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Osvéta o HCH a vzdeélavani
v oblasti péce o dlouhodobe
nemocne pacienty s HCH

Predstaveni SPHCH
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Spolecnost pro pomoc pri
Huntingtonove chorobe

e Zalozena v roce 1991 jako svépomocné
pacientské neziskové obcanské
sdruzeni

¢ S celorepublikovou pusobnosti

“. o0d roku 2014 - spelek = 7 %



Spolecnost pro pomoc pri
Huntingtonove chorobe

e Co predchazelo vzniku?
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Rodiny s vyskytem HCH

,2Huntingtonova choroba neni
onemocneéni jednotlivce,
ale celé rodiny!*
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Rodiny s vyskytem HCH

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

¢ IHA zalozena v roce 1967

7 e Zakladatelka Marjorie Guthrie,
L 7 vdova po folkovém zpevakovi
Woodym Guthrie
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Cile vzniku SPHCH

¢ Podpora vyzkumu HCH

¢ Podpora pacienta, pecujici rodiny
a 0sob v riziku

e Vzdélavani a.verejna osvéta o HCH.,

4 e Ziskavani prostredku na tyto aktivity
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e Zakladani narodnlch spolecnostl
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Rodina s HCH
Z Los Angeles

Nancy,

Yok 77

Milton a Alice Wexlerovi
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Zakladatel HDF
Hereditary Disease Foundation

e Milton Wexler
¢ 1968 — obeé dcery v riziku HCH

e 1872 — klinicky obraz HCH -
George Huntington

e 1979 — workshop HDF

v "y,
¢ Spoluprace s NINDS

(National Ir,];;titute of Neurological Disorders.and Stroke) /
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" @ Projekt — co je pfigina HCH?
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Projekt HDF ve Venezuele

e Dr. Americo Negrette mél prednasku
v Ohio

e U jezera Maracaibo
70 na 10 000 obyvatel N
nejvy$si prevalence HCH ve svété ™

.. ® V Evrope, USA a Australii .~

prevalence 1- 5 na 10 000 obyvatel

-~ Projekt

“e Nancy Wexler - neuropsycholog
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Projekt HDF ve Venezuele

¢ Zasadni vyznam v objeveni
lidského genomu

e 1983 — marker HCH
e 1993 — mutace HCH, Htt, IT-15

e Nancy Wexler — neuropsycholog



Zakladatelé SPHCH

Jana Zidovska Gerrit Dommerholt
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Cile SPHCH

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

¢ Podporovat vyzkum ruznych aspektu

této nemoci

» Ziskatjinance na cinnost



Rada SPHCH
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SPHCH - FAKTA K ROKU 2016

e asi 650 rodin

¢ 165 aktivnich ¢lenu

e Multidisciplinarni tym lékafru, -
terapeutu a dalsich odborniku na HCH
% Yy, 77 7
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Multidisciplinarni tym odborniku
SPHCH

Jifi Klempif, Olga Klempifova, Jana Zidovska, Jan Roth, Tereza Uhrova,
Jana Koblihova, Lenka Raszykova, Véra Krutilkova, Romana Lavi¢kova,
Jitka Sykorova



SPHCH - FAKTA K ROKU 2016

e Finance
z dotaci Uradu vlady, MZCR,

g
L 4 uzemnich samospravnich celku
p a od soukromych darcu a firem
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Vyskyt HCH k roku 2016

¢ V CR se predpoklada 700 — 1 000
nemocnych s HCH

e 4-5Xxvice osob v riziku HCH

¢ HCH patri mezi ridké diagnozy

(EURORDIS) .
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Pacienti s HCH v CR

Rok 2013 — celkem 432 pacientu

7 Pohlavi pacientii s HCH Vék pacientu s HCH
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Cinnost SPHCH

Rodineé:

e K pacientovi
e K osobam v riziku

e k pedovateliim’a détem

%, _ Profesionaliim:

% ¢ k socialnim a zdravotnim pracovnikiim
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Cinnost SPHCH

¢ Poradani rekondicne edukacnich
vikendovych pobytu - 2x roéné

¢ Vydavani zpravodaje Archa - 2x rocne

'- e Tisk a distribuce letaku a pfirucek.,,
4 o riznych aspektech HCH

“. o Vlytvafeni tolik potirebnychfinanénich?
zdroju, aby veskera cmnost a programy
mohly ‘pokracovat '
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Zpravodaj Archa




Monotematicke brozury z cyklu
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tu s HCH
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Romanoveé zpracovani HCH

PRI, im0 ke ok AW prmeTieen,
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v Autor: Marek Vladar, 2004
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Cinnost SPHCH
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Specifické potreby
pacientu s HCH
¢ Komunikace
¢ Pohyb, chlize
¢ Stolovani

¢ Osobni hygiena

< e Spanek
~ # Odpocinek
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Pro pacienty

¢ Informovanost o symptomatickeé lécbe
e Zlepsit kvalitu zivota
¢ Zmirnit nékteré projevy HCH
e Multidisciplinarni tym
(genetik, psycholog, psychiatr,
neurolog, logopé&d, nutricionista,

ergoterapeut, fyzioterapeut,
muz:koterapeut socialni pracovmk)
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“. o Terapeutické sesity

Pro pacienty

¢ Kontakty na pracoviste, kde maji
zkusenost s HCH

¢ Rekondicni pobyty s terapeuty
a psychology

e Pujcovna spemahzovanych pomucek
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Pujcovna zdravotnickych
pomucek pro pacienty s HCH
eV provozu od roku 2004

¢ Diecézni katolicka charita
Kralové-hradeckého kraje

e Pomucky v hodnoté celkem -
783 705 K¢
77 / i/



Pujcovna zdravotnickych
pomucek pro pacienty s HCH

Pomucky k zapujceni:

¢ Kresla Halesworth a Omega
e Zvedaky Aquatec Fortuna do vany

e Polohovaci elektricka lazka se
zvySenymi zabranami PLN-Z90.0

7 a ¢aldlinénymi navleky na’zvysené

= zabrany
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Sortiment pujcovny

Kresla Halesworth od anglické firmy Kirton
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Sortiment pujéovny

Kresla Omega od anglickeé firmy Kirton
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Sortiment pujéovny

Zvedaky Agquatec Fortuna do vany

Vid 77
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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
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Konkreétni priklad z rodiny

e Vytah

e Specialni luzko
e Zvedak do vany
s Kfeslo Omega”

o . Nutri%inky Z
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e Pomucky pro stravovani

/s Pomiicky pro inkontinenci
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Pomucky pro stravov
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Pro pacienty — hlavni cil

e Zajisténi kvality zivota pacientu s HCH
e Zavedeni standardu péce

e Zajisténi zdravotné-socialnich luzek
pro vSechny vékové kategorie pacientu

¢ Edukovany personal zafizeni v
socialhich sluzbéach

N



Cinnost SPHCH

» K osobam v riziku
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K osobam v riziku HCH

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

¢ Prediktivni test u osob v riziku

¢ Prenatalni test u plodu, jehoz rodlc je
bud nemocny nebo pozitivne testovany

¢ Od r. 2007- Preimplantacni geneticka
diagnostika (tzv. PGD) — Praha, Brno
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K osobam v riziku HCH

¢ Ochrana pred diskriminaci

¢ Dodrzovani guidelines pri genetickéem
testovani

¢ Presymptomaticke testy je mozne .,
provest pouze u plnoletych osob po
predchozi psychglﬁogické priprave

e Testovani nezletilych osob se provadi
pouze v-pripade, ze je symptomaticke
podezreni na onemochneni

¢ Psychologicka podpora
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Pro pecovatele a deti

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

e Mame velké rezervy ve smyslu
psychohygieny pecovatelu

//

¢ Chybi nam spemahste na rodlnu a detl
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-+ Vyrovnavani se s HCH
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Pro profesionaly

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

¢ EHDN - vyzkum HCH

e Spoluprace se zakladnim vyzkumem —
Laborator bunécné regenerace
a plasticity Ustavu zivocisne fyziologie
a genetiky AV CR Libéchov
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Problémy

¢ Dodrzovani predepsaného protokolu
u prediktivni genetické diagnostiky

e Zajisténi dostatecné vyzivy u pacientu

¢ Schvaleni standardui péce o pacienty
s HCH
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Problemy

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

¢ Jak chranit déti v rodinach s HCH?

¢ Pozor! Syndrom zavrzeného rodice,,
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Plany SPHCH

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

¢ Prispét k rozsireni pocCtu
peéovatelskych pobytovych zafizeni,
které prijimaji pacienty s HCH jak pro
prechodné (respitni), tak dfouhodobé”

pobyty

& Zajistit edukovany personal |

pro pacienty s HCH v celé CR



Z rekondic¢nich pobytu

Mame nadéji? Sami bez vas to nezvladneme!
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Z rekondic¢nich pobytu

Dokud zijeme, ucme se, jak zit!
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http://www.facebook/huntingtoncz

Podpora SPHCH

’ SPOLEENOST PRO POMOC PRI HUNTINGTONOVE CHOROBE
' Velké namasti 37, 500 01 Hradec Krilové, IC: 40614603, wwwhuntington.cz, info@huntington <2, funds@huntington
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NAKUPUJETE PRES INTERNET? JAK TO FUNGUJE?
PODPORTE SPHCH!

GIVT.cz je placeny e-shopy, 2 konkré!

Nebude Vis to stat ani jedinou korunu. nakupy. Suma, kterou GIVT.cz

Stadi udélat tyto 4 jednoduché kroky:

1. Nakupujte na
oblibenych e-shopech

| | 1) Zadejte do vyhledavale www.givt.cz
A Diky cookies Vds ndsledné vybrany e-shop
2. Cast 2 vadl Otraty W lam zakoznika 2 GMCZ, pmw

pujde nam . “ammm"‘wm
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1. Vy nezaplatite

ani korunu navic!
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Agivt

o WWW.QIVt.CZ
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http://www.facebook/huntingtoncz
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SPOLECNOST PRO
POMOC PRI
HUNTINGTONOVE
CHOROBE

Velké namesti 37
500 03 Hradec Kralove
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in'fo@huntinqton.cz www.huntington.cz
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Déekuji za pozornost
a
odvahu
nam pomoci v péci
o nase blizké!
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