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Vse nej [epéi v roce 2016!

Jaky byl rok 2015?
Vazeni priznivci SPHCH,

v tomto Cisle bychom radi zrekapitulovali rok 2015.
Podarilo se nam zrealizovat dva rekondi¢né-edukacni vikendové
pobyty, vydali jsme dvé Cisla zpravodaje Archa a zUcastnili se
dvou mezinarodnich konferenci.

Od léta mame nového zaméstnance na pozici fundraisera,
od podzimu vlastni facebookovou stranku, ktera poskytuje
prostor pro diskuze na Vami zvolena témata, a od zimy novy
elektronicky mésicnik.

Nase prace byla vyrazné podporovana multidisciplinarnim
tymem, Casem a Usilim dobrovolnikli, sponzorskymi dary firem
i jednotlivcl a dotacemi ze statniho rozpoctu.

Rok 2015 je Uspésné za nami, poprejme si, aby rok 2016

vvvvvv

VSem prejeme hlavné pevné zdravi,

Vase SPHCH

HUNTINGTON.cz najdete jednou mésicné ve své e-mailové schrance.
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Osvéta o Huntingtonové chorobé a vzdélavani
v oblasti péCe o dlouhodobé nemocné pacienty
s Huntingtonovou chorobou v CR

Spolecnost pro pomoc PFi Huntingtonové chorobe

Osvéta o Huntingtonové chorobé a vzdélavani v oblasti
pece o dlouhodobé nemocné pacienty
s Huntingtonovou chorobou v CR

Sl pite e e e Tento projekt, zkracené mu fikame ,Projekt prednasek”,
ma za cil zvysit kvalitu péce o pacienty s Huntingtonovou
chorobou v pobytovych zafizenich socialnich sluzeb.

Zaméren je na vzdélavani pecovatell, zaméstnancl
pecovatelskych zafizeni, studentll a zaméstnancli vzdélavacich
instituci.  Pfiblizuje  problematiku  Huntingtonovy choroby
a seznamuje se specifiky péce o pacienty s HCH. Vzdy prednaseji
tfi odbornici na HCH - neurolog, profesiondlni pecovatel
a zastupce SPHCH. VSichni prednasejici maji bohaté zkusSenosti
s lécbou, terapiemi nebo s péci a komunikaci s pacienty s HCH.

Seznam zarizeni,
ve kterych se konaly
prednasky

Snazime se vytipovat pobytova zafizeni socialnich sluzeb
na Uzemi celé Ceské republiky, aby v pripadé umisténi pacienta
do pobytového zarizeni nedochazelo k jeho Uplnému odtrzeni

’ i od rodiny, ktera ho tak bude moci Casto navsStévovat bez
» Ustav socialni pece , . . - ,
v v v problému nakladnosti cestovani na dlouhou vzdalenost.
pro télesné postizené
v Horicich v Podkrkonosi Prednasky jsou planované i pro tento rok.

(Strozziho 1333, Hofice) Projekt je pod Cislem CH.10/2/043 evidovan na Ministerstvu

« Diakonie CCE, stredisko zdravotnictvi CR a financovan je z Evropskych fondd z Programu
v Rymarové implementace Svycarsko-Ceské spoluprace.
(tf. Hrdind 785/48, Rymarov)
+ Domov u fontany Podporeno z Programu Svycarsko-Ceské spoluprace
v Prelouci Supported by a grant from Switzerland through the Swiss Contribution
(Libusina 1060, Prelouc) to the enlarged European Union

= Penzion Spokojené stari

4 - ’ >
v LUh,aCOV!CICh, Schweizerische Eidgenossenschaft B '1
(Antonina Vaclavika 369, Confédération suisse -
Luhacovice - Pozlovice) b Confederazione Svizzera MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI

Confederaziun svizra CESKE REPUBLIKY

« Diakonie CCE, stredisko
Zvonek v Praze
(Sipkova 1838/1, Praha)

+ Diakonie CCE Betanie
v Nachodé
(Sprefiarova 1053, Nachod)

Mate typ, kde bychom méli
prednaset?

Napiste nam na
office@huntington.cz
funds@huntington.cz

Prvni letosni set prednasek realizujeme jiZ v lednu. Planujeme dalsy.
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22.-24.4.2016
Hotel Labe, Pardubice

21.-23.10.2016
Hotel Tennis Club,
Prostéjov

Na podzimnim rekondicnim
pobytu v Prostéjové jsme
vesele oslavili krasné
70. narozeniny
1. mistopredsedy SPHCH
pana Ing. Jiriho Hrudy.

PROJEKTY 2015

Vikendové rekondicné edukacni pobyty 2015

V roce 2015 se konaly dva rekondicni pobyty - v dubnu
v Pardubicich a v Ffijnu v Prostéjové, kterych se ucastnilo
170 osob. Odborné prednasky sebou prinesly spoustu
zajimavych poznatkd z rlznych oblasti. Nesmirné cenné byly
diskuzni skupiny s odborniky a prace s terapeuty plna tvoreni,
cviceni i plavani. Sobotni vecery byly vénovany tanci a volné
zadbavé. Tato setkani jsou plna vrelych vitani, velkych GUsmévd,
radosti a vSechny nas vzdy velice povzbudi v nasem Usili k dalSim
aktivitam.

s

Mezinarodni spoluprace
Ucast na mezinarodnich konferencich
a Clenstvi v mezinarodnich organizacich

Aktivné jsme se Ucastnili dvou mezinarodnich konferenci.
Tou prvni byla konference EHA 2015 (European Huntington
Association), ktera se konala v zafi ve VarSavé v Polsku. Privezli
jsme si odtud spoustu novych informaci, které shrnula pani Pavla
Sasinkova DiS. ve své prednasce na rekondi¢nim pobytu
v Prostéjové. Druha konference byla spiSe védecka, zamérena
na zvireci modely slouzici pro studium Huntingtonovy choroby.
Predseda organizacniho vyboru, prof. MVDr. Jan Motlik, DrSc.,
nas poprosil o otevieni konference pripomenutim pribéhd osob
zatizenych HCH, protoze dle jeho slov - pravé naSe osudy jsou
tim hnacim motorem jejich védecké prace. Na obou konferencich
jsme prezentovali ¢innost SPHCH také posterovou prezentaci.

Nadale jsme cleny mezinarodnich organizaci EHA, IHA
a EURORDIS. Poskytuje nam to pristup k mnohym zajimavym
informacim, které se pro Vas snazime zpracovavat do zpravodaje
Archa.

Spolupracujeme také s mladeznickou organizaci HDYO
a prekladame ¢lanky z HDBuzz.
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NOVINKY 2015

+ FACEBOOK

Zalozili jsme novou
facebookovou stranku, na
které s Vami sdilime
nejaktualnéjsi informace
z déni v SPHCH i ve svété.
Prostor tu maji i diskusni
skupiny na Vami zvolena
témata. Mate mozZnost
vsechny informace s nami
diskutovat:)

https://www.facebook.com/
huntingtoncz

+ HUNTINGTON.cz

Zacali jsme vydavat
elektronicky mésicnik, jehoz
cilem je upozornit Vas
na nejzajimavéjsi informace

VWV

+ FUNDRAISER

Od Iléta mame nového
fundraisera. Drzte nam
palce, abychom spolu uspéli
v ziskavani podpory pro
nase projekty :).

+ ADMINISTRATOR
PROJEKTU

Mame také nového
administratora projektu pro
~Projekt prednasek".
Pani Ing. Martiné Musilové
za jeji dosavadni praci moc
dékujeme!

Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonové chorobég, z.s.

ARCHA

UYL

ZPRAVODA J
Spoletnosti pro pomoe
pi Huntingtonové chorob&

M

[ T ‘
\
'\/

‘
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PROJEKTY 2015

Zpravodaj Archa

Pfipravili jsme pro Vas dvé Cdisla zpravodaje Archa.
Zpracovali jsme do nich pribéhy osob, jejichz Zivoty jsou zatizené
HCH, a také preloZili zajimavé clanky ze svéta déni o HCH.
Véfime, ze mnohé z nich Vas povzbudi nebo inspiruji. Nasli jste
v nich také informace ze zdravotnické a socialni oblasti, které by
Vam mély napomoci se orientovat v dané problematice. Prinesli
jsme také novinky z oblasti vyzkumu HCH. Ve zpravodajich
najdete také kontakty na pobytova zafizeni i na cleny naseho
multidisciplinarniho tymu.

ZPRAVODAJ

Organizacné administrativni servis SPHCH
a
Organizacné administrativni servis
~Projektu prednasek™

Diky projekttim podporujicim organizacné administrativni
servis mlizeme pripravit materialy pro rekondicni pobyty, prelozit
zajimavé cizojazyCné clanky, zajistit telefonickou, pisemnou
i e-mailovou komunikaci, vytisknout zadosti o podporu SPHCH
v jejich aktivitach a uhradit postovné za jejich odeslani, nebo
Castecné uhradit cestovni naklady spojené s cinnosti pro SPHCH.
Podarilo se nam tak zajistit chod SPHCH a realizaci prednasek
o HCH a specifikdch péce o pacienty s HCH v 6 pobytovych
zarizenich socialni péce.

g

Nadéje neni presvédceni, Ze neco dobre dopadne, ale jistota, Ze ma néco

smysl — bez ohledu na to, jak to dopadne.

Vaclav Havel
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& AOP ORPHAN CEsKA REPUBLIKA

FOCUS ON RARE DISEASES

Beiersdorf

Independent Loss Adjusters
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KRALOVEHRADECKY
KRAJ

THE LINDE GROUP
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neziskovky.cz

NUTRICIA

@ REPROMEDA

SANATORIUM HELIOS®

JZ 20 LETSVAMI

iREVAN Ceska republika

Teva Pharmaceuticals CR, s.r.0.

VLADA CESKE REPUBLIKY
O®0

Napiste nam

funds@huntington.cz
info@huntington.cz

PODEKOVANI

Nasi podporovatelé, sponzori a darci

Velké  DEKUJEME patfi véem dendm  naseho
multidisciplinarniho tymu. Jsou tu pro nas kazdy den, vzdy nam
ochotné poradi a pomohou. Ve svém volném case a bez naroku
na odménu se Ucastni rekondicnich pobytl, kde jsou nam velkou
oporou a vSem se snazi vyjit vstfic. Odpovidaji také na Vase
dotazy, které k nam prichazeji do poradny nebo na facebook.
Vérime, ze nasSe spoluprace bude pokracovat:).

Nase prace by nebyla mozna bez Vasi podpory, podpory
nasich darcl, sponzord a dotaci ze statniho rozpoctu. Je jedno,
jestli se jedna o financni dar, dobroty napecené na rekondicni
pobyty, ruce, které prispély k dilu nebo Vas ¢as. Dékujeme také
tém, ktefi pro nas nakupuji v e-shopech pres portal GIVT.cz.

Radi bychom podékovali také vsem nasim clenlm, ktefi
uhradili ¢lenské prispévky, vsem individudlnim darcim za jejich
financni dary a vSem, ktefi nam vénovali svlij ¢as. Odhadem jste
dobrovolnou praci pro SPHCH stravili neuveéritelnych 1 800 hodin!

Za vSechny Vase prispévky jsme nesmirné VDECNI!

DEKUJEME!
AOP Orphan Pharmaceutics Neziskovky.cz
Beiersdorf spol. s.r.o. NUTRICIA a.s.
Elektrarny Opatovice REPROMEDA s.r.o.
Inservis MVC s.r.o. Sanatorium HELIQOS s.r.o.
Kralovéhradecky kraj TEVA Pharmaceuticals CR s.r.o.
Linde Healthcare Ufad viady CR

Ministerstvo zdravotnictvi CR

Prineseme v dalsSim Cisle

V dalSim cisle Vam prineseme informace o tom, na jaké
projekty nam byly pfidéleny dotace ze statniho rozpoctu,
ale hlavné - jaké NOVE PROJEKTY jsme pro Vas pripravili.
Myslime si, Ze se mate na co tésit:).

Vase naméty

HUNTNGTON.cz je zde pro Vas. Radi bychom Vam prinaseli
informace, které jsou pro Vas uzitecné a zajimavé. Jestli si myslite,
Ze je néco, co by se tu mélo objevit, napiSte nam. Za Vase naméty
a komentare budeme moc vdécni!

Vse nejlepsi do nového roku, hlavné at’ Vs vsude zdravi provazi!
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