Osveéta o HCH a vzdélavani
v oblasti pece o dlouhodobe
nemocne pacienty s HCH
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Spolecnost pro pomoc pfi
Huntingtonove chorobe
e Zalozena v roce 1991 jako

svépomocne pacientské neziskove
obcanské sdruzeni

S celorepubﬁovou pusobnosti -

¢ Od roku 2014 - SPOLEK 7
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Spolecnost pro pomoc pri
Huntingtonove chorobeée

e Co predchazelo vzniku?
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Rodiny s vyskytem HCH

yHuntingtonova choroba
neni onemocneni
jedno:&vce, ale cele
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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 Guthri
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¢ Podpora vyzkumu HCH

Cile vzniku SPHCH

¢ Podpora pacienta, pecujici rodiny a
osob v riziku

e Vzdélavani &veiejna osvéta o Hb‘l
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Rodina s HCH
z Los Angeles

Nancy Mllton a Allce Wexlerovi



Zakladatel HDF
Hereditary Disease Foundation

¢ Milton Wexler

e 1968 - obé dcery v riziku HCH
e 1872 - klinicky obraz HCH -

- George Huntington
I e 1979 worknhop HDF
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@ Pro]ekt co je prlcma HCH'?




Projekt HDF ve Venezuele

e U jezera Maracaibo
70 na 10 000 obyvatel
nejvyssi prevalence HCH ve svéte
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Projekt HDF ve Venezuele

e Zasadni vyznam v objeveni
lidského genomu

¢ 1983 — marker HCH

e 1993 — mutaée HCH, Htt, IT-15 \
o Nanp Wexler
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Zakladatelé SPHCH
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b aspektu téeto nemoci

Spolec¢nost pro pomoc pri
Huntingtonove chorobe

¢ Vytvaret podpurny vzdélavaci
program na pomoc pacientum
trpicim HCH a jejich rodinam s
cilem lépe porozumét problémum a
ziskat schophost je piekonavat \

s Podporovat vyzkum raznych
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Jana Zidovska, Jifi Hruda,
PRA e e

Rada SPHCH
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SPHCH - FAKTA K ROKU 2014
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¢ asi 650 rodin

¢ 165 aktivnich ¢lenu
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SPHCH - FAKTA K ROKU 2014

¢ Finance - z dotaci Ufadu vlady,
MZCR a Kralovéhradeckého é&i
Pardubického kraje a od
soukromych darcu a firem
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Vyskyt HCH k roku 2014

¢ V CR se predpoklada 700 — 1000
nemocnych s HCH

e 4 -5 x vice osob v riziku HCH
e HCH patii mezi fidké diagnézy \
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Rozlozeni pacientti v CR

Rok 2013
e 3 pacienti do 19 let

(juvenilni forma ~ 1%)
-, e 318 pacienﬁle véku 20 - 64 Iet‘
a~74%) T
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Cinnost SPHCH

Rodineé:

e k pacientovi
¢ k osobam v riziku

o ek peéovatelfm a detem




Cinnost SPHCH

¢ Poradani rekondicné edukacnich
vikendovych pobytu - 2x ro¢né

e Vydavani zpravodaje Archa - 2x

rocné

¢ Tisk a distribuce letaku a pﬁruée‘lan
h HCH

rtiznych asp

tf:ge iiol |
inancnich zdroju
| :I‘I }a ; ramy’

potrebnych

pab

pokracovat

14 A2

b4

fiovig




YUY
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Confédération suisse
Confederazione Svizzera
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pfi Huntingtonové chy
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Monotematické brozury z cyklu
.Zivot s HCH*




Vyziva pacientu s HCH
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Pro malé deti

T

Mozek pracu1e jako pocltac
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Romanove zpracovani HCH
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pfelet smrtihlava

Pribéh, vinouci se jako nitka napri¢ generacemi,
predklddd Fadu otdzek, které vyplouvaji ke hladiné
stojaté vody, aby jizéerily.

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

marek
vladar

we-genetické testovdni pFindsi Fadu sloZitych
psychologickych a etickych problémi, véetné
P EANEA By

b, x

pods;trzupu test, must byt ucinéno svobodné po
dokonalém pouceni a pripravé na moiné dopady

——
Simon Rysavy

nakladatelstvi 80-7354-013-4
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Cinnost SPHCH

e K pacientovi
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Specifickeé potreby
pacientu s HCH

* Komunikace

¢ Pohyb, chuze

e Stolovani

e Osobni hygie‘a
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Pro pacienty

¢ Informovanost o symptomaticke
léche

e Zlepsit kvalitu zivota

5 projevy HCH ™

e Zmirnit nekt

scipli
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Pro pacienty

o Kontakty na pracoviste, kde maji
zkusenost s HCH

¢ Rekondicni pobyty s terapeuty a

psychology -
¢ Pujéovna spélializovanﬁch T
W,  pomticek .
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Pujcéovna zdravotnickych
pomucek pro pacienty s HCH

eV provozu od roku 2004

¢ Diecézni katolicka charita Kralovo-
hradeckého kraje

™ ePomucky v hednoté celkem = ™

:I83 5 K¢ -




Pujcéovna zdravotnickych
pomucek pro pacienty s HCH

Pomucky k zapuj€eni:
e Kresla Halesworth a Omega

e Zvedaky Aquatec Fortuna do vany

-
o -Polohovaciegl ktricka luzka se ;
zvysenymi zabranami PLN-Z90.0
e alounénymi =Vleky"na zvysené -
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Sortiment pujéovny
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Kresla Halesworth od angllcke flrmy Kirton
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Sortiment pujéovny
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Kresla Omega od anglické firmy Kirton
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Sortiment pujéovny
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Zvedaky Aquatec Fortuna do vany
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Sortiment pujéovny

Polohovaci elektricka luzka se
zvysenymi zabranami PLN-Z90.0 a
c¢alounénymi navleky na zvyseneé
zabrany od firmy PROMA REHA
s.r.o. Ceska Skalice




Konkretni priklad z rodiny

e Vytah
¢ Specialni luzko
e Zvedak do vany

° e Kreslo Omeg
o Nutridrinky




Pomucky pro stravovani

Ceské spolupréce

through the Swiss Contribution
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Pro pacienty — hlavni cil

e Zajisténi kvality zivota pacientu s

HCH

e Zavedeni standardu péce

e Zajisténi zd
pro vsechny vekové kategorie
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Cinnost SPHCH

¢ K osobam v riziku
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K osobam v riziku HCH

¢ Od r. 1994 - molekularné geneticke

vysetreni z krevniho vzorku

(analyzou DNA) v Praze a Olomouci

¢ Prediktivni

¢ Prenataini test u plodu, jehoz ro

t u osob v riziku
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je bud nemo ebo pozZitivné
stovany
disdiia e i
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K osobam v riziku HCH

¢ Ochrana pred diskriminaci

¢ Dodrzovani guidelines pfi
genetickem testovani

¥ Presymptomatlcke testy je mozne
provést pouZe u plnoletych osob®
w predchom pS chologlcke prlpravT

N Tes(ovam ne Iletilych ‘osob s

’v /v | . provadi pouze v pfipadé, Zze a7 N,
TP TSIT yn{?mtomgtlcke prade Fe rh l IR ‘
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+ Psychologicka podpora




Pro pecovatele a deti

¢ Edukace

¢ Rekondicné edukacni pobyty

e Rekondicni letni tabory pro deti




Pro profesionaly

e Edukace - tistené materialy o HCH,
DVD, uc¢ast na kongresech

¢ EHDN - vyzkum HCH

zakladnim -
aborator bunécneé °

vyzkumem — :
Tceﬂ ticity avu
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Probléemy

¢ Dodrzovani predepsaného
protokolu u prediktivni genetické
diagnostiky

e Zajisteni dostatecne vyzivy u -
pacientu - .

- e Schrleni st? dardu péée’o
pacie CH

Y nty s H
i Jf \lf j IIT Lnf N| 1‘




Problemy

¢ Jak pracovat s osobami pozitivné
testovanymi, jak je chranit?

e Jak chranit dﬁ‘eli v rodinach s HCI-B
w, e Pozeor! Syndrom,zavrzeného rodiée\
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Plany SPHCH

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

e Prispeét k rozsireni poctu -
pecovatelskych pobytovych X
zarizeni, ktere prijimaji pacienty s

CH jak pro prechodné (respitni),

yan!p %‘ﬂ‘T‘g 7 |
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Tabory pro deti
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Facebook

€« > C ¥ @ wwwiacebook.com/hunt

Password

Email or Phone

Create Page

[ Recent

v Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonove chorobe
Non-profit Organisation

Timeline About Likes Photos More »

PEOPLE > * Spoleénost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé

PreloZili jsme pro vas dalsi &lanek na HDBuzz. Jak a pro& miaze pouZiti
gangliosidu GM1 pomoci IéCit HCH? Prog se v této souvislosti pomy3li na
rozsifeni chovu ovci? Pomohl GM1 u pacientd s Parkinsonovou nemoci?
A jak daleko jsme od Klinickych studii GM1?

> Ctete zde: hitp://cs hdbuzz ne/199

ABCOUT
Véiili by ste tomu? GM1, ovce a Huntingtonova
choroba
o BT P p——r—
20 ke K< 110 veoe pbth G0 Ceta

Velké namésti 37

hitp:/Awww.huntington.c2

PHOTOS >

= Huntingtonova che

’ ol = = — Ceski televize

e Like # Comment # Share

Monika Od Lackov likes this.

1 share

c Spolecnost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé
Napsali o nasich prednaskach z projektu Vzdélavani z oblasti péce o

pacienty s HCH
facebook com/events/708825222550641/

VISITOR POSTS

ClliNttir o un nni
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rnische Eidgenossenschaft L 4 romu Svycarsko - Ceské
c V.
Confédération suisse -
Confederazione MINISTERSTVO ZDARAY N v
CESKE REPUBLIXY 2/04
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HDBuzz

A Posledni novinky

Vérili by ste tomu? GM1, ovce a Huntingtonova s
choroba

LEORA FOX, 02. PROSINEC 2015

Rozhodnuti zda je nova lé¢ba pripravena k testovani u lidi vyzaduje hodne & ™%
vyzkumu. Pred nékolika lety jsme psali, ze v pripadé Huntingtonovy choraby je snizené
mnozstvi “mozkového tuku’, nazgvaného GM1, a ze substitucni terapie u mysi se ukdzala

jako porencidlni moznost léZeni onemocnéni. Mozna 7e jste slyseli, 7e GM1 substituéni
terapie nen pipravena pro Klinické vyusiti. Ale v pfipadé, e GM1 preklinicky vyzkum bude
pokradovat pozitivné je moiné, ze tento ,mozkovy tk” bude ziskivan z prekvapujici ho

zdroje: mozku GM1 ovci.

1Y oo

"Tlacitko Zapnout": rozdilnosti v huntingtin genu
ovliviuji nastup symptomu HCH
MELISSA CHRISTIANSON, 26. ZARI 2015

Tak jako je obtizné presné predpovedér, kdy se spusti boufe, je stejné
obtiiné pi

povédét, kdy se objevi symptomy H vy choroby. Nicméné, novy
vyzkum ukazuje, Ze malé zmény na "tlacitkich Zapnout" pro gen huntingtin ovliviiuji ndstup

symptomd - a méizou poskytnout dlezité informace pfi hledani terapii pro HCH.

A e zsimave | cioves | smptomy ] geneta | gen g

Klinicka studie pro lé¢bu Huntingtonovy
choroby: |ék snizujici mnozstvi huntingtinu
vstupuje v roce 2015 do prvni faze klinickych
testu

LEORA FOX, 17. ZARi 2015

V roce 2015 se bude Klinicky testovat terapie "snizujici mnoZstvi huntingtinu’. Tato plisobi
pHimo na mutovany huntingtin a nazyva se terapie antisense oligonukleotidy (ASOs). Jsme
nadseni - je to vitbec prvni klinicki studie pro Huntingtonovu chorobu providéna na lidech,
kterd se zaméfuje na jadro problému. Navic jeji aplikace na zvirecich modelech vypada velice
slibné. O co jde?

Mohou byt nové objevené technologie vyuzity
pri lécbé Huntingtonovy choroby?

DR JEFF CARROLL, 25. SRPEN 2014

Prelozila Mgr. & Mgr. Adriana Fico

A3 v comev | vortr | geres v

Mohl by "brain shuttle” dopravit léky pro
Huntingtonovu chorobu tam, kde jsou potfebné?
DR JEFF CARROLL, 07, BREZEN 2014

Mohl by "brain shutcle” dopravit léky pro Huntingtonovu (hnmbu @m,

5
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"Tlacitko Zapnout': rozdilnosti v
huntingtin genu ovliviuji néstup
symptomd HCH

Klinicka studie pro l6bu
Huntingtonovy choroby: lék snizujici
mnoZstvi huntingtinu vstupuje v roce
2015 do prvni fize Klinickych testii
Mohou byt nové objevené
technologie vyuzity pri lécbé
Huntingronovy choroby?

Co velky prillom v neurodegeneraci
znameni pro Huntingtonovu
chorobu?

HDBuzz Specidl: Huntingtonova
choroba a spének

Dalsi

genetika
gangliozid
vyroba lékit
Klinick studie
umléovani gent
anti-sense
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Hunting for a cure, with care
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Podpora pres portal GIVT.cz

<

SPOLECNOST PRO POMOC PRI HUNTINGTONOVE CHOROBE
Velké namésti 37, 500 01 Hradec Kralové, IC: 40614603, www.huntington.cz, info@huntington.cz, funds@huntington.cz

NAKUPUJETE PRES INTERNET? JAK TO FUNGUJE?
PODPORTE SPHCH!

GIVT.cz je placeny e-shopy, za konkr:
nakupy. Suma, kterou GIVT.cz obdrzi,
2 déli na poloviny. Jedna polovin
1% Nakupujte na Staci udélat tyto 4 jednoduché kroky: 2volenou neziskovou organizaci,
oblibenych e-shopech zUstava GIVTu.

1) Zadejte do vyhleddvace www.givt.cz Platite Uplné stejnou sumu a
- - Diky cookies Vds ndsledné vybrany e-shop stejné ceny, jako kdybyste

2. Cast z vasi Gtraty identifikuje jako zdkaznika z GIVT.cz, proto internetovy obchod pfimo.
pujde nam givt.cz nezavirejte kym ndkup nedokondite. Zaregistrovanych je vice

Védéli jste, Ze nyni miZete nasi organizaci pomoci Nebude va's tO sta’t ani jedinou korunu'

| obyZejnym ndkupem na internetu?

: . : e-shopd.
o y 2) Vyberte obchod, ve kterém chcete nakoupit B i
- # e Pro¢ nakupovat pfes GIVT.cz?
-~ ; 3) Vyberte organizaci, kterou chcete podpofit .
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