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Информация за проекта: 

Име: HD WEEK (Huntington’s disease week) 

Реф. №: ACF/697 

Тематична област № 6: Подобряване на 

капацитета и устойчивостта на гражданския 

сектор, в това число на гражданските организации 

Начална дата на проекта: 01 Февруари 2021 

Продължителност: 10 месеца 

Ръководител на проекта: Константин Економидис 

Организация: Българска Хънтингтън Асоциация 

Електронна поща: info@huntington.bg 

Партньор: European Huntington Association, Norway 

Официална страница: https://www.huntington.bg/HDWEEK/ 

Facebook: https://www.facebook.com/HDWeek 
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Приветствие 

Скъпи читатели, 

С радост Ви представяме първия брой на бюлетина на проект HD 

WEEK (Huntingon's disease week) - 10 месечен проект, подкрепен 

финансово от Фонд Активни Граждани на Финансовия механизъм 

на ЕИП, който стартира през м. февруари 2021 г.  

Проект HD WEEK, цели да допринесе за справяне с 

предизвикателствата, с които се сблъскват хората с редки 

заболявания в България, чрез укрепването на гражданската 

организация Българска Хънтингтън Асоциация, засилен граждански 

сектор, овластена и с намалени негативни последствия от COVID-

19 уязвима група на хората с болестта на Хънтингтън. Проектът е 

необходим за продължаване на активната дейност на БХА в 

условията на криза и възстановяването от нея.С него ще се 

постигне изграждане на капацитет за провеждане на качествени 

онлайн събития и дистанционна дейност, подобряване на състоя-

нието на целевата група, влошено от пандемията, чрез възстановя-

ване „на живо“ в условията на летен обучителен лагер на взаимо-

действията между хората с редки болести и помагащи им 

професионалисти, създаване на стратегия за развитие в отговор на 

кризата COVID-19. 



Проектът продължава усилията за овластяване на уязвимата група 

на хората с редки болести като спомaga за самоорганизирането и 

активирането на местни и регионални групи за взаимопомощ на 

хората, живеещи с болестта на Хънтингтън. 

Основните планирани продукти на проекта са: 

➢ Обучен за провеждане на онлайн събития екип, 

➢ Проведен обучителен лагер за целевата група, 

➢ Сформирана група за взаимопомощ, 

➢ Изготвена Стратегия за развитие на организацията. 

Чрез партньорството в изпълнението на проекта с Европейската 

Хънтингтън Aсоциация, базирана в Норвегия, се изпълнява и 

желанието на хората с редки болести за засилване на досега им с 

чуждестранни и международни организации за пряк и бърз достъп 

до запознаване с иновативни лечения и услуги. 

Съвместната работа в изпълнението на този макар и малък проект 

ще спомогне за засилването на двустранните отношения 

между страните донори и България в областта на редките 

заболявания, където България все още изостава, а Норвегия 

има голям ресурс за споделяне. 

Сближаването и партнирането на двете изпълняващи органи-

зации ще допринесе и за повишаване на общественото 

осъзнаване на факта, че болните от една рядка болест може 

да са малко, но предвид това, че засягат цялото семейство 

стават социално значим проблем. 

 

 

 

 

 

 



Представяне на българския координатор – 

Българска Хънтингтън Асоциция (БХА) 

 Българска Хънтингтън Асоциация започна като стремеж да 

се създаде общност на подкрепа, разбиране и грижа за 

семейства, засегнати от болестта на 

Хънтингтън през 2014 г. 

Малко след това асоциацията разшири 

своята подкрепа и услуги за хора с други 

редки заболявания, когато беше установено 

че съществува поразителна липса на грижи и 

подкрепа и при хората засегнати от други редки заболявания. 

С дългогодишния си опит и множество инициативи, Българска 

Хънтингтън Асоциация непрекъснато се разраства и развива, 

за да може да предложи по-специализирана помощ и 

подкрепа на колкото е възможно повече семейства, засегнати 

от редки болести в България. 

 

Представяне на норвежкия партньор 

Европейска Хънтингтън асоциация 

(ЕНА/European Huntington Association, 

Norway) 

   Европейската Хънтингтън Асоциация 

(EHA) е създадена през 1986 г. и оттогава 

работи усилено, за да подобри живота на 

засегнатите от болестта на Хънтингтън. 

Целта на организацията е да споделя 

информация и да свързва хора в цяла 

Европа, за да работят за по-добро лечение, изследвания и за 

борба със стигмата. 



Структура. ЕНА е организация, състояща се от 43 

национални асоциации на Хънтингтън и повече от 30 000 

индивидуални членове. 

Цели на ЕНА: 

➢ Подкрепа и насърчаване на трансграничното 

сътрудничество 

➢ Обмен на знания и опит 

➢ Мотивиране на общността на Хънтингтън да участва 

в клинични изпитвания 

➢ Повишаване на информираността за болестта на 

Хънтингтън 

➢ Използване на въздействието на организациите на 

Хънтингтън върху здравните власти и 

правителствата 

➢ Създаване на нови национални асоциации по 

болести на Хънтингтън 

Проектът на ЕНА „Заедно по-силни“ 

През есента на 2016 г. стартира проектът на ЕНА „Заедно по-

силни“ (Stronger Together). Общата цел е да се изгради мост 

между научните изследвания и семействата на Хънтингтън. 

Това сътрудничество беше особено засилено през 2017 г., 

когато беше създадена Халингтънската коалиция за 

ангажиране на пациентите (HD-COPE). 

Коалицията е първата по рода си в общността на Хънтингтън: 

тя дава на членовете на семейството пряк и въздействащ глас 

в клиничните изследвания и дава възможност на 

изследователите да научат повече за нуждите на 

семействата. 

Приносът на партньора за проекта е в подкрепа за засилване 

на и укрепване на общността на засегнатите от болестта на 

Хънтингтън, консултиране относно възстановяването на 



психичното здраве на целевата група, пренос на добра 

практика за включване на семействата на болните в 

съвместни обучения и принос в разработване на 

стратегически документ за развитие на БХА. 

 

Обучение за изграждане на капацитет за 

работа в дигитална среда и организиране и 

провеждане на онлайн събития 

 

 

 

Пандемията от COVID-19, която наложи ограничаване на 

социалните контакти „на живо“ и преминаване на обучения и 

срещи в дигитална среда, разкри, че далеч не всички членове 

на работния екип на БХА имат необходимите умения за 

пълноценна работа в дигитална среда.  

Настоящият проект предостави възможността за изграждане 

на тези умения във всеки от членовете на разширения 

работен екип на БХА.  



Обучението беше планирано да се състои на живо, но беше 

забавено поради развихрилата се трета вълна на пандемията 

COVID-19 и се проведе онлайн в началото на април. 

Методът на провеждане на обучението беше със сравнително 

малко теоретичен материал и фокус, поставен върху „Учене 

чрез правене“, при което след теоретичната част всеки 

участник в обучението изпълни определени задачи в 

присъствие на групата и всяко изпълнение беше коментирано 

и оценявано за евентуални грешки или пропуски, тъй като 

задачите бяха свързани с организиране и провеждане на раз-

лични събития в платформата Zoom. 

Обучителна тема беше и разработване в консултиране с 

норвежкия партньор и в сътрудничество с целевата група на 

хората, живеещи с болестта на Хънтингтън на организаци-

онни подходи към целевите групи в извънредни условия. 

В края на обучението беше проведен кратък изпит за провер-

ка на усвоените знания и умения и бяха раздадени 

сертификати. Участниците в обучението подписаха и 

съгласие за безплатно предоставяне на обучение за работа в 

Zoom при нужда от такова на нови членове на екипа на БХА. 

В края на обучението всички участници попълниха оценител-

ни въпросници. На основата на така подадената обратна 

връзка, оценка на обучителните материали и обучителния 

подход и на наблюдения по време на провеждането на обу-

чението, беше разработен аналитичен доклад за степента на 

постигнато задоволство и резултатите от обучение. 

 

 



Месец за повишаване на 

информираността за болестта на 

Хънтингтън 

 

 

 

Месец май бележим като официален месец за изграждане на 

информираност относно Болестта на Хънтингтън. В този ред 

на мисли, Европейската Хънтингтън Асоциация кани всички 

заинтересовани да се включат в петиция в подкрепа на 

семействата засегнати от болестта на Хънтингтън. Хората, 

засегнати от болестта на Хънтингтън (HD), не получават 

здравните услуги, от които се нуждаят, въпреки 

опустошителното въздействие на болестта. Към момента не 

е открито лечение, но на пациентите може да се помогне да 

живеят по-добре и да управляват симптомите, ако получат 

достъп до правилните здравни услуги и подкрепа. 



Макар и днес само малцинство от хората, засегнати от HD, 

получават необходимата подкрепа и помощ, има решение на 

този проблем - съществува опит и знания - нашата обща 

отговорност е да осигурим по-добър достъп на всички 

пациенти. Подкрепете пациентите в защита на правото им на 

здравни услуги.  

Подпишете петицията и призива за действие: 

 

https://www.change.org/p/members-of-european-parliament-

improving-access-to-care-and-treatment-for-huntington-s-

disease-patients-and-families-5e40dcb8-f385-4f9b-9a64-

34ae18abeed8?recruiter=1195696036&recruited_by_id=1774f2c

0-a1cd-11eb-8271-

77d975b987d4&utm_source=share_petition&utm_medium=copyl

ink&utm_campaign=petition_dashboard 

 

Планиране провеждането на 

„Седмица на болестта на Хънтингтън“ 

 

 

https://www.change.org/p/members-of-european-parliament-improving-access-to-care-and-treatment-for-huntington-s-disease-patients-and-families-5e40dcb8-f385-4f9b-9a64-34ae18abeed8?recruiter=1195696036&recruited_by_id=1774f2c0-a1cd-11eb-8271-77d975b987d4&utm_source=share_petition&utm_medium=copylink&utm_campaign=petition_dashboard
https://www.change.org/p/members-of-european-parliament-improving-access-to-care-and-treatment-for-huntington-s-disease-patients-and-families-5e40dcb8-f385-4f9b-9a64-34ae18abeed8?recruiter=1195696036&recruited_by_id=1774f2c0-a1cd-11eb-8271-77d975b987d4&utm_source=share_petition&utm_medium=copylink&utm_campaign=petition_dashboard
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https://www.change.org/p/members-of-european-parliament-improving-access-to-care-and-treatment-for-huntington-s-disease-patients-and-families-5e40dcb8-f385-4f9b-9a64-34ae18abeed8?recruiter=1195696036&recruited_by_id=1774f2c0-a1cd-11eb-8271-77d975b987d4&utm_source=share_petition&utm_medium=copylink&utm_campaign=petition_dashboard
https://www.change.org/p/members-of-european-parliament-improving-access-to-care-and-treatment-for-huntington-s-disease-patients-and-families-5e40dcb8-f385-4f9b-9a64-34ae18abeed8?recruiter=1195696036&recruited_by_id=1774f2c0-a1cd-11eb-8271-77d975b987d4&utm_source=share_petition&utm_medium=copylink&utm_campaign=petition_dashboard
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Във връзка с провеждането на „Седмица на болестта на 

Хънтингтън“ беше изготвена регистрационна форма за 

участниците с цел улесняване процеса на записване в лагера. 

Регистрационната форма има за цел да събере основна 

информация необходима за провеждането на лагера. 

 

Фонд „Активни Граждани“ на Финансовия 

механизъм на ЕИП и Норвегия 

Подкрепата за гражданското общество е основен приоритет 

за безвъзмездните 

средства за ЕИП 2014-

2021 г., финансирани от 

Исландия, Лихтенщайн и 

Норвегия в 15 държави-

членки на ЕС в Централна и Южна Европа и Прибалтика. 

Десет процента от общия размер на разпределените 

средства за отделните страни са заделени за програма за 

гражданско общество във всяка държава бенефициент. 

Фондът Активни Граждани е създаден в приоритетния сектор 

„Култура, гражданско общество, добро управление, основни 

права и свободи“, един от петте приоритетни сектора, 

договорени между страните донори и Европейския Съюз. 

Разпределените средства за Фонд Активни Граждани 

България са в размер на 15,500,000 евро, предоставени от 

държавите донори Исландия, Лихтенщайн и Норвегия. 

Програмата ще работи до 2024 г. и ще допринесе за общите 

цели на безвъзмездните средства на ЕИП и Норвегия, за 

намаляване на икономическите и социалните различия и за 

укрепване на двустранните отношения между държавите 

бенефициенти и страните донори. 



Целта на Фонд Активни Граждани е: „Укрепване на 

гражданското общество и активното гражданство и 

овластяване на уязвимите групи“. Фондът се стреми да 

развива дългосрочната устойчивост и капацитет на сектора на 

гражданското общество, засилвайки ролята си за 

насърчаване на демократичното участие, активното 

гражданство и правата на човека. Следните области на 

подкрепа са допустими: 

➢ Демокрация, активно гражданство, добро управление и 

прозрачност; 

➢ Права на човека и равно третиране чрез борба с 

всякаква дискриминация на основание на расов или 

етнически произход, религия или убеждения, пол, 

увреждане, възраст, сексуална ориентация или полова 

идентичност; 

➢ Социална справедливост и включване на уязвимите 

групи; 

➢ Равенство между половете и насилие, основано на 

пола; 

➢ Околна среда и климатични промени. 

www.activecitizensfund.bg е официалният уебсайт на програма 

„Активни граждани”. 

 

Допълнителна информация можете да откриете на 

официалния уебсайт на координатора на проекта: 

http://huntington.bg/category/proekti/  

И в Instagram: https://www.instagram.com/huntington.bg/ 

 

 

 

http://www.activecitizensfund.bg/
http://huntington.bg/category/proekti/
https://www.instagram.com/huntington.bg/


Ако участвате в проект или инициатива, които 

смятате, че биха могли да сътрудничат на проекта 

„HD WEEK (Huntington’s disease week)“, моля, свържете 

се с ръководителя на проекта. 

 

 

 

 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Този документ е създаден с финансовата подкрепа на Фонд Активни граждани 
България по Финансовия механизъм на ЕИК. Цялата отговорност за 

съдържанието на документа се носи от „Българска Хънтингтън Асоциация“ и 
при никакви обстоятелства не може да се приема, че този документ отразява 

официалното становище на Финансовия механизъм на Европейското 
икономическо пространство и Оператора на Фонд Активни граждани България. 


