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Pridejte se k nam...

OBSAH Vazeni priznivci SPHCH,

Ceka nas volba Rady SPHCH a volba Revizni komise na dalsi,
Sestileté volebni obdobi. Prijedte rozhodnout, kdo povede SPHCH dal:).

Jgnrnl’ rekqndiéné-edukaénl' Moc se téSime na setkani s Vami na konci dubna, kdy
vikendovy pobyt 2 se uskutecni vikendovy rekondi¢né - edukacni pobyt. V pfipadé, ze
Pozvéanka na Clenskou se ho nemlzete zUcCastnit, mozna se Vam podafi navstivit market
schizi 2 neziskovych organizaci, kde i my budeme prezentovat ¢innost nasi
Tyden mozku 2016 3 organizace.
Kli¢ - Ceska televize 5 S prosbou o spolupraci se na Vas obracime s hledanim modelek
NGO Market 2016 5 a modell pro nafoceni nasténného kalendare a preklady cizojazyCnych
L, clankd. Hledame také zajemce o bezplatnou ucast na HDYO letnim
HDYO Letni tabor 2017 5 ) P

tabore v lété 2017.

Dale Vam prinasSime kratké priblizeni naSich aktivit poradanych
pri prilezitosti Tydne mozku. Nepochybujeme, Ze pristi rok se zapojime
zas. Vérime, Ze Vy také:).

VSechno co délame, délame pro Vas - pridejte se k nam!:)

S pranim krasnych jarnich dn(,

VaSe SPHCH

HUNTINGTON.cz najdete jednou mésicné ve své e-mailové schrance.




29. 3. 2016

Rada SPHCH svolava
na patek dne 22. 4. 2016
od 20:00 hod. Clenskou
schiizi v Hotelu Labe
(Masarykovo namésti 2633)

Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonové chorobg, z.s.

v Pardubicich.

Program Clenské schiize:

%

Ucetni zprava za rok 2015
Pavia Sasinkova, DIS.

Zprava o projektech na rok
2016

Mgr. Monika Baxa

Zprava o projektu ,Osvéta
0 HCH a vzdélavani v oblasti
péce o pacienty s HCH"

Ing. Martina Musilova

Zprava o dosavadni Cinnosti
SPHCH

PharmbDr. Zderika Vondrackova

* Volba Rady SPHCH

+ Volba Revizni komise
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Jarni vikendovy rekondicné - edukacni pobyt
se zdravotnim programem

Zveme Vas na jarni rekondicné — edukacni pobyt, ktery se bude
konat ve dnech 22.—24. dubna 2016 v Hotelu Labe v Pardubicich.

LetoSni pobyt bude zahajen v patek 22.4.2016 ve 20:00 hod
Clenskou sch@izi SPHCH. Jeji soucasti bude volba Rady SPHCH
a volba Revizni komise, Ucetni zprava, zprava predsedkyné o dosavadni
cinnosti, zprava o Projektu prednasek a zprava o projektech
pro rok 2016.

Sobotni program se bude pri prilezitosti 25. vyroci zalozeni
SPHCH nést v slavnostnim duchu. Vystoupi MUDr. Jana
Zidovska, CSc. a prof. MUDr. Jan Roth, CSc. Odekavame i nékteré
hosty ze zahranidi.

V pribéhu dne budou probihat také diskusni skupiny
s neurology, psychiatry, odborniky na PGD a truchleni bude
vénovan blok s PhDr. Janou Koblihovou. Pro pacienty je pripravena
muzikoterapie, fyzioterapie s ergoterapii, logopedicka poradna
a nové i moznost promluvit si s psycholozkou.

Vecer bude k tanci hrat ziva hudba.

Podminky a terminy prihlaseni

* Pro prihlaseni pouzijte internetovy formular
(http://www.huntington.cz/aktivity/rekondicne-edukacni-vikendove-
pobyty/pozvanka-a-prihlaseni-na-jarni-rekondicne-edukacni-
vikendovy-pobyt-2016.html).

+ Navratky zaslete nejpozdéji do 6. 4. 2016.
+ Registracni poplatek za kazdého dospélého Ucastnika: 400 Kc.
+ Registracni poplatek za dité: 300 KC.

* Registracni poplatky, i kdyz Gcastnici nebudou pozadovat ubytovani,
je tfeba uhradit predem bankovnim prevodem do 6. 4. 2016 (Cislo
Uctu: 1543349/0800 u Ceské sporitelny, a.s., variabilni symbol 555,
do poznamky uvedte jméno platiciho a pocet osob).
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SPHCH ziskala k poradani
Tydne mozku financni podporu
od The Dana Foundation.
Za podporu dékujeme také
Centru PIGMOD, za excelentni
ukazku vyzkumu a moznost
nahlédnuti za dvere laboratofi,
Centru Extrapyramidovych
onemocnéni za neustalou
podporu a osvétu o HCH
a také obchodnimu centru
Sestka za poskytnuti prostoru
k prezentaci zavaznosti péce
0 mozek a jeho vyzkum.

TYDEN MOZKU

NEURODEGENERATIVNI
ONEMOCNENI
KOLEM NAS

ZDRAVY ALZHEIMEROVA PARKINSONOVA HUNTINGTONOVA
MOZEK CHOROBA CHOROBA CHOROBA

PECUJTE O SV0J MOZEK

SPOLECNOST PRO POMOC PRI HUNTINGTONOVE CHOROBE
CENTRUM PIGMOD, USTAV ZIVOCISNE FYZIOLOGIE A GENETIKY AV CR

CENTRUM EXTRAPYRAMIDOVYCH ONEMOCNENT 1. LF a VFN v PRAZE

THE O, swecnostoro

DANA P o & norway
FOUNDATION | owms “‘m 30 grants

Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonové chorobég, z.s.

www.huntington.cz

TYDEN MOZKU 2016

Tyden mozku je prilezitosti, jak Siroké verejnosti zprostiedkovat
ddlezitost vyzkumu mozku. Do osvétovych akci se letos zapoijila
i SPHCH. Chtéli jsme poukazat na dllezitost a pfinosnost spoluprace
»zakladniho  vyzkumu", klinického vyzkumu" a ,pacientskych
organizaci®. Proto se k SPHCH piidalo i Centrum PIGMOD z Ustavu
7ivoci$né fyziologie a genetiky AV CR, v.v.i. v Libéchové a Centrum
Extrapyramidovych onemocnéni 1. LF UK a VFN v Praze.

15.3.2016 - jsme pro studenty Prirodovédecké fakulty UK v Praze
realizovali 2 prednasky. MUDr. Jifi Klempif, PhD. mluvil
0 neurodegenerativnich onemocnénich a Huntingtonové chorobé.
Predstavil studentlm priciny, projevy a prlbéh onemocnéni. Jeho
prednaska prospikovana mnozstvim nazornych videi méla velky Uspéch.
Ing. Zdenka Ellederova, PhD. predstavila zvifeci modely pro translancni
vyzkum HCH. Kromé modell, které se ke studiu onemocnéni a hledani
potencionalnich terapii pouzivaji, se zamérila také na nadéjné moznosti
terapie HCH, které jsou ve stadiu klinickych studii. Studenti ji v diskuzi
zaplavili mnozstvim otazek.

~16.3.2016 - jsme pro vefejnost pripravili Den otevrenych dvefi
v Ustavu zivocisné fyziologie a genetiky AV CR, v.v.i. v Libéchové.
Program byl rozdélen do dvou casti - prednasky a prohlidka laboratofi.
Prof. MVDr. Jan Motlik, DrSc., feditel Centra PIGMOD, velice
zajimavé mluvil o vyzkumnych projektech Centra, zejména o prasecim
modelu pro studium HCH a pro testovani potencionalnich terapii,
o prasecim modelu poskozeni michy a testovani lidskych kmenovych
bunék jako moznosti lécby a dale také o praseCim modelu
melanomovych nadorl. Ing. Zderka Ellederova, PhD. priblizila projekt
modelu Huntingtonovy choroby a vysledky ziskané charakterizaci
fenotypu zvifat. RNDr. Petr Solc, PhD. informoval o mozZnostech
zapojeni se do vyzkumu Centra prostrednictvim projektu Oteviena
véda. Projekt je urcen hlavné pro studenty strednich a vysokych skol,
které dana problematika zajima a neboji se vrhnout do svého vlastniho
dil¢iho projektu.
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Vyhlasili jsme také
vytvarnou soutéz na téma
Jak si predstavuji vyzkum
mozku". Zapojili se do ni
hlavné déti a podivejte se, jak
nadherné malby a kresby
k ndm dorazily. VsSechny
obrazky byly odménény
knihami.

Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonové chorobég, z.s.

www.huntington.cz

TYDEN MOZKU 2016

Prohlidka laboratofi méla velky Uspéch. Ucastnici méli moznost
prohlédnout si pIné vybaveny operacni sal, kde se dozvédéli vice
o operacnich postupech. Déle nahlédli k specialnimu mikroskopu, ktery
snima kultivujici se bunky a odhaluje tak procesy v nich probihajici
v realnim case. V neposledni radé si prohlédli barvené fezy prasecich
mozkl, jak se fezy skenuji, jak se vyhodnocuji zobrazené vysledky
a méli také moznost podivat se na fixované mozky mysi a prasete
a porovnat jejich velikosti.
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19.3.2016 - jsme pripravili informacni kampan pro navstévniky
obchodniho centra Sestka v Praze. Vyzbrojeni informacnimi letaky,
postery, zpravodaji Archa a broZurami z fady Zivot s Huntingtonovou
chorobou jsme diskutovali o neurodegenerativnich onemocnénich
kolem nas, jejich pric¢inach, prlbéhu, moZnostech IéCby a poznatcich
ziskanych z jejich vyzkumu. Snazili jsme se poukazat na to, ze je
dlleZité o mozek peCovat. Pfipravili jsme nejen pro déti, ale také
pro dospélé, mnozZstvi omalovanek, hadanek a rébusl, pfi kterych
mohli svlj mozek potrénovat, ale také zrelaxovat a nechat
ho odpocinout. Celd akce méla velice pozitivni ohlas.
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Vice fotek naleznete na nasich internetovych strankach www.huntington.cz
nebo na sociaini siti https.//www.facebook.comy/huntingtoncz
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+ PREKLADY
Hledame prekladatele!

Je spousta zajimavych clankd,
videi a materiall, které stoji
za precteni ¢i shlédnuti.

Pomozte nam je
zprostredkovat ostatnim:)

+ KALENDAR

Hledame
a modely!

Jste zatizen/a HCH?
Jste pacient/ka,
osoba v riziku,
pecovatel/ka,
rodina?

modelky

Chcete zvysit povédomi o HCH
a jejich specifikach?

Pridejte se k nam a budte
tvaremi naseho kalendare.

+ PRIBEHY

Mate chut’ sdilet svdj pfibéh?
Ukazat ostatnim, Ze stoji zato
nevzdavat se?

Podélit se o starosti
zplsobené HCH?

Dat namét k tomu, jak se
necha zivot s HCH zvladnout?

Jak vidite HCH 2z pohledu
pacienta, osoby v riziku nebo
pecovatele?

Co Vam chybi a co Vam
pomaha?

Napiste nam!:)

funds@huntington.cz
info@huntington.cz
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NEPROMESKEJTE!

Porad Kli¢ - Ceska televize

Ve stfedu 30.3.2016 bude na €T2 o 15:50 hod vysilan
porad Kli¢, ktery prinese pohled na Zivot s Huntintonovou
chorobou. Sami jsme zvédavi, podivejte se s nami!

Anotace tvlrcl poradu: ,Pribéhy Klie nas tentokrat zavedou
do rodin, jimz po fadu generaci ovliviiuje Zivot Huntingtonova choroba.
Jednad se o zavazné neurodegenerativni dédicné onemocnéni, jehoz
prvni a Casto dlouho nerozpoznané priznaky se zacinaji projevovat
ve stfednim véku. Nemoc je vzacna a zatim nelécitelnd. Projevuje se
mimovolnymi pohyby, poruchami chovani a postupnou ztratou
fyzickych i psychickych schopnosti. Zeptame se, co pomaha pacientlim,
jejich rodindm, pecujicim partnerlim, rodi¢dm takto nemocnych lidi.
Zda jsou néjaké moznosti, jak oddalit ¢i zpomalit pr@ibéh onemocnéni
nebo zmirnit fyzicky i psychicky devastujici dlsledky nam feknou
odbornici na tuto chorobu. Tématem nas budou provazet statecné
rodiny a zastupci Spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé.
Zavitame také do mista, kde nasli svj novy domov ti, které vcas
nerozpoznana nemoc pripravila vétSinou o partnery, blizké vztahy,
rodinu, praci, ¢asto i majetek."

NGO Market

Ve stredu 27. dubna 2016 se prostorach Fora Karlin
(Pernerova 51, Praha 8) uskutecni veletrh neziskovek ,NGO Market".
Veletrh doprovodi celodenni program, urceny véem Gcastnikdim. Vstup
na akci je zdarma.

SPHCH zde bude mit také své zastoupeni. Prijedte se podivat!

Archa C. 48

sV v/

25-letou historii SPHCH také informace o preimplantacni genetické
diagnostice (PGD) HCH a stfipky z mezinarodni konference zamérené
na hledani na terapie HCH. V dubnu u Vas doma;).

HDYO Letni tabor 2017

Mate-li zajem ucastnit se mezinarodniho letniho taboru HDYO
v lété 2017 a bude Vam pristi rok 15 az 25 let, OZVETE SE!

Vase naméty

HUNTNGTON.cz je zde pro Vas. Radi bychom Vam prinaseli informace,
které jsou pro Vas uziteCné a zajimavé. Myslite-li si, Ze je néco, co by
se tu mélo objevit, napiSte nam. Za Vase naméty a komentare budeme
moc vdécni!
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