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Huntingotnova choroba

* genetické neurodegenerativne zatial nelieCitelné ochorenie,
ktoré ovplyvnuje centralny nervovy system a sposobuje jeho
progresivnu degeneraciu

 vyskyt: 1:10 000

» Slovensko HCH: cca 500 pacientov

 choroba postihuje zeny aj muzov



Historia

« SPHCH je pacientska organizacia

e zdruzuje pacientov, ktori trpia tymto ochorenim, rodinnych
prislusnikov, lekarov a inych odbornikov

« 1994 — 2016 - MUDr. Kvasnicova, p. Pavlikova

« 2019 — obnovena cCinnost - MUDr. Hubcikova, Mgr. Vaclavik



Ciele spolocnosti

« ochorenie vyrazne ovplyvnuje nielen pacienta, ale zivot celej
rodiny

* najblizsi pribuzni musia zvladat narocnu starostlivost a niektori
su sami v riziku zdedenia ochorenia.

Nasa snaha a napln prace

« pomoct nasim blizkym v boji s nevylieCitelnou chorobou
* pristup k najnovsej lieCbe, kvalitnej starostlivosti

e VZajomna pomoc a podpora

Hlavny ciel’ ‘ dostojny zivot



Spoloénost pre
. . Uvod O Huntingtonovej chorobe v~  Lie¢ba Blog Onas Kontakt ~ HCH Centrda  Clenska zéna v
Huntingtonovej

------ chorobe

Spolocnost pre pomoc
pri Huntingtonovej
chorobe

Sme tu, aby sme Sirili osvetu, pomahali tym, ktorisa s
Huntingtonovou chorobou stretli a znizili na Slovensku
pocet 0sob v riziku.

Chcem vediet viac o Huntingtonovej chorobe

www.huntington.sk



Facebookova
skupina

Huntingtonova Chorea - Slovensko

* zoom stretnutia raz mesacne T

« online prednasky a seminare —

* najnovsie informacie z klinickych

. NTINGE
Studii liekov na HCH SEOENSK

« okamzita online pomoc v ramci
FB skupiny - vymena skusenosti

a podpora

Clinical
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Nasi partneri

Slovensko \0)
- SAZCH, Agentura osobnej asistencie N ) \0/ ;
Eurdpa a svet Earpen ARt
Association :
« EHA - Europska asociacia pacientskych _ A
organizacii ;r’-'

° EHDN - eurépSka Slet, Huntlngtonovej Slovenska Aliancia Zriedkavych  Spole¢nost pro pomoc pfi

’ vy g r Js ’ horob - = =
choroby - vyskumy a $tudie novych - UGS chiatolE
liekov £

* IHA — celosvetova asociacia m EmN

pacientskych organizacii

Agentura osobnej asistencie



* Pezinok - MUDr. Katarina HubcCikova, Psychiatricka nemocnica Philippa Pinela
- MUDr. Jan Necpal, Nemocnica AGEL, Zvolen

« Zvolen
 Kosice

Centra HCH - EHDN

su sucast’ou eurépskeho programu EHDN

- Doc. MUDr Matej Skorvanek, PhD, UNLP Kosme
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Starostlivost o pacientov s HCH

Multidisciplinarna starostlivost’ o pacienta s HCH vyzaduje :
* neurologa

* psychiatra, neuropsychiatra

* psycholdga

* vyzivového poradcu

* logopéda

* ergoterapeuta

e fyzioterapeuta

* socialneho pracovnika



Nase ciele a vizie

* zlepsSenie kvality zivota pacientovs HCH

 objav lieku a jeho dostupnost’ na Slovensku, zmiernenie priznakov a
vylieCenie choroby

* realizacia klinickych studii v centrach HCH
* preplatenie IVF zdravotnymi poist'ovihami

 vytvorenie Specializovanych zariadeni schopnych postarat’ sa o
pacienta s HCH



Konferencie SPHCH

2022 EHDN kongres — Bologna

2022 Celoslovensky kongres - Pezinok
2023 Celoslovensky kongres — Zvolen

2023 EHA kongres - Blankenberge - Belgicko
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Aktivity a plany SPHCH

Realizovany projekt

« 2023 - ,,Rozziar svoju nadej“ EPH — nakup pomd&cok
(zdravotnickych, kompenzacnych a rehabilitacnych)

Planovane projekty
« 2024 — celoslovenské stretnutie SPHCH
« 2025 — kongres EHA na Slovensku



Zaver

« SPHCH je sucCastou europskej a celosvetovej komunity
pacientskych organizacii.

» ako pacientska organizacia pracujeme na vysokej urovni, tak ako
nasi partneri v zahranici, ide nam o cas, aby sme vCas pomohli
nasim blizkym

* v oblasti zdravotnicke] a socialnej starostlivosti mame Co
dobiehat



Zaver

» starostlivost o chorého Cloveka s Huntingtonovou chorobou je velmi
narocna

* pri prepuknuti ochorenia v produktivhom veku Cloveka dochadza
K zmene osobnosti s psychickymi aj neurologickymi prejavmi, ktore
vyrazne ovplyvnuju nielen pacienta, ale zivot celej rodiny
(spolocensky, socialne, ekonomicky)

* najblizsi pribuzni musia zvladat narocnu starostlivost a niektori su
sami v riziku zdedenia ochorenia.

* Clovek s HCH profituje z domacej starostlivosti v kruhu najblizSich,
Co je najvhodnejsie pre jeho psychicky stav.



,okutocna prehra by bola prestat’ bojovat’ kazdy den.”



