Program jarniho Rekondi¢né-edukacniho pobytu
Hotel Labe Pardubice, 22.-24. duben 2016

Patek 22.4.2016
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do 18:00 ubytovdni k=
18:30—-19:30  vecere I
19:30-20:00 Zahdjeni rekondicniho pobytu
20:00-21:45  Clenska schiize SPHCH
Program:
Ucetni zprava za rok 2015 — Pavla Saginkova, DiS.
Zprava o dotacnich projektech na rok 2016 — Mgr. Monika Baxa
Zprava o projektu ,Osvéta o HCH a vzdélavani v oblasti péce o pacienty s HCH" — Ing. Martina Musilova
Zprava o dosavadni ¢innosti SPHCH — PharmDr. Zderika Vondrackova
Volba Rady SPHCH;
Volba Revizni komise
Volby vede: Pavla Sasinkovd, DiS.
Schvaleni vnitfniho pfedpisu — Ing. Marie Baxova
Schvéleni zmén a dodatkd v novych stanovach
Sobota 23. 4. 2016
07:00—-08:15  snidané
Hlavni program
08:30-08:45  Zahdjeni sobotniho programu a predstaveni vSech odbornikd a hostd
08:45-09:15  MUDr. Jana Zidovska, CSc.
Huntingtonova choroba — zakladni informace z pohledu zakladatelky SPHCH a geneticky
09:15-09:45  prof. MUDr. Jan Roth, CSc.
Prevalence HCH a moznosti Ié¢by HCH v €R
09:45-10:00 Michaela Opletalova
VyZiva v nemoci — novinky od firmy NUTRICIA
10:00-10:15  prestavka
10:15-11:30 MUDr. Tereza Uhrova, Ph.D.
Psychosocialni dopady HCH na pacienta a rodinu, diskuse
11:30-11:40  Mgr. Monika Baxa
Informace o akci Tyden mozku s SPHCH
11:40-12:00  Mgr. Monika Baxa
CHDI terapeuticka konference v Palm Springs 2016
12:00—-13:00 obéd
13:00-13:30  Rastislav Ostriz
Alternativni a augmentativni komunikace s pacienty s HCH
13:30-14:15  Multidisciplinarni panelova diskuze
prof. MUDr. Jan Roth, CSc.; MUDr. Jifi Klempif, Ph.D.; MUDr. Tereza Uhrova, Ph.D;
PhDr. Olga Klempifova, Ph.D.; PhDr. Jana Koblihova; Mgr. Eva Baborova; Mgr. Romana Lavickova
Pokrocilé stadium HCH, moZnosti odborné pomaoci, jak a jakou pomoc miZeme hledat a dostat v mistech
bydlisté
14:15-14:30  prestavka
14:30 -16:00 Bc. Alena Lorencova, Bc. Jifi Havelka
Predvedeni kfesel pro pacienty s HCH z Pljcovny zdravotnickych pomdcek pti Diecézni katolické charité v HK
17:00-18:00  Pro zajemce promitnuti magazinu Ceské televize ,,Kli¢“, dil s nazvem ,Huntingtonova choroba“
17:00—18:30  vecefe
19:30-01:00  Hudba k tanci a individualni program



Sobotni diskusni skupiny

13:00 - 14:00 Osoby v riziku a genetické testovani
Vede MUDr. Jana Zidovska, CSc.

MUDr. Véra Krutilkovd, PhDr. Olga Klempirovd, Ph.D., MUDr. Tereza Uhrovd, Ph.D., Bc. Tomds Kocur

MozZnosti vyuZiti preimplantacni genetické diagnostiky (PGD) v rodinach zatizenych HCH

Moznosti, priibéh a problematika genetickych testti na HCH v CR + hrazeni ze zdravotniho poji$téni

14:30 - 15:15 14:30 - 15:15

Truchleni a jak se vyrovnat Neurologické poradenstvi

se ztratou blizkého Vede prof. MUDTr. Jan Roth, CSc.,

Vede PhDr. Jana Koblihova MUDr. Jiti Klempif, Ph.D.

Co je truchleni a jak se vyrovnat se ztratou blizkého, Diskuse o moznostech

je moiné se na to pfipravit? a postupech lécby v péci o pacienta s HCH
15:15-15:30  prestdvka 15:15-15:30 prestdvka

15:30 - 16:15 15:30 - 16:15

Psychologické a socialni Psychiatrické poradenstvi
poradenstvi v presymptomatickém stadiu HCH Vede MUDr. Tereza Uhrova, Ph.D.

Vede PhDr. Olga Klempitova, Ph.D. Diskuse o moznostech a postupech

Mgr. Iva Dérrovad, Rastislav OstriZ psychiatrické lécby v péci o pacienta
Pomoc pfi feSeni Vasich existenénich problémt a pecovatele

Sobotni zdravotni program pro pacienty

10:15-12:00 Terapeutické skupiny

Muzikoterapie Ergoterapie Fyzioterapie Logopedie

Mgr. Sona Therova Jitka Sykorova Mgr. Romana Lavi¢kova Mgr. Eva Baborova,
Jana Dvordakova Jana Vostatkova Sérka PetruZelova individudini konzultace

Barbora Pohlova

12:00-13:00 obéd
13:00-14:00 odpocinek

14:00 - 14:30  PhDr. Olga Klempifova
Pojdte si promluvit o svych problémech

14:00 - 16:00  Terapeutické skupiny

Muzikoterapie Ergoterapie Fyzioterapie
Mgr. Sona Therova Jitka Sykorova Mgr. Romana Lavi¢kova
Jana Dvorakova Jana Vostatkova Sarka Petruzelova

Barbora Pohlova

15:00—-16:00  prochdzka do parku (v zdvislosti na pocasi)

Nedéle 24. 4. 2016
08:00-09:00  snidané
09:00-09:30  Zasedani Rady SPHCH, zasedani Revizni komise
09:30-10:30  Zavérecné vystoupeni hostl a Rady, zakonceni

Logopedie
Mgr. Eva Baborova,
individudini konzultace

Pevné vérime, Ze v programu kazdy nalezne to, co potrebuje. Pro obsahovou naro¢nost programu prosime o dochvilnost.

Pro pacienty s HCH je pfipraven jiZ po osmnacté zdravotni program, na kterém se jim budou vénovat i terapeuti, prosime, zajistéte
pro pacienty vhodné sportovni pohodIné obleceni a obuti. U pacientd je tfeba mit na paméti, Ze neni zajistén specialni dohled.

Pfipominame, Ze ubytovani a strava (kromé individudlnich objedndvek ndpoju) jsou hrazeny z prostfedkt SPHCH, dotaci a dar.

Ucastnik si prispiva ¢astkou 400 K& (bez ohledu na délku pobytu & poZzadavek s/bez ubytovani) a hradi si dopravu.

Ucastnici, ktefi nezaslali poplatek (400 K&/osoba) za rekondi¢ni pobyt pievodem na téet nebo slozenkou, mohou zaplatit hotové

na misté u Ing. Baxové, stejné tak élensky pfispévek za rok 2016 ve vysi 300 Ké/¢Elen.

V pfipadé nejasnosti se obratte na PharmDr. Zderiku Vondrackovou ¢i Ing. Jifiho Hrudu.

Dékujeme za pochopeni a pi‘ejeme piijemny a obohacujici pobyt!



