Osvéta o HCH a vzdeélavani
v oblasti pece o dlouhodobé nemocné
pacienty s HCH

Predstaveni SPHCH
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Spolecnost pro pomoc pri
Huntingtonove chorobe

e Zalozena v roce 1991 jako svépomocné pacientskeé
neziskové obcanské sdruzeni

¢ S celorepublikovou pusobnosti
e Od roku 2014 - SPOLEK = -
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Spolecnost pro pomoc pri
Huntingtonove chorobe

e Co predchazelo vzniku?
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Rodiny s vyskytem HCH

yHuntingtonova choroba neni
onemocneni jednotlivce, ale celeé

- rodinyls -
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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 Vzdelavani a verejna osveta o HCH
= Ziskévér?prost?edk& na tyto amtivity
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Rodina s HCH z Los Angeles

Nancy, Milton a Alice Wexlerovi




Zakladatel HDF
Hereditary Disease Foundation

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

obyvaute\L -
¢ Nancy Wexler - neuropsycholg 7
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Projekt HDF ve Venezuele

e Zasadni vyznam v objeveni lidského genomu
¢ 1983 - marker HCH

e 1993 — mutace HCH, Htt, IT-15

¢ Nancy W:kler — neuropsychomg :
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Zakladatelé SPHCH
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Spolec¢nost pro pomoc pri
Huntingtonove chorobe
¢ Vytvaret podpurny vzdélavaci program na pomoc
pacientum trpicim HCH a jejich rodinam s cilem lépe

porozumeét problémum a ziskat schopnost je
prekonavat

& Podporoat vyzkum ruznych apektﬁ teto nemoci’
.o ZiSkat finanee na Sinnost - |,
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Rada SPHCH
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SPHCH - FAKTA K ROKU 2014

¢ asi 650 rodin
¢ 165 aktivnich ¢lenu

¢ Multidisciplinarni tym lékaiu, terapeutu a dalSich
odbornik

¢ Flpance -
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Multidisciplinarni tym odborniku SPHCH

J.Roth, I\ Koblihova, J. Zidovska, J.
Z. I:ebedové, T.".Uh”rové |



Vyskyt HCH k roku 2014

¢ V CR se piedpoklada 700 — 1000 nemocnych s HCH

e 4 -5 Xxvice osob v riziku HCH

¢ HCH patri mezi ridké diagnézy (EURORDIS)
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Rok 2013
e 3 pacienti do 19 let (juvenilni forma ~ 1%)

¢ 318 pacientu ve véku 20 - 64 let (klasicka forma ~

74%)

e 111 pacie}ﬁ nad 65 let (forma§ pozdnim na’stupe;
) - [, & - o~
¢ 49% muzi : 51 % iény

oa 218

Rozlozeni pacientti v CR
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Cinnost SPHCH

Rodiné:

e k pacientovi

e k osobam v riziku

ek peéovaaﬁm a détem
,Profesionalum . M .
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Cinnost SPHCH

¢ Poradani rekondiéné edukacnich vikendovych
pobytu - 2x ro€né

¢ Vydavani zpravodaje Archa - 2x rocne

e Tisk a distribuce letaku a pfiruéek o riznych -
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Zpravodaj Archa




Monotematicke brozury z cyklu
»Zivot s HCH*




Vyziva pacientu s HCH
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Romanove zpracovani HCH

Pribéh, vinouci se jako nitka napric generacemi,
predklddd Fadu otdzek, které vyplouvaji ke hladiné
stojaté vody, aby ji zéerily.

Zéerily proto, kdyby Sel prece jen nékdo kolem
azaujala jej ta neklidnd hladina natolik, aby zatouZil
podivat se hloubéji pod povrch.

grneuck( testovdni prindsi fadu \'lnzuych

P kych a elu‘kych P vi‘eln!
b . Sodnutt: ik
pod.nouplx test, must byt uc‘maw svobodné po
dokonalém pouceni a pripravé na moiné dopady
vysledku. Kromé prava na h;fonmi o genetickém
stavu je tieba respektovat i ‘prdvo nevédér”
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Specifické potreby pacientu s HCH

e Komunikace « Osobni hygiena
¢ Pohyb, chuze o Oblékani
e Stolovani e Spanek
pr e Odpodinek -
-~ - - .
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Cinnost SPHCH pro pacienty

¢ Informovanost o symptomatickeé leche
e Zlepsit kvalitu zivota

e Zmirnit nektereé projevy HCH

¢ Multidisciplinarni tym (genetik, sychollog, psychiia?
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Cinnost SPHCH pro pacienty

e Kontakty na pracoviste, kde maji zkusenost s HCH
¢ Rekondic¢ni pobyty s terapeuty a psychology

¢ Pujéovna specializovanych pomucek

o Terapeutia{é sesity T 7
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Pujéovna zdravotnickych pomucek

e V provozu od roku 2004

¢ Diecézni katolicka charita Hradec Kralové
hodnoté celkem 783 705 K¢
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Pujéovna zdravotnickych pomucek
pro pacienty s HCH
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Pomucky k zapujceni:

¢ Kfesla Halesworth a Omega

e Zvedaky Aquatec Fortuna do vany

¢ Polohovaci elektricka luzka se zvySenymi zébranam
zPPJ-ZQO.d Calounénymi navieky na zvysené
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Sortiment pujcovny

Kresla Halesworth Kresla Omega
od anglicke firmy Kirton od anglicke 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
od firmy PROMA REHA s.r.o. Ceska Skalice




Konkreétni priklad z rodiny

e Vytah

¢ Specialni luzko

e Zvedak do vany

¢ Kieslo Otga
.o N#itridrinky .
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Pomucky pro stravovani
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Cinnost SPHCH pro pacienty — hlavni cil

e Zajisténi kvality zivota pacientu s HCH
e Zavedeni standardu péce

e Zajisténi zdravotné-socialnich luzek pro vsechny
vékové kategorie pacientd ™ \
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Cinnost SPHCH pro osoby v riziku HCH

¢ Od r. 1994 - molekularné genetické vysetieni z
krevniho vzorku (analyzou DNA) v Praze a Olomouci

¢ Prediktivni test u osob v riziku

e Prenatalnitest u plodu, jehoz @dic je bud’ nemocny,

nebo pozitivne testovany o
® ? r., 2007- Pfeimplantaéni genethké diagriOstika (tzv'™
GD) - Praha, Brno | N AP
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Cinnost SPHCH pro osoby v riziku HCH

¢ Ochrana pred diskriminaci
e Dodrzovani guidelines pri genetickéem testovani

e Presymptomaticke testy je mozné provést pouze u
plnoletych osob po predchozi psychologické priprave

I.nezletilych osob seﬁo\védi pouze Vv pﬁpﬁé,
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Cinnost SPHCH pro peéovatele a déti

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

¢ Mame veh rezervy ve smysll.nsychohygieny
pecovatell
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Cinnost SPHCH pro profesionaly

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

e EHDN - vyzkum HCH

bunééné regenerace a plasticity Ustavu zivoéisné ¢
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Problemy

¢ Dodrzovani predepsaného protokolu u prediktivni
genetické diagnostiky

e Zajisténi dostateéné vyzivy u pacientu

¢ Schvaleni'standardu péée o paeienty s HCH
o Jak pracovat s osobami poziti\brré testovanymi, jak j

chranit? -
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Plany SPHCH

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

e Prispet k rozsireni poctu pecovatelskych pobytovych
zarizeni, ktere prijimaji pacienty s HCH jak pro

SR
prechodné (respitni), tak dlouhjdobe pobyty -
. » Z@jistit edukevany, per§onal pro pacienty SHCHv | ‘=,
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Z Rekondi¢né-edukacnich pobytu

Mame nadeji? Sami bez vas to nezvladneme!




Z Rekondi¢éné-edukacnich pobytu
Dokud zijeme, uCme se, jak zit!




Blizsi informace

Spolec¢nost pro pomoc pfi Huntingtonove chorobe
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Velké namesti 37
500 01 Hradec Kralové
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Dekuji za pozornost a odvahu
nam pomoci v péci
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