Program podzimniho Rekondic¢né-edukacniho pobytu
Hotel Tennis Club Prostéjov, 19.-21. 10. 2018

Patek 19.10.2018

do 18:00
18:30-19:30
19:30-20:00

20:00 - 20:30

20:30 — 20:45

20:45-22:00

Sobota 20.

07:00-08:15
08:30 -09:00
09:00 - 16:00
09:00 - 09:15

09:15-09:45

09:45-10:00
10:00-11:00
10:00-11:15

11:15-11:40
11:40-12:00

12:00-13:00
13:00 - 16:00

ubytovani

vecCere

PharmDr. Zderka Vondrackova

Zahajeni rekondi¢niho pobytu a obecna informace o SPHCH

prof. MUDr. Jan Roth, CSc.
Huntingtonova choroba — zakladni informace
Roche a lonis Pharmaceuticals - klinicka studie ptipravku RG6042

Bc. Tomas Bernard
Aktualni pfehled studii a projektd z pracovnich skupin v EHDN

diskuse, volny program

10.2018

snidané
Zahajeni sobotniho programu a predstaveni vSech odbornik( a hostu
Rekondicni pobyt pro pacienty — poradenstvi a terapie

MUDr. Gabriela Krejstova
Péce o pacienty s HCH v nemocnici v Prostéjové

MUDr. Pavel Svoboda
Paliativni péce u pacientii s HCH

prestdvka

diskusni skupiny

Pavla Saginkova, DiS.

Informace z kongresu ve Vidni 2018 — Business Meeting EHA a Plenary Meeting EHDN

PhDr. Pavla Banyrova
Co s nami délaji emoce a jak je ovladat

Bc. Jifi Havelka
Pfedstaveni kiesel pro pacienty s HCH z plj¢ovny zdravotnickych pomticek pfi DKCh v Hradci Kralové

obéd

diskusni skupiny

Moznost skupinovych terapii, dle zajmu

16:30-17:30

17:00 - 18:00

17:00 - 18:00

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

Nedéle 21.

Bc. Marta Pudilovd
Pohybova relaxace — aktivnim pohybem proti stresu

Mgr. Sofa Thérova
Relaxace pfi muzikoterapii

pro zajemce promitnuti dokumentu €T2 z poradu Kli¢: ,,Huntingtonova choroba“

Vecere

hudba k tanci a individudIni program

10.2018

08:00 — 09:00 snidané

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

Zasedani Rady SPHCH, zasedani Revizni komise
Zavérecné vystoupeni Rady, zakonceni



Diskusni skupiny

Dopoledni ¢ast

10:00 - 11:00 Genetické testovani a moznosti PGD
Vede prof. MUDr. Jan Roth, CSc.; Mgr. Miroslav Horridk, PhD.

e Moznosti, pribéh a problematika genetickych testti na HCH v CR + hrazeni z vet. zdrav. pojisténi + diskuse
e Moznosti vyuZiti preimplantacni genetické diagnostiky (PGD) v rodinach zatizenych HCH

10:00 - 11:00 Péce o pacienty s HCH v zaiizenich socialnich sluzeb
Vede Mgr. Jana Tomanovd, PhD.; MUDr. Pavel Svoboda

e Co miZeme délat se svymi emocemi, kdyZ je pacient narocny?

e MuiZeme poznat ptichazejici odchod u pacient?
e Jak na danou situaci ptipravit rodinu?

10:00 - 15:30 Individualni vyzivové poradenstvi
Mgr. Tereza Havlinovd

11:00 - 15:30 Individualni neurologické poradenstvi
prof. MUDr. Jan Roth, CSc.

Odpoledni ¢ast
13:00 - 14:00 Partneri nemocnych a pecovatelé
Vede Mgr. Jana Tomanovd, PhD.

e Jak se vyrovnat se skuteénosti, Ze partner trpi HCH, mohu i tak proZit $tastny Zivot? Co fesit racionalné
a jak se poprat s emocemi? Co izolace?

13:00 - 14:00 Osoby v riziku HCH
Vede PhDr. Pavla Banyrovd

e Jak se vyrovnat s faktem, Ze jsem osobou v riziku HCH, mohu i tak proZit $tastny Zivot? Co Fesit racionalné a jak se
poprat s emocemi? Co partnerstvi ¢i déti, zlistanu na vSe nakonec sam? Co pfinese geneticky test? Co izolace?

14:00 - 15:00 Jak to rici détem a jak zvladat svou tinavu a frustraci, aby se vSe na déti pi‘renaSelo co nejméné?
Vede PhDr. Pavla Banyrovd; Mgr. Jana Tomanovd, PhD.

e Kdy fici détem o existenci HCH v rodiné, jak a proc jim to fici a pro¢ netajit diagnézu ptribuznych

15:00 - 16:00 Truchleni a jak se vyrovnat se ztratou blizkého
Vede MUDr. Pavel Svoboda

e Co jetruchleni a jak se vyrovnat se ztratou blizkého, je moZné se na to pripravit

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

Na rekondi¢nim pobytu pro pacienty s HCH se jim budou vénovat pohybovi terapeuti, a proto, prosim, zajistéte pro pacienty
vhodné sportovni pohodIné obleceni a obuti. Pfedpokladany je i bazén a prochazka venku. U pacientl je tfeba mit na paméti,
Ze neni zajistén specidlni dohled.

Pfipomindme, Ze ubytovani a strava (kromé individualnich objednavek ndpoju) jsou hrazeny z prostiedka SPHCH,

dotaci a darti. U¢astnik si prispiva éastkou 400 K& (bez ohledu na délku pobytu &i poZzadavek s/bez ubytovani) a hradi si
dopravu.
Ucastnici, ktefi nezaslali poplatek (400 K&/osoba) za rekondi¢ni pobyt pfevodem na téet nebo sloZzenkou, mohou

zaplatit hotové na misté u pani Zemanové, stejné tak élensky pfispévek za rok 2018 ve vysi 300 Ké/élen.

V pfipadé nejasnosti se obratte na Dr. Z. Vondrackovou ¢i Ing. Martinu Musilovou

Dékujeme za pochopeni a pirejeme piijemny a obohacujici pobyt.



Rekondicni pobyt pro pacienty

Sobota 20. 10.2018

Diskusni skupiny a poradenstvi

09:00 - 09:45
09:45 -10:00
10:00-11:00

PhDr. Pavla Banyrova, Mgr. Jana Tomanova, PhD.

Co s nami udélala informace, Ze mame HCH — jsou naSe emoce pfirozené,
muzZeme je ovladat?

prestdvka

PhDr. Pavla Banyrova

Individualni psychologické poradenstvi pro pacienty

Terapeutické skupiny

10:00-12:00
10:00-12:00
10:00-12:00
12:15-13:00
13:00 - 14:00
13:00-14:00
13:00 - 14:00
14:30-17:00
16:00-17:00

Mgr. Sona Thérova, Jana Dvorakova

Skupinova relaxa¢ni muzikoterapie, vitdna ucast pecujicich
Bc. Marta Pudilova, Martina Machata

Skupinova pohybova terapie, vitdna ucast pecujicich

Bc. Jitka Sykorova, Eliska Rotbartova

Skupinova ergoterapie, vitdna ucast pecujicich

obéd

Mgr. Sofia Thérovd, Jana Dvordkova
Odpocinek pfi muzikoterapii

Bc. Jitka Sykorova, Eliska Rotbartova
Ndcvik a konzultace v ergoterapii, sezndmeni s projektem Domadci ergoterapeutické cvi¢eni po SKYPE

Bc. Marta Pudilovd, Martina Machata
NAacvik a konzultace v pohybové terapii, seznameni s projektem Domaci pohybové cviceni po SKYPE

Odpoledni vychazka s doprovodem — dle zajmu a pocasi

Bazén — dle zajmu
pozn. do bazénu je nutné zajistit pro pacienta doprovod (pokud ho potrebuje)

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

Na Rekondi¢nim pobytu pro pacienty s HCH se jim budou vénovat terapeuti, a proto, prosim, zajistéte pro pacienty vhodné
sportovni pohodIné obleceni a obuti. Pfedpokladany je i bazén a prochazka venku.

U pacienti je tireba mit na paméti, Ze neni zajistén specialni dohled.

V pripadé nejasnosti se obratte na Dr. Z. Vondrackovou ¢i Ing. Martinu Musilovou



