Program jarniho Rekondic¢né-edukacniho pobytu
Hotel Labe Pardubice, 24.-26. 4. 2015

Patek 24.4.2015
do 18:00 ubytovdni
18:30-19:30  vecere
19:30-19:45  Zahajeni rekondicniho pobytu
19:45-20:30  Pavla Sasinkova, Dis., Ing. Martina Musilova, Ing. Jifi Hruda,
PharmDr. Zderika Vondrackova,
Zprava pani Ucetni za rok 2014
Zprava o pribéhu projektu z Svycarsko-&eskych fond(
Organizacni zaleZitosti SPHCH a stanoveni hlavnich cilii pro dalsi ¢innost
20:30-21:15 Ing. Zdenka Ellederova, Ph.D.
Poznatky z CHDI terapeutické konference v Palm Springs
Sobota 25. 4. 2015
07:00-08:15 snidané
Hlavni program
08:30-08:45  Zahajeni sobotniho programu a pfedstaveni vSech odbornikl a hostt
08:45-09:10 MUDr. Vaclav Dostal
Huntingtonova choroba - zakladni informace z pohledu neurologa z Pardubické krajské nemocnice
09:10-09:25 Mgr. Miroslav Horidk, Ph.D., Bc. Tomas Kocur
Nové pfistupy a nase zkuSenosti s PGD u HCH
09:25-09:45 Mgr. Monika Baxa
Prevalence HCH ve svété a vysvétleni mutace a dédi¢nosti u HCH
09:45-10:00  Michaela Opletalova, Nutricia
VyZiva v nemoci — novinky od firmy NUTRICIA
10:00-10:15  pfestdvka
10:15-12:30 Dopoledni diskusni skupiny
10:15-11:30  Mgr. Olga Klempifova, Ph.D.
Vyrovnavani se s HCH u osob v riziku a pecovatell + diskuse
11:30-12:00  Mgr. Petra Rausova
Melatonin a Huntingtonova choroba
12:00-12:15 Linde Healthcare Ceska Republika
Prezentace rehabilitacniho dechového pristroje CoughAssist
12:30-13:30 obéd
13:30-15:30 Odpoledni diskusni skupiny
15:30-18:00 Volny program
17:00-18:00  Pro zajemce promitnuti filma: ,Péce o pacienta s HCH” nebo dokument o predikt. testovani , Katka“
18:00-19:00  Vecere
19:30-01:00  Hudba k tanci a individualni program

Zména programu vyhrazena.



Dopoledni diskusni skupiny

10:15-11:30 Osoby v riziku a genetické testovani I.

MUDr. Véra Krutilkova, Mgr. Miroslav Hornak, Ph.D., Bc. Tomas Kocur

MozZnosti vyuZiti preimplantacni genetické diagnostiky (PGD) v rodinach zatizenych HCH + hrazeni z vefejného
zdravotniho pojisténi — zmény v thradach, dopad na celkovou cenu vykonu

11:30-12:30 Osoby v riziku a genetické testovani Il.

MUDTr. Jana Zidovska, CSc., Mgr. Olga Klempitova, Ph.D., MUDr Tereza Uhrova, Ph.D.
Moznosti, priibéh a problematika genetickych testd na HCH v CR, hrazeni z vefejného zdravotniho pojisténi

Odpoledni diskusni skupiny

13:30-14:30 Neurologické poradenstvi
prof. MUDr. Jan Roth, CSc., MUDr. Vaclav Dostal
Diskuse o moZnostech a postupech 1éCby v péci o pacienta s HCH

13:30-14:30 Psychologické poradenstvi

PhDr. Jana Kovafovicova

Vztahy v konkrétnich rodinach a otazka vyrovnavani se s HCH u jednotlivych ¢lend rodin
14:30-15:30 Psychiatrické poradenstvi

MUDr. Tereza Uhrova, Ph.D.

Diskuse o moZnostech a postupech psychiatrické 1é¢by v péci o pacienta a pecovatele
14:30-15:30 Pecovatelé

Mgr. Bc. lva Dorrova

Péce o pacienta v peCovatelském zafizeni

Bc. Alena Lorencova, Bc. Jifi Havelka
Predvedeni kiesel pro pacienty s HCH z Plij¢covny zdravotnickych pom(cek pti Diecézni katolické charité v HK

16. rekondicné-edukacni pobyt pro pacienty

08:30-08:45  Zahajeni sobotniho programu a predstaveni vsech odborniki a hosti
08:45-09:10 MUDr. Vaclav Dostal
Huntingtonova choroba — zakladni informace z pohledu neurologa z Pardubické krajské nemocnice
09:10-09:25 Mgr. Miroslav Horidk, Ph.D., Bc. Tomas Kocur
Nové pfristupy a nase zkusenosti s PGD u HCH
09:25-09:45 Mgr. Monika Baxa
Prevalence HCH ve svété a vysvétleni mutace a dédi¢nosti u HCH
09:45-10:00  Michaela Opletalova, Nutricia
VyZiva v nemoci — novinky od firmy NUTRICIA
10:00-10:15  pfestdvka
10:30-12:30 Mgr. Sona Therova, Jana Dvordkova, Mgr. Eva Baborova
Terapeuticky nacvik ve skupinach s muzikoterapeutkou a logopedkou, i pro pecujici
12:30-13:30  obéd
13:30-14:30  Volna ¢innost, odpocinek
14:30-15:30  Mgr. Olga Klempifova, Ph.D.
Psychologické poradenstvi pro pacienty
14:30-16:30  Mgr. Sonia Therova, Jana Dvorakova, Mgr. Eva Baborova
Terapeuticky nacvik ve skupindch s muzikoterapeutkou a logopedkou, i pro pecujici
17:00-18:00 Pro zajemce promitnuti filma: ,,Péce o pacienta s HCH” nebo dokument o predikt. testovani , Katka“
18:00-19:00  vecefe
19:30-01:00  Hudba k tanci a individualni program
Nedéle 26.4.2015
08:00-09:00  snidané
09:00-09:30  Zasedani Rady SPHCH, zasedani Revizni komise
09:30-10:30  Zavérecné vystoupeni hostu a rady, zakonéeni



