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Zarzad Stowarzyszenia

Danuta Lis — Prezes, Warszawa, niezwigzana rodzinnie z

choroba Huntingtona

Czlonek Zarzadu Mi¢dzynarodowego Stowarzyszenia Choroby Huntingtona
(International Huntington Association)

Henryka Graczyk, Skarbnik, Zgierz, chory syn

Leszek Labedowicz — Czlonek Zarzadu. 1.6dz, chora corka
Komisja Rewizyjna

Michal Marciniak — Przewodniczacy, Sochaczew, chora matka

Tomasz Swigost — Warszawa, chora zona | |

Jacek Impert — Swidnik, chory ojciec

www. huntington.pl



Rok Czlonkowie | Rodzina Czlonkowie | Wolontariusze | Uwagi
Zwyczajni statystycznie | WSpICrajacy

2002 15/53 45/159 2 0

2003 76 228 2 0

2004 83 249 2 0

2005 100 300 . 0

2006 110 330 3 0

2007 106 318 3 0

2008 122 366 3 10

2009 129 387 8 35

2010 163 489 23 42 2z

zagranicy
2013 210 630 65 59
2014/ X + 10

www. huntington.pl
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Medycyna staje si¢ coraz bardziej holistyczna, czyli cztowiek, jako jednostka
bio — psycho - spoteczna.

W terapii wazna jest nie tylko sfera biologiczna, czyli cielesna, ale takze sfera
psychiczna oraz sfera spoteczna, czyli funkcjonowanie chorego w spoteczenstwie.
Lekarz stawia diagnozg, a wsparcie powinno by¢ z innych zrodet dla oséb chorych

1 opiekunow.

Panstwo zajmuje si¢ problemem bytowym 1 interwencyjnym w chorobie przewlekte;
(renta, Swiadczenia socjalne, pomoc prawna).

Jednak organizacje pelnia wazniejsza rolg tj. terapeutyczna. Jest to terapia w obrebie
sfery psychicznej 1 spotecznej. Choroba przewlekta z postepujaca niepelnosprawnoscia
obcigza sfere psychiczng 1 zaburza spoteczne funkcjonowanie - chorego i rodziny.
Opiekunowie przewlekle chorych, jak 1 sami chorzy, ponosza z czasem uszczerbek

na zdrowiu psychicznym.

Wazna rol¢ pelnig systematyczne spotkania chorych i ich opiekunow w Grupach
Wsparcia. Wciaz jest to niedoceniane przez samych potrzebujacych takiej terapii.

www.huntington.pl



Dzialalnos¢ Stowarzyszenia oparta jest
wylacznie na spolecznym dzialaniu

oraz pomocy 0sob z sercem

Wolontariusz — nie zwigzany rodzinnie z HD, zaangazowany w dzialania
Stowarzyszenia, bez prawa glosowania, doradzajacy dla dobra organizacji,
nie placacy skladek, nie pobierajacy wynagrodzenia, Swiadczacy pomoc
na rzecz organizacji i osob potrzebujacych.

www. huntington.pl



Glowne dzialania organizacji:

szerzenie wiedzy o chorobie wsrod uczniow, studentow, w domach opieki,
urzedach, izbach lekarskich, w stuzbach publicznych 1 innych
organizacjach spotecznych,

Organizowanie turnusOw rehabilitacyjnych - integracyjnych,

pomoc psychologiczna, logopedyczna, prawna,

publikacje, thumaczenia, poradniki

pomoc indywidualna rzeczowa, dla os6b w trudnej sytuacji materialne;,
tworzenie Regionalnych Grup Wsparcia — w wojewodztwach
reprezentowanie osob 1 ich problemow w urzedach

Poszukiwanie miejsc pobytu w domach opieki

Szukanie zrodet finansowych do budowy centrum rehabilitacji 1 domu
pobytu dla oséb z HD

Organizowanie konferencji i spotkan integracyjnych
Wsparcie w srodowisku spolecznym - rodzina, praca, sasiedzi,

www. huntington.pl
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Plany na 2015
Konferencja HD 1 XX Zjazd Warszawa
17/18/19 kwiecien 2015

Konferencja HD i Zjazd Europejskich
organizacji
Warszawa wrzesien 2015

www.huntington.pl



Dzi¢kuje¢ Panstwu za uwage i wsparcie
Zapraszam do dalszego wspoldzialania
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