Program jarniho Rekondic¢né-edukacniho pobytu
Hotel Labe Pardubice, 7. 6. — 9. 6. 2019

Patek 7.6.2019

14:00 - 18:00 ubytovani

18:30—-19:30 vecere

19:30-19:45 Zahajeni Rekondi¢né-edukacniho pobytu

19:45-21:00

Clenska schlize SPHCH

Sobota 8. 6.2019

07:00—-08:15 snidané
Hlavni program
08:30—08:45 Zahdjeni sobotniho programu a predstaveni vsech odbornik(i a host
08:45-09:20 prof. MUDr. Jan Roth, CSc., MUDr. Irena Liskova, MBA,
Huntingtonova choroba - zakladni informace
09:20—-09:35 Jana Flidrova, Véra Buficova
Pfedstaveni sluzeb DD Prosec — pobytové zafizeni s celorepublikovou plisobnosti pro diagnézu HCH
09:35-09:50 MUDr. Jan Diblik, Ph.D.
Preimplantacni geneticka diagnostika — vyuziti genetické diagnostiky v ramci umélého oplodnéni
09:50-10:00 Michaela Opletalova
VyZiva v nemoci — novinky od firmy NUTRICIA
10:00—-10:15 prestdvka
10:15-10:45 prof. MVDr. Jan Motlik, DrSc.
Novinky v oblasti vyzkumu genové terapie HCH — zakladni vyzkum HCH v CR
10:45-11:45 MUDr. Tereza Uhrova, Ph.D., PhDr. Olga Klempifova, Ph.D.
Psychiatricko-psychologicka problematika HCH — diskuse
12:00-13:00 obéd
12:00-15:00 Bc. Alena Lorencova, Bc. Jiti Havelka, Kralovéhradecka diecézni katolicka charita
Ukazka z pajc¢ovny specialnich kiesel pro pacienty s HCH
13:00-14:00 Mgr. Soria Thérovd, Jana Dvordkovad
Muzikoterapie — relaxace a odpocinek pfi hudbé
16:00-16:40 Pro zajemce promitnuti dokumentu €T2 z pofadu Kli¢: ,,Huntingtonova choroba“
18:00—-19:00 \Vecere
20:00-01:00 Hudba k tanci a individualni program

Diskusni skupiny

10:30-11:30

13:00 - 14:00

14:00 - 15:00

MUDr. Jan Diblik, Ph.D., Mgr. Lenka Raszykova, RNDr. Michal Slany, Ph.D.
Osoby v riziku a genetické testovani, umélé oplodnéni a preimplantacni geneticka diagnostika

prof. MUDr. Jan Roth, CSc., MUDr. Tereza Uhrovd, Ph.D., PhDr. Olga Klempitova, Ph.D.,
MUDr. Irena Liskova, MBA, lva Vestfalova

Jak zvladame péci o pacienty v domaci péci, mGZeme se néjak pFipravit na problematiku
termindlniho stadia?

MUDr. Tereza Uhrov4, Ph.D., PhDr. Olga Klempitova, Ph.D., prof. MUDr. Jan Roth, CSc.,
Jak si doma nastavovat pravidla, abychom zvladli péci o nemocného i zdravé cleny rodiny?



Poradenstvi a individualni konzultace
10:00-15:00 prof. MUDr. Jan Roth, CSc., MUDr. Irena Liskova, MBA
Neurologické poradenstvi

10:00—-15:00 MUDr. Tereza Uhrova, Ph.D.
Psychiatrické poradenstvi

10:00 - 15:00 PhDr. Olga Klempifova, Ph.D.
Psychologické poradenstvi

Rekondic¢né-edukacni pobyt pro pacienty
Na rekondi¢nim pobytu pro pacienty s HCH se jim budou vénovat i terapeuti, a proto, prosim, zajistéte pro pacienty
vhodné sportovni pohodIné obleceni a obuti. U pacient( je treba mit na paméti, Ze neni zajistén specialni dohled.

08:30-11:30 Bc. Marta Pudilova, Bc. Jana Vostatkova, Martina Machata
Lécebny télocvik pro pacienty s HCH ve skupinach, vitdna ucast pecujicich

08:30—-11:30 Magr. Jitka Sykorova, Bc. Helena Tlachacova, Bc. Iveta Bulvova, Eliska Rotbartova
Ergoterapeuticka cviceni a nacvik kognitivni dovednosti ve skupinach, vitdna ucast pecujicich

10:00-11:30 Mgr. Soria Thérova, Jana Dvorakova
Muzikoterapie a relaxace ve skupinach s muzikoterapeutkou vitdna ucast pecujicich

12:00-13:00 obéd

13:00-14:00 Mgr. Sona Thérovd, Jana Dvordkova
Muzikoterapie — relaxace a odpocinek pfi hudbé

15:00 - 16:00 Volny program, vychazka
18:00—-19:00 \Vecere
20:00-01:00 Hudba k tanci a individualni program

Nedéle 9. 6.2019

08:00 — 09:00 snidané
09:00-09:30 Zasedani Rady SPHCH, zasedani Revizni komise

09:30—10:30 Zavérecné vystoupeni hostl a rady, zakonéeni

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

Pfipomindame, Zze ubytovani a strava (kromé individualnich objednavek napoju) jsou hrazeny z prostiedkt

SPHCH, dotaci a dart. Uéastnik si prispiva ¢astkou 600 K& (bez ohledu na délku pobytu & pozadavek s/bez
ubytovani) a hradi si dopravu.

Ucastnici, ktefi nezaslali poplatek (600 Ké/osoba) za rekondi¢ni pobyt prevodem na tGéet nebo sloZenkou,
mohou zaplatit hotové na misté u pani Zemanové, stejné tak élensky prispévek za rok 2019 ve vysi 300 Ké/¢Elen.

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

Dékujeme za pochopeni a pi‘ejeme prijemny a obohacujici pobyt.



