Program jarniho Rekondic¢né-edukacniho pobytu

Hotel Labe Pardubice, 20. — 22. 4. 2018

Patek 20.4.2018

14:00-18:00 ubytovdni

18:30—-19:30 vecere

19:30-19:45 Zahajeni rekondi¢niho pobytu

19:45-20:00 Bc. Jitka Sykorova
Problematické oblasti pacientli s HCH v kaZzdodennim Zivoté (ergoterapeutické strategie)
20:00-20:15 Zuzana Maurovd
Komentovany videozdznam z konference v Palm Springs
20:15-22:00 Clenska schize SPHCH
Zprava o hospodareni za rok 2017
Zprdva o vysledku Zadosti o dotace na rok 2018
Vize a strategie dalsi existence SPHCH dle predstav ¢len(
Volba dvou ¢lenl do Revizni komise, (odstoupili Eva Jedlickova a Josef Hubeny)
Rada SPHCH — navrh na odvolani Rady; naplné prace jednotlivych ¢len Rady
Navrh pokladnika SPHCH, pfistupy k bankovnimu uctu
Stanovy, doplnéni stanov podle novych poZzadavk( ¢lenské schiize, vnitini smérnice na rok 2018
GDPR — zavedeni pravidel dle Obecného nafizeni o ochrané osobnich Gdaju
Diskuse a plany spole¢nosti na roky 2018-2019
Sobota 21.4.2018
07:00—08:00 snidané
Hlavni program
08:15-08:30 Zahdjeni sobotniho programu a predstaveni viech odbornik( a hostl
08:30-08:45 MUDr. Irena Liskova, MBA
Huntingtonova choroba - zdkladni informace
08:45—-09:15 Vladimira Addmkova — stanicni sestra, lll. interni gerontometabolicka klinika FN Hradec Kralové
Péce o PEG + diskuse
09:15-09:30 Mgr. Eva Baborova
Porucha polykani a logopedické terapie u HCH
09:30-09:45 doc. MUDr. Jifi Klempif, Ph.D.
Potieba nutricni vyZivy u pacientt s HCH
09:45-10:00 Bc. Iveta Bulvova
Ergonomie v dennich aktivitach
10:00-10:15 prestdvka
10:00-16:00 Magr. Tereza Havlinova: Individudlni bio-impedancni analyza téla na pristroji InBody
10:00-16:00 Michaela Opletalovd: Prezentace vyrobki Nutricia, a.s.
10:00-16:00 Renata Strdnskd: Prezentace vyrobki Fresenius Kabi s.r.o.
10:00-16:00 Lucie Viykourilovd, DiS.: Prezentace vyrobkit WALMARK, a.s.
10:15-10:30 MVDr. BoZena Bohuslavova
Genova terapie HCH, spoluprace ¢eského vyzkumu s firmami UniQure a Renishaw
10:30-10:45 doc. MUDr. Jiti Klempit, Ph.D.
Zprava o studii lonis/Roche a moznosti zapojeni CR do studie
10:45-11:15 Bc. Tereza Pleskotova
Asistivni technologie a alternativni komunikace u HCH + diskuse
11:15-11:30 MUDr. Jan Diblik, Ph.D.
PGD v reprodukénim centru Gennet Praha
11:30—11:50 MUDr. Tereza Uhrova, Ph.D.
Dopad vysledku genetického testu HCH, jak se s vysledkem vyrovnat
11:50-12:00 Lucie Vykoufrilova, DiS.

Jak pomahaji potravinové a vitaminové dopliiky, prezentace vyrobkii WALMARK, a.s.



12:00-13:00
12:00-15:00
16:00—-16:40
17:30—-18:30
19:30-01:00

obéd

Bc. Alena Lorencovd, Bc. Jifi Havelka: Pfedvedeni kresel pro pacienty s HCH

Pro zdjemce promitnuti dokumenti ,Kli¢: Huntingtonova choroba”, ,,Diagnoza: Huntingtonova choroba”
vecCere

Hudba k tanci a individualni program

Odpoledni diskusni skupiny

13:00 - 13:30: Osoby v riziku - PGD a genetické testovani
Vede MUDr. Tereza Uhrov4, Ph.D.; MUDr. Jan Diblik, Ph.D., Ing. Tomas Kocur

13:30 - 14:00: Jak se vyrovnat se strachem
Vede MUDr. Tereza Uhrova, Ph.D.

13:30 - 14:15: Neurologické poradenstvi a poruchy polykani
Vede doc. MUDr. Jifi Klempif, Ph.D.; MUDr. Irena Liskova, MBA, Mgr. Eva Baborova

13:00 - 14:00: MoZnosti komunikace s pacientem, pecovatelské poradenstvi
Vede Bc. Tereza Pleskotova; Ing. Martina Musilova

14:00 - 14:30: Jak ma pecujici partner/ka chranit sebe a déti pired diisledky nemoci
Vede PhDr. Olga Klempifova, Ph.D.; MUDr. Tereza Uhrova, Ph.D.

Rekondic¢né-edukacni pobyt pro pacienty

08:30—-10:00
10:00-12:00

10:00 - 12:00

10:00-12:00

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

14:00 - 15:00

15:00 - 16:00

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

program stejny, jako hlavni program

Bc. Marta Pudilovd, Bc. Jana Vostatkova

Pohybova terapie pro pacienty s HCH ve skupinach, vitdna ucast pecujicich

Bc. Jitka Sykorova, Bc. Iveta Bulvova, Bc. Katefina Iszworova

Ergoterapie a cviceni kognitivni dovednosti ve skupinach, vitdna ucast pecujicich

Mgr. Eva Motyckova, Mgr. Sorfia Thérova

Muzikoterapie a relaxace ve skupinach, vitdna ucast pecujicich

obéd

Mgr. Eva Motyckova, Mgr. Sofia Thérova, Jana Dvorakova

Relaxace pfi hudbé a odpocinek

Bc. Jitka Sykorova, Bc. Iveta Bulvovd, Bc. Katefina Iszworovd, Bc. Marta Pudilovd, Bc. Jana Vostatkova
Prochazka do parku, cviceni v pfirodé, prochazka s hilkami (pfipadné jina aktivita, dle pocasi)

Bc. Jitka Sykorova, Bc. Iveta Bulvova, Bc. Katefina Iszworovd, Bc. Marta Pudilova, Bc. Jana Vostatkova
Aktivni odpocinek — spole¢ny relaxa¢ni bubnovy kruh

vecCere

Hudba k tanci a individualni program

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

Nedéle 22.4.2018

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

snidané
Zasedani Rady SPHCH, zasedani Revizni komise
Zavérecné vystoupeni hostu a rady, zakonéeni

Pfipominame, Ze ubytovani a strava (kromé individualnich objednavek ndpoju) jsou hrazeny z prostifedku SPHCH,

7 vs

dotaci a dar@. Uéastnik si prispiva ¢astkou 400 K¢ (bez ohledu na délku pobytu &i poZadavek s/bez ubytovani) a hradi

si dopravu.

Ucastnici, ktefi nezaslali poplatek (400 K&/osoba) pfrevodem na tiéet nebo sloZzenkou, mohou zaplatit hotové na misté

u Ing. Zemanové, stejné tak élensky prispévek za rok 2018 ve vysi 300 Ké/élen.

V pfipadé nejasnosti se obratte na PharmDr. Vondrackovou ¢i Ing. Musilovou.

Pi‘ejeme prijemny a obohacujici pobyt.



