Prednasky o Huntingtonové chorobé
a peci o pacienty s Huntingtonovou chorobou

Spolecnost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobég, z.s. (SPHCH) realizuje projekt zaméreny na vzdélavani
pecovatell a zaméstnancl pecovatelskych zafizeni. Systém prednasek ma za cil seznamit tyto osoby
s problematikou Huntingtonovy choroby (HCH) a péci o tyto pacienty.

Huntingtonova choroba je neurodegenerativni (postupné poskozovani nervové tkané) genetické

onemocnéni s autozomalné dominantnim pfenosem z rodi¢l na déti — pokud jeden rodic trpi touto
chorobou je 50% riziko, Ze onemocni i jeho potomek.

Cile projektu

Hlavnim cilem je zajisténi vhodné péce pro pacienty s HCH po celém tzemi CR, v ramci stavajici sité
pecovatelskych zafizeni. V obdobi nemoci, kdy jiz péci o pacienta nezvlada rodina, je vhodné vyuzit
takového pecovatelského zafizeni, které je snadno dostupné, aby nedochdzelo k Uplnému odtrzeni pacienta
od rodiny — moznost ¢astych navstév bez problému ndkladnosti cestovani na dlouhou vzdalenost.

Prednasky jsou zcela zdarma a jsou realizovany pfrimo v zafizeni.

Vhodna zarizeni

Prednasky jsou urceny pro zafizeni pobytovych socidlnich sluzeb, ktera poskytuji péci pro osoby se
zdravotnim postizenim, domovy se zvlastnim reZimem, stacionare, atd. Jelikoz je nejvétsi vyskyt choroby
u pacientt v produktivnim véku, mélo by se jednat o zafizeni, ktera pfijimaji osoby ve véku 30 let a vyse.

Prednasky
Pfedndska je bezplatna, vzdy realizovana pfimo v zatizeni a sklada se ze tfi ¢asti. Mezi jednotlivymi ¢astmi je
kratka prestavka a po prednasce je prostor na diskusi. Celkova doba predndsky je cca 3 hodiny.

Casti prednasky:
e Predstaveni SPHCH a projektu: prednasi zastupce SPHCH
e Huntingtonova choroba: prednasi neurolog, ktery se zabyva HCH
e Péce o pacienty: prednasi pracovnik v socialnich sluzbach se zkusenostmi ze specializovaného
zafizeni v zahranici

Kontakt: Ing. Martina Musilova, e-mail: office@huntington.cz, GSM: +420 775 321 784
Vice informaci naleznete na prednasky.huntington.cz nebo na www.huntington.cz
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