Program jarniho Rekondic¢né-edukacniho pobytu
Hotel Labe Pardubice, 19. — 21. 5. 2017

Patek 19.5.2017

do 18:00

18:30-19:30
19:30 - 19:45
19:45 -20:00

20:00 - 20:15

20:00 —-20:30
20:30-21:30

Sobota 20.

07:00 - 08:15

ubytovani
vecere
Zahajeni Rekondi¢né-edukacniho vikendového pobytu

Renata Stranska
Vyziva v nemoci — novinky od firmy FRESENIUS KABI

Bc. Jitka Sykorova
Diplomova prace o HCH v ergoterapii — dotaznikovy projekt

ochutndvka u stanku Fresenius Kabi
Clenska schiize SPHCH

Ugetni zprava za rok 2016 — Ing. Marie Baxova
Zprava o dosavadni ¢innosti SPHCH — PharmDr. Zderika Vondrackova

Zprava o projektu ,, Osvéta o HCH a vzdélavani v oblasti péce o pacienty s HCH" — Ing. Martina Musilova

Zprava revizni komise — Eva Jedlickova
Zprdva o dotacnich projektech na rok 2017 — Mgr. Monika Baxa
Schvaleni vnitfniho pfedpisu na rok 2017 — Ing. Marie Baxova

5.2017

snidané

Hlavni program

08:30 — 08:45
08:45 - 09:05

09:05 - 09:25

09:25 -09:45

09:45 —-10:00

10:00 - 10:15
10:00-17:00

10:15-10:35

10:35 -10:55

10:55-11:10

11:10-12:00

12:00-13:00

Zahajeni sobotniho programu a predstaveni vSech odbornik(i a host(

doc. MUDr. Jiti KlempiF, PhD.
Huntingtonova choroba - zakladni informace

Mgr. Monika Baxa
Konference o terapiich pro HCH z dubna 2017 na Malté

Mgr. Tereza Novotnd

Vyznam vyzivy u preklinického stadia HCH
Michaela Opletalova

Vyziva v nemoci — novinky od firmy NUTRICIA

prestavka

Mgr. Tereza Novotnd
Meéreni svaloviny na pristroji InBody

MUDr. Libuse Brabcova

Pfedstaveni fyzioterapeutického zafizeni v Berouné a moznosti jeho vyuiziti pro pacienty s HCH

Mgr. Monika Baxa
Preklinické testy genové terapie pro HCH

Bc. Rastislav Ostriz

Manipulace, polohovaci a kompenzacni pomuicky

Iva Vestfalova

Jak zvladame péci o juvenilni formu HCH u své dcery Pavliny v domaci péci
obéd




12:00-15:00 Bc. Alena Lorencovd, Bc. Jifi Havelka
Predvedeni kresel pro pacienty s HCH z Piijcovny zdravot. pomliicek pri Diecézni katolické charité v HK

13:00-13:20 MUDr. Tereza Uhrova, PhD.
Pravidla genetického testovani + diskuse

13:20-14:00 PhDr. Olga Klempifova, PhD.
Vyrovnani se s nemoci u sourozence, ja jsem zdrdv a mam néjakou povinnost? + diskuse

14:00 — 14:40  PhDr. Olga Klempifovd, PhD., MUDr. Tereza Uhrovd, PhD., MUDr. Jana Zidovska, CSc.
Co mtuzZe vSe unést zdravy rodic a uskali v roding, ,,proc je nakonec on za vSe obvifiovan“? + diskuse

14:40 - 15:00 prestavka na kavu

16:00 — 16:40 Pro zajemce promitnuti dokumentu €T2 z pofadu ,,Kli¢: Huntingtonova choroba“
17:30-18:30 vecere

19:30-01:00 Hudba k tanci a individualni program

Individualni konzultace

10:00 - 15:00 Pokrocilé stadium HCH - neurologické poradenstvi
doc. MUDr. Jifi Klempif, PhD., MUDr. Irena Liskova, MBA

10:00 - 15:00 Pokrocilé stadium HCH - psychiatrické poradenstvi
MUDr. Tereza Uhrova, PhD.

Diskusni skupiny
10:00-11:00
Osoby v riziku a genetické testovani
Vede MUDr. Jana Zidovska, CSc.
PhDr. Olga Klempifova, PhD.; MUDr. Tereza Uhrova, PhD.; MUDr. Lenka Raszykova
e Moznosti vyuziti preimplantacni genetické diagnostiky (PGD) v rodinach zatizenych HCH

e Moiznosti, priibéh a problematika genetickych testd na HCH v CR + hrazeni ze zdrav. pojisténi + diskuse

15:00 - 15:45
Pokrocilé stadium HCH, moZnosti odborné pomoci, jak a jakou pomoc Ize hledat a ziskat v misté bydlisté

Vede doc. MUDr. Jifi Klempif, PhD.; MUDr. Irena LiSkova, MBA, Ing. Zdenék Ry3avy

15:00 - 15:45
Komunikace s organickym pacientem

Vede MUDr. Tereza Uhrova, PhD.

15:00 - 16:00
Psychologické poradenstvi pro pacienty a osoby v riziku

Vede PhDr. Olga Klempifova, PhD.

e Vztahy v konkrétnich rodinach a otdzka vyrovnavani se s HCH u jednotlivych ¢lenl rodin

Pevné vérime, Ze v programu kaZdy nalezne to, co potfebuje. Pro obsahovou ndrocnost programu prosime o dochvilnost.



Rekondic¢né-edukacni pobyt pro pacienty

08:30 - 08:45
08:45 - 09:05

09:05 -09:25

09:25 -09:45

09:45 -10:00

10:00-10:15
10:00-17:00

10:00 - 12:00

10:00 - 12:00

10:00 - 12:00

12:00-13:00
13:00 - 14:00

14:00 - 15:00

17:00 - 18:00
17:30-19:00
20:00 - 01:00

Zahajeni sobotniho programu a predstaveni vsech odbornik( a host(

doc. MUDr. Jifi Klempit, PhD.
Huntingtonova choroba - zakladni informace

Mgr. Monika Baxa
Konference o terapiich pro HCH z dubna 2017 na Malté

Mgr. Tereza Novotnd

Vyznam vyzivy u preklinického stadia HCH

Michaela Opletalova

Vyziva v nemoci — novinky od firmy NUTRICIA

prestdavka

Magr. Tereza Novotnd

Meéreni svaloviny na pfistroji InBody

Jana Dvorakova, Lucie Dvorakova

Lécebny télocvik pro pacienty s HCH ve skupinach, vitdna ucast pecujicich

Bc. Katefina Blechova, Bc. Jitka Sykorova, Martina Machata

Ergoterapeuticka cvi¢eni pacientd a kognitivni dovednosti ve skupinach, vitdna tcast pecujicich
Mgr. Eva Motyckova

Muzikoterapie a relaxace ve skupinach s muzikoterapeutkou, vitdna ucast pecujicich

obéd
Mgr. Eva Motyckova, Mgr. Soria Thérova, Jana Dvorakova, Lucie Dvorakova
Relaxace pfi hudbé a odpocinek

Jana Dvorakova, Lucie Dvorakova, Bc. Katetina Blechova, Bc. Jitka Sykorova, Martina Machata
Prochazka do parku, cviceni v pfirodé, prochazka s halkami

Pro zajemce promitnuti filmu: ,,Péce o pacienta s HCH” nebo dokument o predikt. testovani , Katka“
vecCere

Hudba k tanci a individudlni program

Pro pacienty zajistéte vhodné sportovni pohodiné obleceni a obuti. Pro pacienty neni zajistén celodenni specidlni dohled.

Nedéle 21. 5.2017

08:00 - 09:00
09:00 - 09:30
09:30-10:30

snidané
Zasedani Rady SPHCH, zasedani Revizni komise

Zavérecné vystoupeni hostl a rady, zakonéeni

Pfipominame, Zze ubytovani a strava (kromé individualnich objednavek ndpoju) jsou hrazeny z prostiedkt SPHCH,

dotaci a darti. U¢astnik si pfispiva ¢astkou 400 K¢ (bez ohledu na délku pobytu &i pozadavek s/bez ubytovani) a

hradi si dopravu.

Ucastnici, ktefi nezaslali poplatek (400 Ké/osoba) pfevodem na ticet nebo slozenkou, mohou zaplatit hotové na

misté u Ing. Baxové, stejné tak élensky pfispévek za rok 2017 ve vysi 300 Ké/Elen.

V pfipadé nejasnosti se obratte na PharmDr. Z. Vondrackovou ¢i Mgr. Moniku Baxa.

Dékujeme za pochopeni a pirejeme prijemny a obohacujici pobyt.



