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Osveta o HCH a vzdelavani

v oblasti pece o dlouhodobé nemocné
pacienty s HCH

Predstaveni SPHCH
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Spole¢nost pro pomoc pri
Huntingtonove chorobe

e Zalozena v roce 1991 jako svépomocné pacientské
neziskové obcanské sdruzeni

¢ S celorepublikovou pusobnosti
e Od roku 2014 - SPOLEK - -,
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Spole¢nost pro pomoc pri
Huntingtonove chorobe

e Co predchazelo vzniku?
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Rodiny s vyskytem HCH

wHuntingtonova choroba neni
onemocneni jednotlivce, ale celeé

= rodinyly -
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Rodiny s vyskytem HCH

se rozhodly, ze se pokusi HCH postavit
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IHA
International Huntington Association

¢ |[HA zalozena v roce 1967

e Zakladatelka Marjorie Guthrie, vdova po folkovém
zpevakovi Woodym Guthrie




Cile vzniku SPHCH

¢ Podpora vyzkumu HCH

¢ Podpora pacienta, pecujici rodiny a osob v riziku

e Vzdélavani a vefejna osvéta o HCH
- Ziskévérmprostf'edkl‘.’l na tyto a‘tivity

.o 2akladani
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narodnich spole¢nostim,

"~
Y v

?IAI \|1 11

(o)




Rodina s HCH z Los Angeles

Nancy, Milton a Alice Wexlerovi




Zakladatel HDF
Hereditary Disease Foundation

e Milton Wexler
e 1968 - obe dcery v riziku HCH
e 1872 - klinicky obraz HCH - George Huntington

NINDS

National Institute of Neurological Disorders and Stroke)
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Projekt HDF ve Venezuele

e U jezera Maracaibo 70 na 10 000 obyvatel
nejvyssi prevalence HCH ve svété

e V Evropé, USA a Australii prevalence 1-5 na 10 000

obyvate\k -
e Nancy Wexler - neuropsycholg T
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Projekt HDF ve Venezuele

e Zasadni vyznam v objeveni lidského genomu
e 1983 — marker HCH

e 1993 - mutace HCH, Htt, IT-15

e Nancy Waler - neuropsychomg o
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Zakladatelé SPHCH
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Spole¢nost pro pomoc pri
Huntingtonove chorobeée

¢ Vytvaret podpurny vzdélavaci program na pomoc
pacientum trpicim HCH a jejich rodinam s cilem lépe
porozumeét problémum a ziskat schopnost je
prekonavat

2 Podporoat vyzkum ruznych zpektﬁ této nemoci?
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Rada SPHCH

Jana Zldovska J|r| Hruda Zdenka Vondrackova
O Zemi hPBH i e



SPHCH - FAKTA K ROKU 2014

e asi 650 rodin

+ 165 aktivnich élenu

¢ Multidisciplinarni tym lékaiu, terapeutu a dalSich
nce -
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Multidisciplinarni tym odborniku SPHCH

Z. Itebedové, Tf ‘Uhrové



Vyskyt HCH k roku 2014

e V CR se piedpoklada 700 — 1000 nemocnych s HCH

e 4-5 Xxvice osob v riziku HCH

¢ HCH patfi mezi fridké diagnozy (EURORDIS)

-




Rozlozeni pacienta v CR
Rok 2013

e 3 pacienti do 19 let (juvenilni forma ~ 1%)

e 318 pacientu ve véku 20 - 64 let (klasicka forma ~
74%)
-,

e 111 pacie}& nad 65 let (forma} pozdnim nastupem |~
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Cinnost SPHCH

Rodiné:
e k pacientovi
¢ k osobam v riziku

ok peéovaaflm a détem




Cinnost SPHCH

¢ Poradani rekondiéné edukacnich vikendovych
pobytu - 2x roéné

e Vydavani zpravodaje Archa - 2x rocne

e Tisk a distribuce letaku a pfirtiéek o riznych -
CH 7 T
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Zpravodaj Archa




Monotematicke brozury z cyklu
.Zivot s HCH*




yZiva pacientu s HCH
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Romanove zpracovani HCH
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Autor: Marek Vladar, 2004
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Specifické potreby pacientu s HCH

e Komunikace ¢ Osobni hygiena

¢ Pohyb, chuze ¢ Obléekani

e Stolovani e Spanek
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Cinnost SPHCH pro pacienty

¢ Informovanost o symptomaticke lécbe
e Zlepsit kvalitu zivota

e Zmirnit nekteré projevy HCH

o Multidisciplinarni tym (genetik, psycholog, psychiia?r,
neurolog, logoped, nuPciieniis ergoterapeut,
zioterape uZikoterapeut, socialni' pracovnik)
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Cinnost SPHCH pro pacienty

¢ Kontakty na pracovisté, kde maji zkusenost s HCH
¢ Rekondicni pobyty s terapeuty a psychology

¢ PUjcovna specializovanych pomucek

= Terapeutiaé sesSity ‘ ?
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Pujéovna zdravotnickych pomucek

pro pacienty s HCH

eV provozu od roku 2004

e Diecézni katolicka charita Hradec Kralové

¢ Pomucky ‘v hodnoté celkem 783 705 K¢
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Pujéovna zdravotnickych pomucek
pro pacienty s HCH

Pomucky k zapujéeni:

¢ Kresla Halesworth a Omega

e Zvedaky Aquatec Fortuna do vany

¢ Polohovaci elektricka luzka se zvySenymi zébranam
?N-ZQO.d Galounénymi navieky na zvysené
' zabrany 7 i
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Sortiment pujcovny

Kresla Halesworth Kresla Omega
od anglické firmy Kirton od anglické firmy Kirton




Sortiment pujéovny

Zvedaky Aquatec Fortuna do vany




Sortiment pujéovny

Polohovaci elektricka luzka se zvySenymi zabranami
PLN-Z90.0 a calounénymi navleky na zvysené zabrany




Konkreétni priklad z rodiny

¢ Vytah

¢ Specialni luzko

e Zvedak do vany

¢ Kieslo Ornga
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Pomucky pro stravovani
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Cinnost SPHCH pro pacienty — hlavni cil

¢ Zajisténi kvality zivota pacienti s HCH
e Zavedeni standardu péce

e Zajisténi zdravotné-socialnich luzek pro vSechny
vékové kategorie pacientu -
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Cinnost SPHCH pro osoby v riziku HCH

e Od r. 1994 - molekularné genetickeé vysetreni z
krevniho vzorku (analyzou DNA) v Praze a Olomouci

¢ Prediktivni test u osob v riziku

¢ Prenataini
nebo poziti

= ? r. 2007- Preimplanfacni genetieka diaglﬂstxika (tzvi™
GD$ Praha, Brno 4 A

ptest u plodu, jehoz gdic je bud nemocn*
né testovany :

g : weizerische J€ ssenschall
alad ' < ce
eral 5 55¢
nied '

‘lT |

Y

N

h

- Praha,
1ne (

{ v

‘

w

)

v v Y
Il | [rlf
o o |
'9

|




Cinnost SPHCH pro osoby v riziku HCH

¢ Ochrana pred diskriminaci
e Dodrzovani guidelines pri genetickém testovani

e Presymptomaticke testy je mozné proveést pouze u
plnoletyq\_ osob po predchozi psychologickeé pFiprgvé
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Cinnost SPHCH pro peéovatele a déti

e Edukace
¢ Rekondi¢né edukacni pobyty
¢ Rekondicni letni tabory pro deti

¢ Mame veh rezervy ve smysltnsychohygieny 5
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Cinnost SPHCH pro profesionaly

e Edukace - tistéené materialy o HCH, DVD, ucast na
kongresech

¢ EHDN - vyzkum HCH

» Spoluprace se zakladnim vyzKkiimem - Laboratoi ™
bunééné regenerace a plasticity Ustavu zivoéisné

fyZiologie a 'genetiky AV CR Libéehov . # |
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Problemy

¢ Dodrzovani predepsaného protokolu u prediktivni
genetické diagnostiky

e Zajisténi dostateéné vyzivy u pacientu
e Schvalenf'standard péée o paeienty s HCH ?
k]

oJ pracob s osoba pozm\i etestova l, ja
P Rt o IRQpram:

A = ~ 0

i 0 A A 1 8

|
v (
R

h I ]




Plany SPHCH

¢ Podporovat vznik specializovanych center a
klinickych jednotek pro HCH v CR

e Prispét k rozsireni poctu pecovatelskych pobytovych
zarizeni, které prijimaji pacienty s HCH jak pro -
prechodné ﬁ:spltm) tak dlouhjdobe pobyty ’

e Z&fistit edu
celé CR

vany personal prJo pacienty SHCHv | =,




Z Rekondi¢éné-edukacnich pobytu

Mame nadeji? Sami bez vas to nezvladneme!




Z Rekondi¢éné-edukacnich pobytu
Dokud zijeme, u€me se, jak zit!
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informace

Spoleénost pro pomoc pii Huntingtonoveé chorobé
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Conlederazione Svizzera

Velké namesti 37
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Dekuji za pozornost a odvahu
nam pomoci v péci
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