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SpoleCnost pro pomoc pri Huntingtonove chorobée

Co predchazelo vzniku? Rodiny s HCH se rozhodly, Ze se pokusi HCH postauvit.

o SPHCH zalozena v roce 1991 jako svépomocné pacientské neziskové obCanské
sdruzeni, od roku 2014 Spolek, celorepublikova plsobnost,
zakladatelé: Jana Zidovskd, Gerrit Dommerhold

o Rada SPHCH: Zdenka Vondrackova, Jifi Hruda, Monika Baxa

Hlavni Cinnost SPHCH
o Vytvaret podpurny vzdélavaci program na pomoc pacientum trpicim HCH a jejich
rodinam s cilem Iépe porozumét problémim a ziskat schopnost je pfekonavat

o Podporovat vyzkum ruznych aspektu této nemoci

o Ziskat finance na ¢innost

Fakta k roku 2015

o asi 650 rodin
o 165 aktivnich ¢lenu
o Multidisciplinarni tym Iékafl, terapeutt a dalSich odbornikt na HCH

o Finance — z dotaci Ufadu vlady, MZCR a Kralovéhradeckého &i Pardubického
kraje a od soukromych darcu a firem 2



IHA
International Huntington Association

o IHA zalozena v roce 1967

o Zakladatelka Marjorie Guthrie, vdova po folkovém zpévakovi Woodym
Guthrie

Cile vzniku IHA

o Podpora vyzkumu HCH

o Podpora pacienta, pecujici rodiny a osob v riziku
o Vzdélavani a vefejna osvéta o HCH

o Ziskavani prostfedku na tyto aktivity

o Zakladani narodnich spoleCnosti



Zakladatel HDF
Hereditary Disease Foundation

Projekt HDF ve Venezuele

Milton Wexler

o mél nemocnou manzelku,
zemrela

o 1968 — obé dcery v riziku HCH

o 1872 — popsan klinicky obraz
HCH — George Huntington

o 1979 — workshop HDF

o Spoluprace s NINDS
(National Institute of Neurological
Disorders and Stroke)

o Nancy Wexler — neuropsycholog,
také nemocna HCH

O

O

Projekt — co je pfiCina HCH?

Zakladatel Milton Wexler, na
projektu se podilela i dcera Nancy

U jezera Maracaibo vyskyt HCH 70
nemocnych na 10 000 obyvatel
nejvyssi prevalence HCH

na svete

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

Zasadni vyznam v objeveni lidského
genomu

1983 — marker HCH

1993 — mutace HCH, Htt, IT-15
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Vyskyt HCH k roku 2014

o V CR se predpoklada 700-1 000 nemocnych s HCH
o 4-5 xvice osob v riziku HCH
o HCH patfi mezi fidké diagnézy (EURORDIS)

Rok 2013
(Statistika UZIS)

o 3 pacienti do 19 let (juvenilni forma ~ 1%)
o 318 pacientu ve véku 20-64 let (klasicka forma ~ 74%)
o 111 pacientu nad 65 let (forma s pozdnim nastupem ~ 25%)

o 49% muzi: 51% zeny



Cinnost SPHCH

K rodiné: Cinnost SPHCH

o k pacientovi o Poradani rekondi¢né-edukacnich vikendovych
pobytl (2x rocné )

o k osobam v riziku

o k pedovateldm a détem o Vydavani zpravodaje Archa (2x rocné )

o Tisk a distribuce letaku a pfiru¢ek o ruznych

K profesionalum: aspektech HCH

o k socialnim

a zdravotnim pracovnikim o Vytvareni tolik potfebnych financnich zdroju, aby

veskera Cinnost a programy mohly pokracovat

Internet a socialni sité

o SPHCH provozuje internetoveé stranky na adrese www.huntington.cz, zde
naleznete veskeré dostupné informace o HHC, kontakty na ¢leny SPHCH, Cleny
multidisciplinarniho tymu, ¢eské i zahranicni instituce a asociace a offline poradnu

o SPHCH je také na Facebooku na www.facebook.com/huntingtoncz

o Mnoho informaci nejen o HCH naleznete také na HD Buzz na www.cs.hdbuzz.net

o SPHCH lze podpofit pfi nakupu na e-shopech pres portal Givt.cz na www.givt.cz
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Cinnost SPHCH smé&fovana k pacientovi

o Komunikace o Informovanost
o symptomatické Iécbe

o Pohyb, chuze

o Zlepsit kvalitu zivota

o Stolovani o Zmirnit nékteré projevy
, : HCH
o Osobni hygiena ©
o o Multidisciplinarni tym
o Oblékani (genetik, psycholog,
, psychiatr, neurolog,
o Spanek logoped, nutricionista,

ergoterapeut, fyzioterapeut,
muzikoterapeut, socialni
pracovnik)

o OdpocCinek

o Kontakty na
pracoviste, kde maji
zkusenost
s HCH

o Rekondicni pobyty s
terapeuty
a psychology

o PujCovna
specializovanych
pomucek

o Terapeuticke sesity

Hlavni cile v zajiSténi pécCe o pacienta

o Zajisténi kvality zivota pacientt s HCH o Zavedeni standardu péce

o Zajisténi zdravotné-socialnich lGzek o Edukovany personal zarizeni v
pro vSechny vékové kategorie pacientu socialnich sluzbach ;




PujCovna zdravotnickych pomucek
pro pacienty s HCI

o V provozu od roku 2004 Pomucky k zapujCeni:
o Kralovéhradecka diecézni o Kresla Halesworth
katolicka charita a Omega

o Pomiicky v hodnoté o Zvedaky Aquatec Fortuna

celkem 783 705 K¢& do vany

o Polohovaci elektricka luzka
se zvysenymi zabranami
(oznaCeni PLN-Z90.0)

a Calounénymi navleky na
zvySené zabrany




Cinnost SPHCH sméfovana k osobam v riziku

o Odr. 1994 — molekularné
geneticke vysetreni z krevniho
vzorku (analyzou DNA) v Praze
a Olomouci

o Prediktivni test u osob v riziku

o Prenatalni test u plodu, jehoz rodicC
je bud nemocny nebo pozitivhé
testovany

o Odr. 2007 — Preimplantacni
geneticka diagnostika (tzv. PGD)
Praha, Brno

Ochrana pred diskriminaci

Dodrzovani guidelines pfi
genetickem testovani

Presymptomatickeé testy je
mozné provest pouze

u plnoletych osob po
predchozi psychologické
pripravé

o Testovani nezletilych osob se

provadi pouze v pripade, ze je
symptomatické podezreni
na onemocneni

Psychologicka podpora



Smérovana k peCovatelim a détem

Cinnost SPHCH

Smérovana k profesionalim

O

O

O

O

O

O

Edukace
Rekondicne edukacni pobyty
RekondicCni letni tabory pro deéti

Mame velké rezervy ve smyslu
psychohygieny pecovatelu

Chybi nam specialisté na rodinu
a deti

Vyrovnavani se s HCH

o Edukace — tistené materialy
o HCH, DVD, ucast
na kongresech

o EHDN — vyzkum HCH

o Spoluprace se zakladnim
vyzkumem — Laborator
bunécné regenerace a
plasticity Ustavu Zivogisné
fyziologie a genetiky AV CR
Libéchov
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Problemy

Dodrzovani pfedepsaného protokolu u prediktivni genetické diagnostiky
Zaijisténi dostatecné vyzivy u pacientu

Schvaleni standardl péce o pacienty s HCH

Jak pracovat s osobami pozitivné testovanymi, jak je chranit?

Jak chranit déti v rodinach s HCH?

Pozor! Syndrom zavrzeného rodice

Plany SPHCH

Podporovat vznik specializovanych center a klinickych jednotek pro HCH v CR

Prispét k rozSifeni poCtu peCovatelskych pobytovych zafizeni, které pfijimaji
pacienty s HCH jak pro prechodné (respitni), tak dlouhodobé pobyty

Zaijistit edukovany personal pro pacienty s HCH v celé CR

1"



,2Huntingtonova choroba neni onemocnéni

jednotlivce, ale celé rodiny!*
Mame nadéji? Sami bez vas to nezvladneme!

v Dokud zijeme, uCme se, jak zit!

Spolecnost pro pomoc
nm\f*} pfi Huntingtonové chorobé

Velké nameésti 37
500 01 Hradec Kralové

Déekuji za pozornost a odvahu
nam pomoci Vv peci o nase blizke!

L

info@huntington.cz
www.huntington.cz

12



