Osveta o HCH a vzdeéelavani

v oblasti pece o dlouhodobe
nemocne pacienty s HCH
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Spole¢nost pro pomoc pfi
Huntingtonove chorobe

e Zalozena v roce 1991 jako
svépomocné pacientské neziskové
obcanskeé sdruzeni

S celorepublikovou pusobnosti

¢ Od roku 2014 ;: SPOLEK 7
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Spole¢nost pro pomoc pfi
Huntingtonove chorobe

e Co predchazelo vzniku?
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Rodiny s vyskytem HCH

wHuntingtonova choroba
neni onemocneéni
jednogvce, ale cele «,

diny!“ ~
. - .,
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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 folkovem zpevakovi

- Woodym Guthri
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Cile vzniku SPHCH

¢ Podpora vyzkumu HCH

¢ Podpora pacienta, pecujici rodiny a

osob v riziku

e Vzdélavani aveiejna osvéta o HGI

o Ziskavani prost fedkd na
’aktﬁly = it
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Rodina s HCH
z Los Angeles

Nancy Milton aAllee Wexlemw .
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Zakladatel HDF
Hereditary Disease Foundation

¢ Milton Wexler
e 1968 - obeée dcery v riziku HCH

e 1872 - klinicky obraz HCH -
- George Huntington -
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e 1979 — workshop HDF
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e Projekt — co je pricina HCH?
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Projekt HDF ve Venezuele

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

e Zasadni vyznam v objeveni
lidskéeho genomu

¢ 1983 - marker HCH

e 1993 — mutd®e HCH, Htt, IT-15 \
o Nan;y Wexler
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Zakladatelé SPHCH

e NSy 100 Y T LN Yl YII R
Jana Zidovska Gerrit Dommerholt




Spole¢nost pro pomoc pfi

-

Huntingtonove chorobeée

¢ Vytvaret podpurny vzdélavaci
program na pomoc pacientum
trpicim HCH a jejich rodinam s
cilem lépe porozumét problémum a
ziskat schophost je pfekonavat "™
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SPHCH - FAKTA K ROKU 2014

¢ asi 650 rodin

¢ 165 aktivnich ¢élent

o ® Multidisciplin}rni tym lékaiu, T
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Multidisciplinarni tym odborniku
SPHCH




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 pifedpoklada 700 - 1000

e 4 -5 x vice osob v riziku HCH
e HCH pat¥i mezi fidké diagnézy \

nemocnych s HCH
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Rozlozeni pacienta v CR

Rok 2013
e 3 pacienti do 19 let
(juvenilni forma ~ 1%)
- e 318 pacienﬁle véku 20 - 64 Iet\

i (klasicka forma ~ 74%) T
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Cinnost SPHCH

Rodineé:

e k pacientovi
e k osobam v riziku

ek peéovatelim a detem

rr vrt]nim
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Cinnost SPHCH

¢ Poradani rekondi¢cné edukacnich
vikendovych pobytu - 2x roéné

e Vydavani zpravodaje Archa - 2x

rocneé

¢ Tisk a distribuce letaku a pﬁruéen
W iznych aspektech HCH

pokracovat
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areni tol thre nych
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Zpravodaj Archa
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Monotematicke brozury z cyklu
.Zivot s HCH*
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Vyziva pacientu s HCH
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Pro malé deti

Mozek pracuje jako pocitac
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Romanove zpracovani HCH
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Cinnost SPHCH

e K pacientovi
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w, ¢ ObléKani

Specifické potreby

pacientu s HCH

¢ Komunikace

¢ Pohyb, chuze

e Stolovani

e Osobni hygia
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Pro pacienty

¢ Informovanost o symptomaticke
lécbeé

e Zlepsit kvalitu zivota

e Zmirnit nektere projevy HCH




Pro pacienty

o Kontakty na pracoviste, kde maji
zkusenost s HCH

¢ Rekondicni pobyty s terapeuty a
psychology

D

¢ Pujéovna sp;ializovanych
pomiicek .
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Pujcéovna zdravotnickych
pomucek pro pacienty s HCH

e V provozu od roku 2004

¢ Diecézni katolicka charita Kralovo-
hradeckeého kraje

"™ e Pomiucky v fednoté celkem = ™
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¢ Polohovaci elektricka ltizka se T
- ZvySgnymi zabranami PLN>Z90.0 a
alounénymi
| f |

Pujéovna zdravotnickych
pomucek pro pacienty s HCH

Pomucky k zapuj€eni:
e Kresla Halesworth a Omega

e Zvedaky Aquatec Fortuna do vany
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Sortiment pujcovny

Kiesla Halesworth od angllcke firmy Klrton
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Sortiment pujéovny
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Sortiment pujéovny
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Sortiment pujcovny

Polohovaci elektricka luzka se
zvySenymi zabranami PLN-Z290.0 a
¢alounénymi navleky na zvySené
zabrany od firmy PROMA REHA
s.r.o. Ceska Skalice




Konkrétni priklad z rodiny

e Vytah
¢ Specialni luzko
e Zvedak do vany
e Kreslo Omeg\a
e Nutridrinky




Pomucky pro stravovani
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Pro pacienty — hlavni cil

e Zajisténi kvality zivota pacientu s

HCH

e Zavedeni standardu péce

e Zajisteni zd
pro véechny”v kové kategorie

paci
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Cinnost SPHCH

¢ K osobam v riziku
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K osobam v riziku HCH

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

¢ Prediktivni

Praha, Brno
} ?975557' o

t u osob v riziku
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K osobam v riziku HCH

¢ Ochrana pred diskriminaci
¢ Dodrzovani guidelines pfi
genetickéem testovani

@ Presymptomatlcke testy je mozneé

provést pouze u plnoletych osob"
predchom psychologicke pnpravTT)

® Teslovanl ne I\etilych ‘osob s
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o R3ygholagicka podpora
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Pro pecovatele a deti

¢ Edukace

o Rekondicné edukacni pobyty

¢ Rekondicni letni tabory pro deti




Pro profesionaly

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

¢ EHDN - vyzkum HCH

e Spoluprace
vyzkumem -

zakladnim
aborator bunecne
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Problémy

¢ DodrZzovani pifedepsaného
protokolu u prediktivni genetické
diagnostiky

e Zajisteni dostatecné vyzivy u =,
pacienta o

e Schvdleni sti dardu péée’o
pac enty s HCH
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e Jak pracovat s osobami pozitivne
testovanymi, jak je chranit?

o Jak chranit déti v rodinach s HCH?
rodiée\

Problemy

', ¢ Pozer! Syndrom,zavrzeného
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Plany SPHCH

e Podporovat vznik specializovanych
center a klinickych jednotek pro
HCHv CR

¢ Prispet k roz.snrem poctu -
pecovatelskyclh pobytovych 5

zafizeni, které piijimaji pagienty s| |
HCH jak pro prechodné (res |tn|) W
be pobyty T N7
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Z rekondlcmch pobyt

Mame nadejl'? Sami bez vas to nezvladneme|




Z rekondlcmch pobytu

Dokud zueme uéme se jak Z|t!



Tabory pro deti
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Podpora pres portal GIVT.cz

o SPOLECNOST PRO POMOC PRI HUNTINGTONOVE CHOROBE
I ‘Velké ndmésti 37, 500 01 Hradec Kralové, IC: 40614603, www.huntington.cz, info@huntington.cz, fundthunﬂ_M

NAKUPUJETE PRES INTERNET? JAK TO FUNGUJE?
PODPORTE SPHCH!

Nebude Vas to stat ani jedinou korunu. rkkuph St boanat GIVES

% Nakiupuits na Staci udélat tyto 4 jednoduché kroky:
oblibenych e-shopech | zUstava GIVTu,

. 1) Zadejte do vyhledavace www.givt.cz Platite uplne stejnou
Diky cookies Vs ndsledné vybrany e-shop '
2. Cast z vadi Utraty identifikuje joko zdkaznika z GIVT.cz, proto
pljde nam givt.cz nezavirejte kym nakup nedokoncite.
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. f | 2) Vyberte obchod ve kterém chcete nahoupit

3. Vy nezaplatite
anl korunu navic!
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Blizsi informace

Spole€nost pro pomoc pfi
Huntingtonove chorobe
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