin a provozovani ptjcovny zdravotnich pomicek. SPHCH se podili
na vzdélavani zdravotnikil i na osvété SirSi vefejnosti a snazi se zajistit potiebné finan¢ni zdroje.

ZAKLADNI INFORMACE O SPHCH

Kontaktni adresa Spole¢nosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé:

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

Sidlo Albertov 4, 120 00 Praha 2

1CO 40614603

Bankovni spojeni: 1543349/0800

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

SlozZeni rady k 31.12.2003

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

MUDr. Jana Zidovska, CSc., mistopiedseda
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Vyroéni zprava Spole¢nosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé za rok 2003

SloZeni revizni komise k 31.12.2003
Jitfi Peprnik, predseda
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.

POSLANI SPHCH

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

ZPRAVA O CINNOSTI SPHCH ZA ROK 2003

Edic¢ni ¢innost a eduka¢né rekondi¢ni kursy

Byla vydana dvé dvojéisla zpravodaje Archa, brozura ,,Zivot s Huntingtonovou chorobou:
vyziva a stravovani® a zajistény dotisky informacnich letakl na riizna témata. Druhym pilifem aktivity
SPHCH byly edukacné-rekondi¢ni kursy (v Kitinach u Brna a v Praze), které se t&si trvalému zajmu.

Péce o pacienty

SPHCH ve spolupraci s Vychodoc¢eskou Charitou v Kralovéhradecké arcidiecési zajistila
zkusebni vy¢lenéni omezené lizkové kapacity v Domové sv. Josefa v Ziréi u Dvora Kralové nad
Labem pro respitni pobyty pacienti s HCH. Od tnora byl zahajen provoz piljcovny zdravotnich
pomicek (kfesla aj.) v Hradci Kralové.

Zahrani¢ni styky

Nasi zastupci pravidelné navs$tévuji akce slovenské svépomocné organizace a rozvijeji se
kontakty s polskou organizaci. Aktivista Mezinarodni asociace HCH organizaci pan Gerrit
Dommerholt je snami v trvalém kontaktu a jsou nam pravideln¢ zasildny informacni materialy
svétové a evropské asociace a rovnéZ fady narodnich organizaci. Probéhla vizitace dvou ustavnich
jednotek pro HCH v Holandsku. Odbornici opakovang prezentovali svou profesionalni a svépomocnou
aktivitu na mezinarodnim foru.

Vefejna publicita

Sifime informace mezi rodinami a odborniky, kterym informace distribuujeme osobné nebo
pravidelné zasilame. Prezentace nasi Cinnosti byla zajiSténa posterem na doprovodném programu
vystavy MEFA-Rehaprotex s ndzvem ,,Pro va§ usmév* v Brn€. Dobrovolni spolupracovnici z fad
1ékatt zvetejnili idaje o HCH s diirazem na vyznam svépomoci v odborném tisku, na kongresech, pii
dalsim vzdélavani 1ékaiti a zdravotnikli. Zdaraziovali nezastupitelnou ulohu svépomocné skupiny a
dilezitost zpétné vazby pro odbornika.

Ziskavani prostiredki
Byly vypracovany dotacni projekty na MZ CR v hodnot¢ cca 250 000 K¢&. Pokracovali jsme
v intensivnim hledani sponzort pro nase aktivity.
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ZPRAVA O HOSPODARENI ZA ROK 2003

Financ¢ni prostfedky byly ziskany dary, ¢lenskymi prlspevky a dotaci. Statni dotace cestou
MZ CR ve vysi 21 980 K¢& byla vy&erpana na vydani brozury ,,Zivot s Huntingtonovou chorobou:
vyZziva a stravovani®.

Piehled ptijmi a vydaja:

Polozka K¢ K¢
Pi'evod z roku 2002 84 814,80
Pokladna 2003 ptijem 103 630,50
vydaj 101 961,10
zastatek do 2004 1 669,40
BéZny ucet 2003 piijem 397 910,55 z toho:
Clenské prispévky 27 380,00
dotace MZdr 21 980,00
vydaj 204 460,98
zustatek do 2004 193 449,57
Celkem prevod do 2004 195 118,97
Hlavni darci K¢
SCA Hygiene products, s.r.o., Praha, Incontinence Care 15 000
LECIVA, a.s., Praha 30 000
Ing.Lea TomaSova, s.r.o. 10 000
HELP CENTRUM, s.r.o., Olomouc 2000
NOVARTIS, s.r.o., Praha 2000
PROMA REHA, s.r.o., Ceska Skalice 2000
ELCOM GROUP, a.s., Ostrava Vitkovice 25000
CHEMING, a.s., Pardubice 12 000
Mésto Kitiny 1000

Hospodateni bylo prubézné sledovano pokladni a ¢leny Rady SPHCH a 1x ro¢né po ucetni
zaveérce kontrolovano revizni komisi. Zprava o hospodateni a o revizi byla schvalena Radou SPHCH.

V prehledu uvedenym darciim i nejmenovanym prispévatelim srde¢né dékujeme!

ZAMERY NA ROK 2004

- dva vikendové edukacné rekondi¢ni pobyty

- zpravodaj Archa 2x ro¢né

- dotisky informac¢nich materialt

- podil na publikaci knihy s tématem HCH

- provozovani paj¢ovny zdravotnickych potfeb a pomiicek

- zkuSebni provoz respitni jednotky

- rozvijeni spolupréce s partnerskymi organizacemi v zahranici
- prezentace SPHCH v médiich

- hledani novych sponzort
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NASE BUDOUCI PLANY

- Zalozit odpovidajici peCovatelska a konzultacni stfediska pro pacienty a rodiny v riznych ¢astech
zemg.

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

- Rozsifit vzdélavani a podplirny program pro ty, ktefi jsou HD postiZeni a pro ty, ktefi o n¢ pecuji
a zabezpecuji sluzby, rozsifovat informace mezi lékate, zdravotni sestry, socidlni pracovniky a
mezi ostatni odborniky ve zdravotnictvi, stejn¢ jako do nemocnic, domovil s pecovatelskou
sluzbou, do riznych spolki a stfedisek socialni péce.

V Praze dne 15. ¢ervna 2004 za Radu SPHCH
MUDR. Jana Zidovsk4, CSc.
mistoptedseda sdruzeni
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