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MediSpend™

Ten nejlepsi darek pfi obtizich s polykanim lékd

MediSpend™ je zdravotnicky prostredek,
ktery usnadnuje polknuti tablet a kapsli.

MediSpend™ je idealni
pro pacienty s obtizemi
s polykanim.

v citronova pfichut maskuje
nepfijemnou chut léku

v" krémovita konzistence
usnadfiuje polknuti tablety
nebo kapsle

v" sniZuje riziko vdechnuti léku
v vhodny i pro diabetiky

Jisté ocenite praktické baleni
v lahvi opatfené pumpou pro
snadné davkovani. Baleni
obsahuje 1litr tekutiny

pro dlouhodobé uzivani.
MediSpend™ je mozné
pouzivat az 1rok po otevreni.

MediSpend™ neobsahuje lih,
cukr, lepek ani laktozu a je tak
vhodny pro véechny pacienty
od 2 let, schopné samostatné
polknout.

Praktické baleni s pumpickou k dostani v Iékarné.

fagron.cz Fagron a.s. - Holicka 1098/31m
779 00 Olomouc - obchod@fagron.cz

Instrukce
pro pacienta
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Krok 1.
Umistéte Vas lék na |Zici.
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Krok 2.

Pfidejte 10ml

(2x stisknuti pumpy)
MediSpend™ k lékam,
tak, aby byl lék cely
navlhéeny tekutinou.
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Krok 3.
Uzijte svilj lék
s MediSpend™.
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PUICOVNA ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK

PRO NEMOCNE HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

N Pdjcovnu zdravotnickych pomfiicek pro ne-
mocné Huntingtonovou chorobou provozuje
] ] Diecézni katolicka charita Hradec Kralové ve

o 71; 7] spolupraci se Spolecnosti pro pomoc pfi
Ceska republika Huntingtonové ChOl’Obé (SPHCH).

Co je cilem pajcovny: Zkvalitnit péci o pacienty a umoznit jim setrvat co
nejdéle v domacim prostredi.

Pomiicky k zaptjceni: V pijcovné jsou k dispozici 2 typy specialnich
kFesel, polohovaci liZzka a vanové zvedaky AQUATEC Fortuna.
Pom(icky zvysuji komfort a bezpeCi postizeného a usnadnuiji situaci pecujicim
osobam. Kresla jsou pohoding a nastavitelna, zabraruji sklouznuti pacienta.

Kreslo Omega Kreslo Halesworth

Podminky pronajmu: Pomlicka se prenechava do uZivani na dobu
urcitou na zakladé doporuceni osetrujiciho odborného Iékare.

Pfi podpisu smlouvy uZivatel uhradi vratnou kauci ve vysi 1000,-KC za
jednu pomticku, dale 300,-KE (vCetné DPH) mésicné za kazdou pomdcku
pri najmu kresla a l0zka.

Po dohodé zajisti organizace dovoz pom{icky na misto urceni.

Kontaktni adresa: Kontaktni osoby:
Diecézni katolicka charita Hradec Kralové Bc. Jifi Havelka
Velké ndmeésti 37/46 Tel. ¢.: 731 402 271
500 01 Hradec Kralové Bc. Alena Lorencova
Tel. €.: 495 063 135 Tel. €.: 731 402 276

www.huntington.cz www.hk.caritas.cz



Znak SPHCH

Znak ptedstavuje hlavu a horni torzo jedince, nebot” Hun-
tingtonova choroba mtze postihnout jak dusevni, tak fyzické
funkce. Zmens$eny prostor uvniti symbolu zndzoriiuje omezené
fyzické a dusevni schopnosti postizené osoby.

Symbol nahrazuje rozvijejici se kvét rostliny, aby byl znazornén
rust a rozvoj ¢innosti svépomocnych spolecnosti pro Huntingtonovu
chorobu na celém svéte.

Je také znamenim nadé€je — ze prace a vyzkumné uspéchy posled-
nich let povedou k Gspésné 1écbe.

MOTTO:
,»Cesta k uspéchu je chiize od neuspéchu k netuspéchu s neuvadajicim nadSenim.

Autorem citatu je Winston Churchill

SEZNAM ZKRATEK

V textu zpravodaje ARCHA se vyskytuji riizné zkratky. Castym vypisovanim
plnych nazvu by se ztéZovala pfehlednost textu, proto nejcastéji uzivané zkratky
uvadime v Givodu.

SPHCH............ Spole¢nost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé
HCH, HN, HD. . .. ... Huntingtonova choroba, Huntingtonova nemoc
EHDN ............. European Huntington’s Disease Network
EHA............... European Huntington Association

IHA ............... International Huntington Association

HDSA ............. Huntignton’s Disease Society of America
NRZP.............. Narodni rada osob se zdravotnim postizenim
KpZ ............... Koalice pro zdravi

APSS .............. Asociace poskytovatelii socialnich sluzeb

VYDANO S LASKAVOU PODPOROU:

Beiersdorf, spol. s r.0.

Fargon, a.s.

Fressenius Kabi, s.r.o.

Kralovéhradecky kraj

Ministerstvo zdravotnictvi CR — Program grantové podpory
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UVODNIK
PharmDr. Zdenka Vondrackova

Vazeni a mili ptiznivei SPHCH,

v tento adventni Cas jsem pro Vas jesté nikdy nezacina-
la psat uvodnik do Archy. Velice se vS§em omlouvame, ale
starosti a povinnosti bylo kolem nas tolik, Ze se nam vydani
Archy pteneslo az do doby adventni.

Ja jsem sice mohla zadit psat jiz dive, ale v§em, se kterymi
pripravujeme Archu do tisku, vzdycky fikam, Ze neni jedno-
duché se naladit, ptipravit si své srdce a podélit se s Vami
0 své pocity, starosti, ¢i radosti v praci pro SPHCH.

Letos$ni rok byl velmi naroény piedevs§im z diivoda velké-
ho zaneprazdnéni mé osoby a stejné tak v pfecenéni zrealizo-
vani v§ech naplanovanych projekti. Nakonec nas na skute¢nou praci zbylo malo. Jen
tlak pani Gcetni nas nutil drzet se naplanovanych projekti.

Jifi Hruda pro své zdravotni problémy nemohl pracovat v takovém nasazeni, jako
jsme byli spolu zvykli doposud. Byli jsme piece jenom dost dobfe sehrand dvojka.
Rekla bych, Ze to byla az vzacna sehranost naseho minitymu. Co jeden neumél, udélal
automaticky ten druhy a naopak. Vcelku nam vse klapalo a zvladli jsme aktivity,
o kterych se nam pred 15 lety, kdyz jsme vstoupili do Rady SPHCH, ani nesnilo.

Za absolutni vrchol nasi spoluprace povazuji kongres EHA a EHDN 2010 v Praze.
Ceska SPHCH se tak stala velice diileZitou a respektovanou huntingtonskou organi-
zaci v celém svéte. Jifi byl neuvéfitelné zdatny v pripravé vSech zahrani¢nich
cest. I kdyz jsme vzdy museli nechavat kolem 10 dnii na tyto aktivity ze své osobni
dovolené, zvladali jsme to dobfe.

Ja jsem zase velice pfesné vycitila, koho pozvat do Cech, kterou brozuru nechat
prelozit a pfipravit k tisku a stejné si tak povazuji aktivitu v oblasti PGD.

Opravdu jsme to zvladali vic nez dobfe.

Jifi se letos rozhodl skonéit s aktivni praci pro SPHCH, chtéla jsem proto skoncit
také. Méla jsem pocit, ze bez jeho partnerstvi, toho bude na mne moc a Ze to vse nepo-
fidim uhlidat a vést na stejné urovni jako jsme byli zvykli.

Rekondice v Prostéjove vsak dala mym ciliim jiny smér.

Nedokazala jsem pod tlakem starSich clent SPHCH a zastupct spolupracujicich
firem fici, Ze koné¢im. Je to nesmirny zavazek, ktery jsem opét prijala na sva bedra.

Nemohla bych pfijmout i nadale pfedsednictvi v SPHCH, kdyby mtlj manzel na tom
zdravotné jesté nebyl relativné dobfe a kdyby moji rodice, i kdyz osmdesatileti, se nedo-
kazali sami postarat o dim i1 zahradu. Bez jejich zastani, bych jiz na praci v SPHCH
nem¢éla dostatek ¢asu. Pisi Vam to otevieng, protoze vSe se miize zménit ze dne na den.




A co ptinesl jest¢ dalsiho letosni rok v SPHCH?

Po absolvovani kontroly na Inspektoratu prace v Hradci Kralové vime, ze pracovni
smlouvy i na DPP musi byt spojeny se skolenim fidict, vykazujeme-li cestovni prika-
zy, s lékarskou prohlidkou, ptfipadné¢ hmotnou zodpovédnosti za svéfené projekty
a Skoleni bezpec¢nosti prace.

Doposud jsme s Jifim pracovali z ¢isté dobrovolnosti a domnivali jsme se, ze kdyz
si nebudeme vykazovat napft. diety, pti absolvovani sluzebni cesty, ze budeme SPHCH
Setfit finance. Ale neni tomu tak. Proto se v soucasné dobé se predevsim pani Iva Vest-
falova zabyva ptipravou vsech pracovnich smluv, abychom dostali viem pozadavktim
zakont, které se tykaji i neziskovek. Jsem rada, Ze se tohoto ukolu ujala.

V pfistim roce budeme mit také pravdépodobné novou pani tcetni a ta nas snad
bude hlidat stejné peclivé jako pani Ing. Marie Baxova.

Na dalsi clenské schiizi v Pardubicich na jafe 2018 budeme muset také domluvit
finanéni ohodnoceni za praci, kterd bude odvadéna pro SPHCH. Z ptednasek, které
absolvovala Mgr. Monika Baxa a Iva Vestfalova, je jasné, Ze se musi stanovit hodinovy
tarif, tarif za administraci projektti a praci fundraiserti, ¢i praci tajemnika a pokladnika.
Clenska schiize bude také muset schvalit novou vnitini smérnici na rok 2018
a urcit financni hodnoceni dobrovolnické ¢innosti pro SPHCH a urcit zaméstnance,
kteti budou hmotné zodpovédni a do jaké vyse za svéené hodnoty.

Sice jsem si polozila otazku, co letosni rok prinesl nového a mluvim o budoucnosti.
Toto vSe vSak vyplynulo z kontrol tfadt, které jsme letos museli podstoupit.

V roce 2016 roce jsme navazali blizsi spolupraci s farmaceutickou firmou AOP,
ktera nase tiSténé materialy rozvazela piredevs§im do neurologickych ordinaci, ale
i psychiatrickych a prezentovala nasi organizaci a praci na kongresech jak neurolo-
gickych, tak psychiatrickych. Myslim si, Ze pro SPHCH to znamena dal$i moznost
rozs§itit povédomi o HCH a problémech pacientti a jejich rodin.

V letosnim roce jsme pokracovali s piednaskami v socidlnich zafizenich. Letos-
ni pfednasky byly vSechny v zafizenich social. sluzeb velice napomocné konkrétnim
pacientim. Myslim si, ze zdravotni sestficky, stejné tak i socialni pracovnice, pecova-
telky ¢i pe€ovatelé nase vystoupeni ptijali velice aktivné a motiva¢né. Musim na tomto
misté znovu timto podekovat za aktivitu pani Ing. Martiné Musilové, ktera pied 3 lety
podala na Svycarsko-Gesky fond Zadost o projekt na vzdélavani v socialnich sluzbach.
Letos se v tom vlastné jenom pokragovalo z dotaci MZCR.

Zpétné si uveédomuji, ze naSe mravenci snazeni, obétovani dovolenych vsech pied-
nasejicich zacina nésti prvni ovoce. O nase nemocné a blizké, az my rodice, ¢i partnefi
nebudeme moci, bude snad dobfe postarano v zafizenich, kde jsme byli edukovat.
Opravdu citim, ze pecovatelé a sestiicky chapou slozitost pacientd s HCH a jejich
bezmocnost v urcité fazi zvladat komunikaci, sebeobsluhu a nastvanost nad svymi
ztratami. HCH je nemoc, kterd bere pacientiim vse, co se od svého batoleciho véku
naucili, ale nebere jim uvédomeéni si, Ze to a toto a i tamto uz nezvladnou a Ze ani svym
blizkym nedokazou fici, ze je maji radi a Ze je nesmirné potiebuji a chtéji byt s nimi. Je
to tak bolestivé. Partneti pacientd s HCH pochovaji svého partnera, ¢i déti své rodice



a netusi, kdy HCH zauto¢i svymi ztratami na né nebo na jejich déti. Netusi, kdy budou
opét muset zmenit svij zivot a misto péce o své chiadnouci télo se budou muset starat
o své dospélé déti, které za¢nou ztracet své dovednosti a sobéstacnost. V této chvili
opét myslim na ty rodice, ke kterym se vraci od dosavadnich partnert jejich déti, ktefi
nemohou vidét rist sva vnoucata, ale i na ty pacienty, kteti neméli partnery a uz nemaji
ani rodice, vyrustali napt. v détskych domovech a HCH je nakonec piivedla na ulici.

Rikam si proto v tomto adventnim &ase: Najde se nékdo, kdo vymysli n&jakou akti-
vitu, ktera pomiize témto, zpravidla mladym nemocnym, o kterych spole¢nost z valné
vétSiny viibec netusi, ze by pficinou jejich problémii mohla byt Huntingtonova nemoc.
Byla by to uzasné adventni aktivita. Kdo z Vas by m¢l takovou kurdz a udélat néco
podobného jako maji Vozickati z Paraplete?

Nasi nemocni potiebuji také cviceni, ergoterapii a kognitivni trénink, aby ztraty
nebyly tak rychlé a spolecnost, aby nebyli sami, bud’ doma, protoze rodice, ¢i partnefi
musi byt v zaméstnani. V Holandsku maji i denni, ale i tydenni stacionafe a na vikend
si berou déti, ¢i partnery do urcitého stadia domd, anebo rodina travi ¢as v zafizeni se
SVym nemocnym.

To by byl adventni darek, ale ten uz ja s Jifim nezrealizujeme.

Tohoto se musi ujmout uz dalsi generace, kterd musi pochopit jednu jedinou véc.
My jsme s Jifim a multidisciplinarnim tymem ¢eskou SPHCH dostali na tuto troven.
Nasim cilem bylo, az my tady nebudeme, aby bylo o naSe déti, ¢i partnery postarano.
Ja jsem vSude vzdy zdiraznovala, ze nemtizeme Zzit jenom tady a ted, ze v hunting-
tonském hnuti musime myslet na své blizké a aktivn€ hledat pomoc od profesionald,
mluvit o tom na vefejnosti a nezavirat pied budoucimi problémy oci.

Ted pfedavame Stafetu. Kdyby vSak méla SPHCH zaniknout pro nizkou podporu
&lenti a rodin, byla by to pro CR velka ztrata.

Takze letosni moje adventni vyzva je: divejte se, premyslejte, hledejte i v sobé

Adventni koncert 2018 pro SPHCH by byla dalsi velka iniciativa SPHCH. Kdo
mate takovy projekt, se kterym bychom se mohli uchézet?

Pfeji Vam klidné, pohodové Vanoce a také né¢jaka mila a piijemna piekvapeni a at’
HCH Vase rodiny opusti.

Z celého srdce Vase predsedkyné Zdenka Vondrackova
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PREJI NAM VSEM SiLU A NADEJI
Ing. Martina Musilova

Vazené Clenky, vazeni clenové,

dovolte mi jeste¢ jednou podékovat za vasi
daveru, kterou jste mné dali pfi volbé do Rady
SPHCH. Byla jsem zvolena misto Ing. Hrudy,
ktery odvedl obrovsky kus prace, a doufam, ze
se mi podafi na jeho ¢innost navazat.

Vétsina z vas, ktefi jezdi na rekondic¢ni poby-
ty, mé zna a vi, Ze se s SPHCH spole¢né snazime
pomahat nejen pacientim s HCH, ale také jejich
rodinam a blizkym. T jako osoba, ktera neni
zatizena HCH, chapu, jak tézké chvile prozivate
a jak obtizna rozhodnuti musite dé¢lat. Jak Casto
k boji s HCH ptibude jest¢ boj s nedostatkem
pochopeni, soucitu, pomoci a informaci, at’ uz
ze strany uradd nebo nékdy i 1ékard. Vzdy mé
velice potési, kdyz se k nam dostane zprava, ze
se podafilo né&jaky ,,boj* vyhrat, tfeba i s nasi
pomoci.

Velice rada bych vam predstavila svou vizi
o ¢innosti SPHCH, ktera se sklada ze tii stézejnich bodu:

* Chci, aby se aktivity SPHCH co nejvice prizpisobovaly potFebam vas vsech — aby-
chom dovedli rychle a efektivné pomoci s aktudlnimi problémy, které vas trapi, a aby
projekty, které realizujeme, byly pro vas co nejvice prinosné.

* Druhym cilem je celkova profesionalizace prace organizace — uz se totiz nejedna jen
o par rodin, které k sobé mély blizko a vzdy si pomahaly. Dnes je potieba fesit obtizné
situace, a to v ramci celé republiky. Casto se jedna o zavazné problémy, které vyzaduji
odbornou radu a pomoc (nejen 1ékarskou, ale tieba i socialni, majetkovou nebo financ-
ni), proto je dilezité, abychom méli ve svych fadach i dalsi profesionaly (napft. pravni-
ky, socialni pracovniky), ktefi budou védét, jak co nejrychleji a nejefektivnéji pomoci.

* Posledni vizi, mozna si feknete, Ze spiSe snem, je specializované socialni zarizeni pro
pacienty s HCH, které by SPHCH zalozila nebo pomohla zalozit, protoze to je jeden
z nejcastéjSich dotazi, se kterym se na nas obracite. Dnes bohuzel také jeden z nejhiite
fesitelnych.

Doufam, ze se nam podaii zdarn¢ pokracovat v ¢innosti a zajistit pro vas co nejlepsi
péci, co nejvice novych informaci, ptinosnych a smysluplnych aktivit. Vétim, ze u nas
budete nachazet i nadale podporu, radu, utéchu a také i radost. Jedno staré piislovi fika, ze
,,sdilena starost je polovi¢ni a sdilend radost je dvojnasobna‘.

Uzivejte si vSechno milé a veselé v tomto predvanocnim Case, a pokud je to mozné,
hod’te starosti na chvili za hlavu, i kdyz je to velice obtizné. Do nového roku pfeji vam
vSem hlavné hodn¢ nadéje, pomoci, porozuméni a co nejvice splnénych prani.

Martina Musilova
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JESTE SE NAJDOU OCHOTNI DARCI
Ing. Jiri Hruda

Oslovila mne pani Mgr. Poddana, feditelka pardubické
nadace 2P a pozvala mne na kiest kalendate pro rok 2018
s fotografiemi Pardubic.

Cela akce se konala v rytiiskych salech pardubického zamku,
v uzasnych prostorach, které¢ dychaji historii. Schodiste, které
k saltim vede, mi dalo dost zabrat pfi cestach nahoru i dolt, ale
nakonec jsem to i s mymi bolavymi koleny zvladnul. Doprovaze-
la mn¢ Ing. Martina Musilova, ktera potidila i par fotografii. Na
mn¢ zbylo, abych plénum kratce informoval o HCH a SPHCH.
To, ze SPHCH informuje a sdili se zajemci z fad nemocnych,
osob v riziku, pecujicich a dalSich zajemct z riznych okruht, ptitomné oslovilo, a jesté kdyz
jsem odchazel, tak mne lidi zastavovali a doptavali se na dalsi podrobnosti.

Jak jsem jiz uvedl, jednalo se o kiest kalendare. Jeden vytisk byl skute¢né polit par kap-
kami sektu, jehoz zbytek jsme jako tcastnici kitu museli nakonec vypit. Pak nasledovala
drazba jednotlivych fotografii z kalendare, které byly zaramované a pripravené k povéseni
na sténu jako obrazy. Bylo to zajimavé a dost napinavé. Také jsem si na jednu fotografii
prihodil, ale pak se zacaly hrnout dalsi prihozy, na které jsem jiz nemél. Tato fotografie
byla nakonec vydrazena za nejvyssi castku. Tak mné alespon potésilo, Ze jsem mél dobry
vyber. Celkem se drazbou ziskalo 70 500 K¢, které budou rozdéleny mezi 3 piitomné
organizace — Oblastni charitu Pardubice, SPHCH a spolek Amalthea, z.s.

Slavnost byla zpestfena i hudebnimi vlozkami vyborného pianisty Jifiho KoZnara
a zpévacky, jejiz jméno si uz nepamatuju.

Dal chci zminit mé ukonéeni Elenstvi v Radé SPHCH. Casteéné na mné tlaéi vék
a zdravotni problémy a ¢astecné i péée o mou nemocnou dceru Moniku. Tak se chcei se
vSemi rozloucit a jak je zfejmé z vyse uvedeného komentare k drazbé, tak se prace pro
SPHCH upln¢ nevzdavam a jsem pripraven se i v budoucnu angazovat. Na ta léta
od roku 2002, kdy jsem byl zvolen do Rady, mam hlavné dobré vzpominky a dékuji
PharmDr. Zdence Vondrackové za ta 1éta tvotivé spoluprace.
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INFORMACE

DOMACI POHYBOVA CVICENI
Be. Marta Pudilova, pohybovy terapeut

Mili Ctenafi,

pojd'me si znovu pfipomenout, pro¢ je pro nas a nase t¢lo dtilezitd pohybova aktivita.

Vzhledem k tomu, Zze v souCasné dob¢ stale neexistuje ¢k na 1écbu Huntingtonovy
choroby, je dtlezité vyuzit 1écebnych rezimi ve formé fyzikalni terapie. Huntingto-
nova choroba, jak uz vime, zasahuje oblasti motoriky, kognitivnich funkci a ovliviiuje
i oblast chovani. Fyzikalni terapie (fyzioterapie, pohybové aktivity, ergoterapie,
logopedie) zmirfiuje nastup vySe zminénych symptomi a napomaha k celkovému
zkvalitnéni Zivota. Dochazi k rozvoji kondice téla, a to jak dusevni, tak télesné.

Pohybové aktivity maji velky vliv na neuromuskularni a kardiovaskularni systém.
Nejenze ptispivaji k lepSimu okysli¢ovani a prokrvovani mozku (zvysuji jeho funkéni
schopnosti, snizuji depresivni pocity a pocit frustrace), zvysuji kapacitu plic, zkvalit-
nuji srde¢ni ¢innost, coz vede k lepsi distribuci kysliku krvi do celého téla.

Dalsim pfinosem je zkvalitnéni kostni hustoty — mineralizace kosti. A to diky
jejich zatézovani. Posilovanim, chiizi v terénu anebo do schodii, dochazi k prevenci
fidnuti kosti, snizeni rizika osteoporozy a chronickych zlomenin.

Pohyb ma blahodarny vliv i na travici systém. Napomaha nam k udrzeni nebo dosazeni
optimalni télesné vahy. Podporuje pravidelné vyprazdilovani a podporuje imunitni systém.

Pohybova aktivita by pro vas neméla byt vynucena nutnost, ale zabava. Pfi pozitiv-
nim vnimani pohybu dochazi k vyplavovani endorfind, které pozitivné ovliviiuji vasi
naladu a kvalitu spanku. Proto délejte vzdy to, co vas bavi. Pro n¢koho to mtize byt
prochézka, nékdo si rad¢ji zacvici doma (fitnesscentrum), dalsi vyuzije plavani atd.

Vénujte svému télu kazdy den chvilku, méjte se radi a vase t€lo se vam odvdeci.

Pokud nemate moznost cvic¢eni ve vasem okoli, zacviéte si ,,pies Skype“ s pohy-
bovym terapeutem. TéSime se na Vas!

KDE: u Vas doma, prostiednictvim SKYPE videohovoru — po internetu
KDY: v utery 17:00-18:00 hod.

v patek 17:30—18:30 hod.
CO JE POTREBA : piipojeni k internetu, stazeny program SKYPE, webkamera

+ mikrofon
POMUCKY: podlozka, gymball...
ZAMERENI: zahtati, dechova cviteni, posilovaci cviky na zadové, bfisni svaly

a svaly dolnich koncetin, koordina¢ni cviky, posileni stfedové ¢asti
t¢la, uvolnéni a strec¢ink.

KONTAKT: Marta Pudilova, e-mail: marta.pudilova@seznam.cz
(moznost domluvit se i na jiny termin)
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DOMACI ERGOTERAPEUTICKA CVICENI

Nabizime Vam cviceni, pfi kterém se lehce zahfejeme, protahneme nékteré svalové
skupiny a zvysime jejich silu. Zamétime se predev§im na posileni a obratnost hornich
koncetin, trénink mozkovych funkeci a celkovou pohodu.

Horni koncetiny jsou velkym pokladem, ktery mame. Diky nim se oblékneme, naji-
me a zvladneme bézné denni aktivity. Jsou nam ku pomoci pfi dorozumivani
s ostatnimi — at’ uz ve forme gest, pisma ¢i podani ruky pfi sezndmeni. Ruce jsou nam
oporou. Podrzi sklenku s osvézujici limonadou, podaji darek kamaradovi a pohladi
po tvafi nase milované a mnoho dalSiho. Nejen proto si nase ruce zaslouZzi pozornost,
péci a vdek.

Domluvit se, promluvit si, a hlavné si porozumét s ostatnimi je nesmirné dtlezité.
Jsme tvorové spolecensti a komunikace je nasim pomocnikem pro navazovani a utuzo-
vani vztahi.

Nezapominejme ani na mozek. Zejména pamét’, pozornost, piedstavivost a dalsi
kognitivni funkce je potieba trénovat.

Réda bych jesté zminila radost. Domnivam se, ze by neméla chybét pii zadnych
¢innostech, které vykonavame a které napliiuji nas zivot. Radost je privodcem celého
tohoto cviceni, a i proto se té$im, ze se o ni budu moci s Vami podélit.

Kazda aktivita se pocita a je prospésna jak pro nase télo, tak i pro nasi mysl a dusi.
Nevahejte a zapojte se! Je to velmi snadné. Nezdlezi na tom, kde bydlite, jaké mate
zdravotni omezeni, nebo kolik je Vam let. Staci se ozvat. Domluvime se a spolecn¢ se
do toho pustime.

Té&sime se na Vas!

KDE: u Vas doma, prostiednictvim SKYPE videohovoru — po internetu,

KDY: ve stiedu 18.00-19.00 hod,

CO JE POTlVIEBA:pﬁpojeni k internetu, stazeny program SKYPE, webkamera
+ mikrofon

POMUCKY: drobné cvicebni pomucky, i bézné predméty z domacnosti, cvici
se u stolu

ZAMERENI: zahtati, protazeni a posileni svalt hornich koncetin, trénink
mozkovych funkei

KONTAKT: Helena Tlachacova, e-mail: H.Kirschova@seznam.cz
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CLANKY

STUDIE TYKAJICI SE LEKU NA ,,TLUMENI GENU“ HCH

JE NADOBRE CESTE
Dr. Jeff Carroll, www.hdbuzz.com, preklad: Mgr. & Mgr. Adriana Fico

Spolecnost Ionis Pharmaceuticals zahajila na konci r. 2015 viibec prvni testovani
lé¢iva na sniZeni hladiny huntingtinu, kterému se téz fika Iék na tlumeni genti. Spo-
le¢nost nedavno informovala o dvou dtilezitych milnicich — pro testovani jiz byl ziskan
potiebny pocet lidi a pro dobrovolniky, ktefi jsou do stavajiciho testovani zapojeni,
bude zahajena faze tzv. oteviceného testovani (open-label extension). Ackoliv nic neni
zaruéeno, takovyto vyvoj je pro program a jeho budoucnost jednoznaéné priznivy.

Struéné si zopakujme, o€ jde p¥i sniZovani hladiny huntingtinu

Myslenka, ze by se dala ,,vypnout™ samotna pri¢ina Huntingtonovy choroby, se obje-
vila hned poté, co byl gen Huntingtonovy choroby (HD gen) v roce 1993 objeven.

Prvni vyznamnéjsi uspéchy pfi realizaci této myslenky se dostavily pfiblizné pred
deseti lety, kdy se v ramci nekolika studii na mySich podafilo aktivitu HD genu snizit.
Tim doslo ke snizeni hladiny mutovaného huntingtinu, tedy proteinu, ktery je vyrabén
pravé dle HD genu. SniZeni hladiny huntingtinu vedlo ve vSech ptipadech ke zlepSeni
symptomil choroby u mysi s HCH.

Vsechna lé¢iva na sniZovani hladiny huntingtinu funguji na podebném princi-
pu — snazi se likvidovat ,,posla Spatnych zprav*. Gen je jakymsi receptem pro vyro-
bu proteinu, avSak mezi genem a proteinem vystupuje jesté chemicky poslicek (RNA),
ktery je v podstaté pracovni kopii genu. Pokud takového poslicka odstranite, vyrobni
linie se tim pferusi, a proto bude daného proteinu vyrobeno méné.

Léciva na snizovani hladiny huntingtinu jsou vyrobena z molekul podobnych DNA,
ktera je stavebnim materidlem, z néhoz se skladaji nase geny. Jedna se o chemické
latky, jez maji zvlastni schopnost se jedna na druhou pevné navazat, pokud je sekven-
ce genetickych ,,pismen® spravné uspotadana. Vyrobcei 1é¢iv dokazi sestavit special-
n¢ navrzené molekuly, jejichz sekvence jim umoziuje navazat se pravé na molekuly
poslicktt HD genu a zadné jiné.

Jakmile bunka zaznamena, ze poslicek ma na sob¢ molekulu 1é¢iva, rozpozna, ze se
stalo néco mimotradného a reaguje tim, ze molekulu se zpravou znici. Tim v kone¢ném
disledku dochazi ke snizeni hladiny tohoto proteinu.

Samotné molekuly Ié¢iva existuji v mnoha podobach. Nékteré jsou z RNA (stejné
jako nas poslicek), zatimco jiné jsou z DNA (stejné jako nase geny).

Dovolte stru¢nou terminologickou poznamku. Mnozi (v¢etné ¢asopisu HDBuzz)
tato 1é¢iva oznacuji za tzv. ,,gene silencing drugs“, neboli lé¢iva na tlumeni, resp.
umléovani genu. Z tohoto nazvu by se mohlo zdat, ze se pokousime o jakési naprosté
,Vypnuti“ genu, coz ale nejspis neni ani mozné, ani zadouci. Proto budeme stale cas-
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téji pouzivat pojem ,,lé¢iva na snizeni hladiny huntingtinu® (angl. huntingtin lowering
drugs). Avsak ani termin ,,uml¢ovani genu® (gene silencing) neopustime zcela, nebot’ je
znamgjsi a jeho pouzivani proto usnadiiuje vyhledavani aktudlnich ¢lankd na internetu.

Probihajici studie

Kalifornska spolecnost, ktera probihajici studii vede, se zacala zabyvat HCH pied
deseti lety. Tehdy se jmenovala Isis Pharmaceuticals. Za tu dobu se hodné zménilo,
vcetné nazvu spolecnosti, ktera se od r. 2015 jmenuje Ionis Pharmaceuticals.

Ukinna latka, s niz spole¢nost Ionis pracuje, se jmenuje antimediatorovy oligonuk-
leotid (antisense oligonucleotide, neboli ASQO). Jedna se o jednoduché vlakno DNA,
ktera je chemicky upravena tak, aby ptilnula k molekule se zpravou od genu huntingtin.

Ale aby to nebylo piili§ jednoduché, ma tato u€inna latka dva nazvy. Piivodné byla
oznacovana jako ISIS-443139, ale ted’ se ji fikd IONIS-HTTRx nebo jen HTTRx, coz
je kombinace zkratky HTT, kterou odbornici pouzivaji pro gen huntingtin, a zkratky
Rx, ktera se v anglosaskych zemich ve farmaceutickém primyslu pouziva pro 1é¢bu
nebo predpis. (Je legracni, ze vlastné nevime, z ¢eho zkratka Rx pochazi, ale nejspise
je to z latinského nazvu pro ,,recept™.)

Studie spolecnosti Ionis, na niz se podili téz profesorka Sarah Tabriziova z Univer-
sity College London, je viibec prvnim piipadem, kdy byly léky na snizovani hladiny
huntingtinu testovany na lidskych pacientech. Stejné jako u jinych 1é¢iv, kterd jsou
testovana poprvé, je nutné v prvé radé vyhodnotit bezpecnost.

Aby bylo mozné dopravit uc¢inné latky do mozku, podéavaji se ASO Iéciva jako
je HTTRx injekéné do misniho moku pomoci tenké jehly. Tomu se fiké intratekalni
injekce. Muze to znit hrtizostrasnég, ale jedna se o metodu, kterd se bézné pouziva pro
1é¢bu onemocnéni mozku, jako je rakovina. Napfiklad lumbalni punkce, ktera je tomu-
to vykonu podobna, se v mediciné pouziva velmi ¢asto. Takze se opravdu nasly stovky
dobrovolnikii s HCH, ktefi tento vykon podstoupili, aby nasledné poskytli cenny misni
mok a napomohli tak vyzkumu v oblasti 1écby HCH.

Do probihajici studie, v niz je zkouména nezavadnost HTTRx, byli zapojeni
pacienti s ranymi piiznaky Huntingtonovy choroby. Po dikladném klinickém hod-
noceni dostal kazdy dobrovolnik ¢tyfi injekce vzdy s mésicnim odstupem. Nasledné
byl odebran vzorek misniho moku.

V ramci studie dostavali néktefi pacienti placebo, aby bylo mozné odlisit ucinky
pripravku od ostatnich u€inkt participace ve studii jako napfiklad u¢inkd intratekalni
injekce. Studie je navrzena tak, Ze pacienti nejdi'ive dostavaji nizké davky léciva,
a ty se postupné zvysuji.

Co je nového
Tiskova zprava, kterou spolecnost Ionis nedavno zvetejnila, ptfinasi prvni oficidlni
informace od zahajeni studie, které davaji divod k opatrnému optimismu. Zprava

potiebny pocet lidi, a za druhé, spolecnost zahajuje navazujici otevienou studii.
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Dokonceni naboru je dalezitym milnikem pro kazdou studii, avsak v ptipadé této
studie to plati dvojnasob. Hned Fada véci se provadéla viibec poprvé: poprvé se
pacientim s HCH podévaly ASO latky a poprvé se u pacienti s HCH d¢lala intratekal-
ni injekce, ptic¢emz s kazdym zvysenim davky rostla nadéje na silng€jsi piiznivy ucinek,
avSak zarovei rostlo riziko vzniku u¢inkt nezadoucich.

Pfi takové studii je jmenovana nezéavisla komise odbornikd, kteti pravideln¢ vyhod-
nocuji veskeré udaje o bezpecnosti, aby bylo mozné co nejdiive rozpoznat cokoli, co
by nasvédcovalo zavadnosti ptipravku. Zpravy o tom, ze nabor je jiz zcela dokoncen
a pacienti pokracuji s vyssimi davkami, nasvédcuji tomu, ze i pii nejvyssich davkach
se latka jevi jako bezpecna. Pied pouzitim na lidskych pacientech je samoziejmé kaz-
da latka podrobena dikladnému testovani bezpecnosti, avSak pfesto mize vyvolat
nezédouci ucinky, které¢ se nepodaftilo predvidat. Takze pokud to s bezpecnosti této
latky vypada dobie, je to ta nejlepsi zprava, kterou jsme si mohli v této fazi prat.

Slovy tiskové zpravy: ,,Profil bezpecnosti a snasenlivosti piipravku IONIS-HTTRx u dokon-
¢enych studii ve fazi 1/2a umoziuje dalsi pokracovani v jeho vyvoji.* Tomu tedy tleskame.

Ted, kdyz je nabor hotovy, mtize spolec¢nost Ionis stanovit, kdy bude studie dokon-
¢ena a kdy budou zvetejnény prvni vysledky. Jisté zavéry lze ocekavat jiz koncem
tohoto roku. Jak ale ukazuje zkusenost, u takovychto studii nebudou zvetejnény vSech-
ny vysledky najednou. Nejdiive se mohou objevit vysledky ohledn¢ bezpecnosti pfi-
pravku, zatimco informace o tom, zda 1é¢ba pomoci HTTRx snizila protein huntingtin
v mi$Snim moku, na sebe nechaji ¢ekat o néco déle. Praveé na tyto informace o biomar-
kerovém vystupu se ¢eka nejvice.

Zahijeni oteviené studie

Probihajici studie HTTRX je tzv. zaslepena: nékterym ucastnikiim byl ctytikrat
injekéné podan piipravek bez ti€inné latky a nikdo — ani pacienti, ani nikdo z personalu
—neveédél, kdo dostaval ucinnou latku a kdo placebo.

U navazujici otevi‘ené studie (open-label extension, neboli OLE) jsou dobrovol-
nici, ktefi se ucastnili zaslepené studie, vyzvani, aby si pfisli pro dalsi davku, pficemz
vSak jiz vSichni dostavaji u¢innou latku misto toho, aby ji dostal jen n€kdo, zatimco
n¢kdo jiny by dostal placebo. Zpravidla se pak jedna o nejvyssi davku, pro kterou byla
v ramci zaslepené studie stanovena bezpecnost.

Spole¢nost Ionis se diive nechala slyset, ze k oteviené studii se ptistoupi pouze teh-
dy, pokud se budou udaje o testovani bezpecnosti jevit jako priznivé. Tiskova zprava
byla v tomto ohledu stru¢na a nechceme ji pfeinterpretovat, avSak spusténi oteviené
faze neni pro zadavatele studie levna zalezitost, takze zvefejnéné informace lze jisté
povazovat za divod k optimismu ohledné celého programu HTTRx.

Navazujici oteviena studie bude pfistupna pouze pro ty, ktefi se zucastnili stavajici
studie. To znamen4, ze bude probihat ve stejnych stfediscich, kterd se nachazeji ve
Velké Britanii, Kanadé a Némecku. Informace o délce trvani a koncepci oteviené stu-
die zatim nebyly zvetfejnény, avsak jeji vysledky v kazdém piipad€ umozni spolecnosti
Ionis a jejimu partnerovi, spolecnosti Roche, planovat dalsi kroky.
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Uznani tém, ktefi se do studie zapojili

Nezanedbatelnou vyhodou oteviené studie je to, Ze ve své podstaté odménuje dob-
rovolniky, ktefi se zGcastnili zakladni studie, a to tim, Ze jim garantuje dostupnost dané
ucinné latky. To nds velice tési, nebot’ ti€astnici této studie obétovali nemalé mnozstvi
Casu, aby jim mohla byt injekéné podana G¢inna latka, kterou nikdo ptedtim na lidech
nevyzkousel. Ti, ktefi byli do studie zatazeni pozd¢ji, dostavali jesté vyssi davky nez
kdokoli predtim.

Aniz by byl garantovan jakykoliv vysledek, tito dobrovolnici na sebe vzali osobni
riziko, a to vétSinou proto, aby pomohli ostatnim spiSe nez sobé. My vSichni, kterych
se HCH néjakym zptsobem dotyka, bychom jim za jejich odhodlani méli byt vdécni.
Svtj dik jim mazete vyjadfit na socidlnich médiich, hashtag #HDResearchHeroes.

A jak to bude dal?

Oteviena studie by méla byt zahdjena co nevidét, nejspise v pribéhu nasledujicich
nékolika mésicti. Dobrovolnici, ktefi se zucastnili testovani bezpecnosti, budou kon-
taktovani prislusnymi stfedisky a bude jim sdéleno, jak a kdy se mohou do otevie-
né studie pfihlasit. Aby mohl byt pacient zafazen do oteviené studie, musi nejdiive
dokonc¢it svou ucast v zaslepené studii. Do oteviené studie mohou byt zafazeni pouze
ti, ktefi se z(¢astnili studie pavodni.

Oficialni prohlaseni ohledné vysledkt zaslepené studie mizeme ocekavat koncem
letosniho roku. Nebud'te ale zklamani, pokud se zvetejnéné informace budou nejprve tykat
pouze vyhodnoceni bezpe¢nosti pripravku. Formulace typu, ze pfipravek je ,,bezpec-
ny a je dobie snasen” by mél byt po takové studii hudbou pro usi HCH komunity.

O né&co pozdéji, mozna zacatkem r. 2018, se nejspis mizeme dockat prohlaseni
o nékterych experimentalnéjsich vysledcich, které ze zakladni studie bezpecnosti
vyplyvaji — nap¥iklad zda HTTRx snizil hladinu huntingtinu v miSnim moku.

Pokud vsechno ptijde nadale dobie, dalsi pozitivni zpravou by bylo zahajeni stu-
die ucinnosti, ktera by zjistovala ucinky pasobeni HTTRx po dostate¢né dlouhou
dobu, aby bylo mozné konstatovat, zda dojde v disledku ke zpomaleni rozvoje choro-
by. Spole¢nost Roche ma pravo se do procesu opét zapojit, vyvoj 1éCiva plné prevzit
a provést studii G¢innosti dle svého uvazeni. S trochou $tésti bychom takovou zpravu
mohli obdrzet v nadchazejicich nékolika mésicich.

Spolecnost lonis zdUraziuje, ze jim na dal$im vyvoji tohoto 1éCiva zalezi a ve
zvlastnim prohlaseni adresovaném HCH komunité prohlasila, Ze ,,jakmile bude studie
dokonéena, dalsim krokem v programu bude provést studii ke zjisténi, zda sniZeni hla-
diny zmutovaného proteinu huntingtinu pomoci IONIS-HTTRx muize zpomalit postup
tohoto strasného onemocnéni.*

V soucasné dobé¢ netusime, kdy bude dalsi velka studie zahajena, ale da se pred-
pokladat, ze by to mohlo byt na prelomu r. 2018 a 2019. Zatim je pfili§ brzy na
to, abychom véd¢li, kolik pacientti bude do takové studie zafazeno, kdy presné to
bude a v kterych zemich a stiediscich se bude studie provadét, avsak spole¢nost
Ionis prohlasuje, ze ,,budouci studie v ramci programu se budou provadét v néko-
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lika zemich svéta, v€etné Spojenych statd.” VSechno ostatni se jisté vcas dozvite
na strankach HDBuzz.

Z4dné tempo vyvoje nemiize byt uspokojivé pro rodiny zasazené Huntingtonovou
chorobu, avSak je tfeba postupovat opatrné a radovat se, Ze tento vyznamny program
tykajici se snizovani hladiny huntingtinu se zatim vyviji slibn¢.

GLOSAR:

ASO — Jedna se druh lécby zaloZené na tlumeni genu, pii niz jsou specialné sestavené molekuly DNA pouzity
k ,, vypnuti* urcitého genu.

Protein huntingtin — protein, ktery je vyrabén HD genem.

Umlcovdani genu — pristup k léceni HCH, kdy specialni molekuly bunikam reknou, aby neprodukovaly skod-
livy protein huntingtin.

Oteviend studie (open label) — Studie, pri niz pacient i lékar vi, jaké lécivo je podavano. Tento typ studie
vSak miize ovlivnit placebo efekt.

Biomarker — Jedna se o jakykoliv druh testu, at' uz je to rozbor krve, test mysleni nebo snimani mozku, ktery
dokaze zmérit nebo predvidat postup urcitého onemocnéni, napriklad HCH. Diky biomarkeriim Ize urychlit
klinické studie novych léciv a zajistit jejich vyssi spolehlivost.

Utinnost — Mira zddouciho piisobeni 1échy.

Placebo — Placebo je preparat, ktery vypada jako lék, ale neobsahuje zZadné ucinné latky. Placebo efekt
Je psychologicky efekt, ktery zpusobuje, zZe se lidé citi lépe, ackoliv je jim podavdin prepardt, ktery neni
ucinny.

HTT — Jedna ze zkratek, jiz se oznacuje gen, ktery zpiisobuje Huntingtonovu chorobu. Tomuto genu se rika
také HD gen nebo téz IT-15.

RNA — Chemicka latka podobna DNA, ktera tvori molekuly se ,,zpravou “, jiz pouzivaji bunky jako pracovni
kopii genii pri vyrobé proteinii.

LZE POMOCI METODY CRIPSR ZVITEZIT NAD HCH?
Ricki Lewis, PhD, preklad Mgr. & Mgr. Adriana Fico, Mgr. Monika Baxa
www.blogs.plos.org, 2017/11

Jen maloco mne donuti k tomu, abych se zmiflovala o studiich provadénych na
mysich. Bézné je do svych publikaci ani ¢lanki nezaclefiuji a jen zfidka o nich
pojednavam na svém blogu. Kdyz ale jde o experiment, ktery pfinasi jiskiicku
nadéje pro ty, ktefi trpi straSnou chorobou, jiz se stdle nedafi 1é¢it, pak to sto-
ji za pozornost. Piesné k nécemu takovému doslo. V casopise Journal of Clini-
cal Investigation se objevila zprava o editovani genti za ucelem odstranit u mysi
lidskou verzi zmutovaného genu HTT, ktery zptsobuje Huntingtonovu chorobu
(HCH).

Huntingtonovou chorobou v USA trpi na 30 000 lidi a u vice nez 200 000 lidi
z rodin, kde se HCH vyskytla, existuje riziko, ze mutaci zdédili. Nemoc je zptiso-
bend tim, ze se triplet CAG v DNA opakuje vice nez pétatficetkrat (vétSina lidi ma
35 a méné opakovani), a to na zacatku genu, ktery koduje protein huntingtin. Triplet
CAG koduje aminokyselinu glutamin a isek jeho nadbyte¢ného opakovani nici stfed-
n¢ velké ostnité neurony v mozku (v oblasti zvané striatum, neboli zihané jadro), ¢imz
dochézi k ovliviilovani pohybu, mysleni a chovani.
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Priznaky se typicky zacinaji projevovat v dospélosti, ackoliv v 10 % pfipadti ma
choroba juvenilni formu. Takze naptiklad u divky, ktera se jmenovala Karli Mukk,
se symptomy projevily, kdyz ji bylo pét let, a na nemoc zemfela ve véku 14 let jen
n¢kolik tydnti poté, co zemfiel jeji otec Karl ve veku 43 let. Jeji CAG repetice v genu
huntingtin jako by jesté zopakovala sama sebe: u Karli se CAG opakovalo 99krat,
zatimco u jejiho otce 47krat. V DNA Science se o jejim piibéhu pojednava na této
adrese: http://blogs.plos.org/dnascience/2013/05/30/juvenile-huntingtons-disease-the-
cruel-mutation/.

Zatim mame jen jeden l€k, ktery 1é¢i pouze jeden symptom

Prodluzujici se usek opakovanych triplett je pro 1écbu opravdovy ofiSek. Neni to
tak jednoduché jako dodéani chybéjiciho enzymu, odcerpani nahromadénych bioche-
mickych latek, rozbalovani a zpétné skladani chybné strukturovanych proteinti nebo
zavadéni funkéniho genu jako pii genové terapii.

Zatimco mutace genll zpravidla znamena ztratu néjaké bézné funkce, v piipadé
HCH abnormalni protein huntingtin naopak zptsobuje toxické zvyseni funkci. Pfi-
tomnost dvou mutaci neni o nic horsi nez pfitomnost jedné, a to znamena, ze absence
normalni (zdravé) alely nema zadny dopad, alespoii po narozeni, coz je dtlezité.

Jedina 16¢ba pii Huntingtonové chorobg, ktera je v USA schvalena Utadem pro
kontrolu potravin a 1é¢iv (FDA), je 1écba pomoci tetrabenazinu, coz je 1é¢ivo ptivodné
uréené pro 1écbu schizofrenie, které se v jinych zemich pro 1écbu pohybovych piizna-
ki HCH (chorea) pouziva jiz po desetileti, zatimco FDA jej k tomuto tcelu schvalila
az vr. 2008. Jeho modifikovana verze, deutetrabenazin, je v Americe dostupna od dub-
na leto$niho roku a je odlisna tim, Ze jeji ,,t€zké* atomy vodiku (deuterium) zptisobuji,
ze l1é¢ivo zlstava v téle déle.

Po tadu let se védci snazi najit zpasob, jak s timto hriizu nahanéjicim prodlouzenym
HTT genem nalozit, a to za pomoci vS§emoznych metod.

* Pouzivani malych molekul, které maji cilené piisobit na smycky nebo metabolity RNA

* Manipulace s hladinou rtstovych faktort

* Implantovani kmenovych buné¢k za uc¢elem nahrady neuronti

* Tlumeni exprese zmutovaného genu za pomoci RNAI, respektive antimediatorovych
nukleovych kyselin ASO

Nové biomarkery, prediktivni studie, snimkovani a indukce pluripotentnich kmeno-
vych bunék nam dnes umoziuji sledovat samotny zacatek choroby, aby bylo jednou
mozné ji v¢as zastavit.

Mcéla jsem prilezitost se jako pozorovatel zucastnit nékolika setkani vyzkumnikd,
kteti se zabyvaji Huntingtonovou chorobou, a to kdyz se sepisovaly zpravy pro organi-
zaci, kterd vyzkum financovala. Hodné jsem se pfitom dozvédéla o mysich modelech,
metodach 1écby, zptisobech rané detekce rozvoje nemoci a sledovani jejiho postupu.
Pokrok byl tehdy velmi pomaly. OvSem pouze do r. 2010, tedy do nastupu editovani
gentl metodou CRISPR/Cas9. Ted’ uz to za¢ina byt jina kéva.
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CRISPR piepisuje mutovany gen HTT

Vzhledem ke specifikdém HCH se editovani gent, kdy je mozné néjaky gen ptidat,
nahradi, nebo odstranit, jevi jako nejlogictéjsi strategie 1écby. U HCH je zapotiebi se
ur¢ité DNA zbavit, nikoliv ji jen opravit.

Zatimco RNAI a antimediatorové oligonukleotidy mohou utlumit expresi nadby-
tecné dlouhého genu, Gcinek neni tak trvaly, jako by byl v pfipadé, ze by se podafilo
opakovany tsek nebo cely gen odstranit. Jednorazové nebo nékolikafdzové editovani
je samoziejme lepsi nez trvalé opakované podéavani 1écby, a to zejména pokud uvazime
znepokojujici situaci, ve které se nachazi americké zdravotnictvi.

Doktor Xiao-Jiang Li, ktery je profesorem genetiky na Iékaiské fakult¢ Emorské
univerzity, spoleéné se svymi kolegy jak z Emorské univerzity, tak z Cinské akademie
véd, pouzil metodu editovani gentt CRISPR/Cas9 na mysich, jejichz prvni exon (¢ast,
ktera koduje proteiny) byla z lidského HTT genu a usek CAG se v ni opakoval 140krat
— tzv. HD140Q knockin (kde Q oznacuje polyglutamin). U mysi se toxicky protein
zacind sporadicky objevovat ve véku 4 az 6 mésict, hojn¢ rozsiien je pak ve véku 9 az
10 mésict. Toto nacasovani je v podstaté podobné jako u lidi, protoze mysi se dozivaji
priblizné 2 let.

Uved'me nékteré technické podrobnosti: CRISPR/Cas9 byl dopraven do mozku,
konkrétné do zihaného jadra (striata) u dvou tuctd mysi ve véku 9 mésict, a to ve
dvou davkach adeno-asociovanych virovych vektorti (AAV): prvni obsahovala ndvod-
né RNA, které cili na exon 1, a druha obsahovala enzym Cas9, ktery od sebe oddéli
ob¢ vlakna DNA, pficemz dany gen odstrani a spusti mechanismus opravy porusenych
casti. Slozka, kterd obsahovala navodnou RNA, méla v sob¢ téz instrukce pro ¢erveny
fluorescencni protein. Kontrolni sekvence byla u kazdé slozky jina, takze védci mohli
porovnat ucinky intervence pomoci obou slozek i pomoci jedné z nich. Zapotiebi jsou
ale ob¢ dve¢: ta prvni najde cil, zatimco druha jej zlikviduje.

Mysi byly po dobu 3 mésicti i testovany na rotarodé, rovnovazném svazku a zatize-
ni pro posuzovani sily uchopeni. I kdyz byla experimentalni skupina mala, vysledky
byly jasné a presveédcivé.

V ¢astech mozku, které dostavaly ob¢ slozky 1écby, klesly hladiny mutovaného pro-
teinu, postupné se zlepSoval vykon na rotujicich tyc¢ich, rovnovaznych nosnicich
a také uchopeni. Ztrata hmotnosti se zpomalila a astrocyty (jiny typ mozkovych bun¢k)
se staly méné¢ reaktivnimi. Na spravnych mistech se rozsvitila cervena znacka - sttedné
velké ostnité neurony striata - zatimco markery (znacky) proteinu pro jiné neurologic-
ké onemocnénti, stejné€ jako znacky signalizujici bunéénou smrt (apoptoézu) a degradaci
pouzitych casti (autofagie) nebyly zménény. Experiment byl elegantné fizen.

Vzhledem k tomu, ze mysi mély dvé alely mutaovaného HTT - na rozdil od paci-
entd, ktefi typicky maji jednu mutovanou alelu - a odstranéni obou kopii nezptisobilo
Skody, mohlo by mozna dojit k utlumeni (uml¢eni) obou kopii genu u lidi. To by mohlo
znamenat, ze je mozny piistup typu ,,jedna-velikost-padne-vSem®, spise nez vylepseni
1é¢by na konkrétni pocet CAG v repetici. AvSak, huntingtin mize byt potfebny v kme-
novych bunkach.
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Hlavnim problémem tykajicim se tpravy genu CRISPR / Cas9 je mimo cilové
ucinky. To je dulezité pro feSeni HCH, protoze rozsifené CAG opakovani je pfi¢inou
dalsich 7 neurodegenerativnich onemocnéni. Co by ,,vystiihlo® CAG v téchto genech?
Zatim byla editace genu omezena na HTT.

Mozna nejdilezitéjsi je, ze oSetfené mysi byly ve stfednim véku! Tak starsi neurony
mohou i nadale vyhazovat své odpadky, pokud jsou piiméfené stimulovany. To mtize
n¢kdy znamenat, ze pacienti s HCH, ktefi se bezmocné padnou na podlahu nebo se
udefi do hlavy, mohou najit ulevu v ptipadné jednorazové 1écbe, ktera zkracuje repetici
CAG opakovani.

Velky obraz

Samoziejmé od hlodavct k lidem vede dlouha cesta. Ale kdyz jedinymi moZnost-
mi pro rodiny s HCH jsou tetrabenazin, ktery tlumi pohyby anebo vybér embryi, aby
nedoslo k pfenosu mutace (PGD), nova moznost potencialni 1é¢by je skute¢né dobrou
Zpravou.

Obrovsky potencial upravy genu pro 1é¢bu nesnesitelnych onemocnéni je dtvod,
pro¢ mi délaji starosti odmitavé reakce CRISPR metody (moznosti). Obavam se, zZe
negativni zobrazeni a piedpovédi o technologii by mohly zabranit hledani jednorazové
1écby genetickych onemocnéni s obavami, ze néjaky Silenec nékdy geneticky upravi
lidskou rasu.

Zajimalo by m¢, kolik z vice nez 6,5 milionu lidi, ktefi klikli ,,Libi se mi na ¢lanek
,,Genetické inzenyrstvi zméni vS§echno navzdy - CRISPR®, si pfecetlo zpravy médii
o tomto ¢lanku v Journal of Clinical Investigation? Lidé radi pfehanéji a panikafi,
predstavuji si to nejhorsi, zvlaste kdyz detaily nové technologie nejsou dobie zndmé
nebo vyzaduji zakladni védecké povédomi.

Politiku nelze ignorovat. Genetické tipravy by mohli zasadit smrtelni ider financo-
vani zakladniho biomedicinského vyzkumu, pfic¢emz hrozi, ze miliontim lidi odebe-
rou zdravotni péci a soucasné zni¢i moznost nového terapeutického pfistupu, zatimco
odsoudi pacienty. Mysi experimenty s CRISPR vsak huntingtonské komunité posky-
tuji néco neocenitelné: nadéji. Jak fikd Jane Mervara, kterd ztratila svou dceru Karli
kvtli juvenilni HCH a nyni se stara o dvé dalsi deery: ,,CRISPR je muj sen.*

MERENI PREZITi BEZ PROGRESE NEMOCI BY MOHLO
POMOCI VEDCUM HODNOTIT POSTUP HD

Alice Melao, preklad: Zuzana Maurova

www. huntingtondiseasenews.com, 2017/10

Urceni progrese Huntingtonovy choroby miize byt v klinickych studiich vyzvou. Nyni
mezinarodni tym vyzkumnych pracovniki navrhuje v ¢lanku publikovaném v ¢asopisu
JAMA Neurology pouziti nového zptisobu méfeni slozeného z riznych Easti, které by
pomohlo hodnotit progresi onemocnéni diive, nez se objevi problémy s motorikou.

22



Progresi Huntingtonovy choroby charakterizuje nastup poruch motorickych
a kognitivnich schopnosti a zmény chovani. Predikce vyskytu onemocnéni je
mozna jesté pied tim, nez se objevi jeji znaky a ptfiznaky. Jednoduchy geneticky
test mize detekovat, zda osoba nese mutaci v HTT genu, ktery zptisobuje HD.

Casny geneticky screening odhali ty, u nichZ se objevi symptomy HD, a kli-
ni¢ti odbornici tak ziskaji nastroj ke zlepSeni naslednych opatieni, 1écby a péce
o0 pacienty.

Diagnéza HD je zalozena zejména na hodnoceni motorickych dovednosti prostied-
nictvim Jednotné hodnotici skaly pro HD (Unified Huntington’s Disease Rating Scale,
UHDRS). Hodnotici skala dokaze s 99% jistotou zjistit, zda jsou motorické symptomy,
které osoba vykazuje, zptisobeny Huntingtonovou chorobou.

Avsak pouziti motorickych problémt jako méfitka efektivity 1é¢by v pribehu kli-
nickych zkousek muze byt obtizné, protoze HD je pomald progresivni nemoc.
V mnoha pfipadech se dokonce motorické problémy v typickém obdobi v pritbéhu
klinické zkousky neobjevi.

Ve studii Survival End Points for Huntington Disease Trials Prior to a Motor Dia-
gnosis mezinarodni tym vyzkumnych pracovnikd uplatnil metodu Siroce uzivanou
v onkologickych studiich. Hodnotil potencial analyzy pfeziti bez progrese (progres-
sion-free survival, PFS) a jeji vyuziti jako alternativniho hodnoceni postupu HD.

,,Doba pfeziti bez progrese je definovana jako Cas, ktery uplyne od zacatku 1écby
k prvni zndmce progrese HD nebo prvnich motorickych problémi, podle toho, co se
objevi diive,” napsali védecti pracovnici ve své zprave.

Tym stanovil PFS (pfeziti bez progrese) primarné¢ ¢asem vyskytu problémi
s motorikou. Pfi absenci motorickych problémt uvazovali védci Cas pro detekei kli-
nicky vyznamnych zmén (CMC) podle celkového hodnoceni hybnosti podle Jednot-
né hodnotici $kaly pro HD (UHDRS), celkové funkéni kapacity a Stroopova testu.

Védci ve studii analyzovali data z t¢éméf sedmiletého obdobi, shromazdéna mezi
lednem 2008 a listopadem 2014, od celkem 167 osob s identifikovanou HTT mutaci
a 156 osob, které mutaci nenesly.

Navic testovali vhodnost pouziti tohoto pfistupu (pfeziti bez progrese) pro pro-
gresi u Huntingtonovy choroby hodnocenim skupiny 366 lidi s i bez HTT mutace,
jejichz klinicka data byla shromazdéna mezi tinorem 2006 a prosincem 2009.

Pii vyuziti tohoto kompozitniho hodnoceni PFS (pfeziti bez progrese) byli védci
schopni odhadnout progresi HD u pacientli bez motorickych problémt. Navic dokazali,
ze hodnoceni klinicky vyznamnych zmén (CMC), které navrhuji ve studii, bylo pie-
svédcivé v obou skupinach pacientd, které se studie zucastnily. Doklada to, Ze stanoveni
preziti bez progrese muze byt pouzito v celé HD populaci k definovani postupu nemoci.

,,lento pfistup je zvlasté pritazlivy, chce-li odbornik zjistit, zda 1écba oddaluje
pocatek problémt s hybnosti,” uvedli védci.

Tym zdtraznuje, ze pouziti PFS mtze napomoci pii planovani klinickych zkou-
Sek, zvlaste téch, které jsou navrzeny pro hodnoceni preventivnich terapii u pacientt,
ktefi jsou nositeli HTT mutace, ale dosud se u nich neprojevily motorické potize.
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AOP ORPHAN PHARMACEUTIC ZiSKALA SELISISTAT
www.aoporphan.cz, 2017/11

Firma AOP Orphan Pharmaceuticals AG oznamila, Ze ziskala selisistat, vysoce
selektivni inhibitor SIRT1, ktery v experimentalnich studiich naznacil potencial
k nemoc modifikujici [é€bé mnoha neurodegenerativnich onemocnéni. Jedna se o latku
v klinickém stadiu vyvoje pro 1é¢bu Huntingtonovy choroby (HD).

Udaje v prostiedi in vitro prokazaly, Ze selisistat mize pusobit jako chemicky
induktor geneze funkéné aktivnich neurond. Latka byla klinicky testovana ve fazi
I (hledani u¢inné davky a sledovani snasenlivosti) a ve studiich faze II (terapeuticka
ucinnost u omezeného poctu pacientd s HD). V dosud provedenych klinickych studiich
je selisistat bezpe¢ny a prijatelné snaseny. Vzhledem k chronické povaze HD je vSak
potieba dikaz G¢innosti, coz bude vyZadovat dalsi kontrolovanou dlouhodobou studii
faze I11.

Kromé toho, ze je selisistat potencialni, chorobu modifikujici 1é¢bou neurodege-
nerativnich onemocnéni, mize mit inhibitor SIRT1 1é¢ebnou hodnotu i v fadé dalSich
indikaci, napf. leukémie, nadorova onemocnéni, sepse a prevence rejekce transplan-
tatu. ,,Vyvoj smysluplnych pfipravka pro vzacna onemocnéni je spojen se znacnymi
riziky,” fekl Dr. Rudolf Widmann, generalni feditel AOP Orphan. ,,Pfekonani prekazky
s prokazanim G¢innosti a bezpecnosti s cilem ziskat souhlas regula¢nich ufada dnes
uz nestaci k tomu, aby se 1ék dostal k pacientim, ktefi jej potiebuji. Nesrovnalosti
ve vyvoji cenoveé dostupnych 1€kt v prostiedi zvySujici se administrativni naro¢nosti
Casto vedou k nutnosti vyzkum zastavit. To je politovanihodna okolnost pro pacienty,
Iékate, farmaceuticky pramysl i platce.* Firma AOP Orphan se rozhodla podpofit San-
ce nadéjného 1éku selisistatu. Po dikladném vyhodnoceni stavajicich dat, po konzul-
tacich s 1ékafskymi odborniky a regulatory, hleda partnery pro vyvoj selisistatu
v ramci potencialnich indikaci. Dr. Widmann k tomu sd¢lil: ,,Opusténi nadéje ptichazi
v uvahu pouze v piipadé, ze se neprokaze dostatecna ucinnost nebo se zjisti nepiijatel-
na toxicita. Teprve pak pfijde na fadu hledani alternativnich molekul.*

O Huntingtonové chorobé: dédi¢né onemocnéni mozku, které se obvykle projevuje
mezi 30. a 50. rokem Zivota a v riizné mife ovliviluje pamét, emoce a pohyb. Ptiznaky
onemocnéni jsou v podstaté zptisobeny hromadénim vadnych bilkovin v nervovych
bunkach. Takové bilkoviny nemohou byt odbouravany a zpusobuji poskozeni bunék.
Stavajici terapeutické postupy jsou pouze symptomatické, ale selisistat by mohl mit
vlastnosti modifikujici onemocnéni samotné. Pomaha snizit toxickou zatéz vadnymi
bilkovinami a tim zmirnit progresi HD.

O firm& AOP Orphan: nadnarodni spolec¢nost se sidlem ve Vidni se zaméfenim na
klinicky vyzkum, vyvoj a distribuci 1é¢ivych pfipravka pro vzacna a komplexni one-
mocnéni. Spolecnost rovnéz poskytuje individudlni sluzby piizpisobené potiebam
1ékai a pacientt v celé stfedni Evropé, na Stfednim vychodé a v Asii. AOP Orphan
se v soucasnosti soustfedi na vzacné a komplexni choroby v hematologii a onkologii,
kardiologii a pneumologii, neurologii, psychiatrii a gastroenterologii.
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DEKUJI, PANE PROFESORE ROTHE
Iva Vestfalova

Ziju s Huntingtonovu chorobou jiZ fadu let. Ne nejsem v riziku, jen jsem si potidila
déti s ¢lovékem, ktery onemocnél. V Prostéjoveé jsem po delsi dobé potkala
prof. MUDr. Rotha, CSc. Moje radost ze setkani mne vedla k zamysleni. Mnozi nevite
jak na za¢atku ¢innosti SPHCH MUDTr. Zidovska, CSc., pozvala mladé lékate, kteii by
mohli do budoucna s touto diagnézou vice pracovat. Jednim z nich byl i pan profesor.
Tehdy mlady 1ékat chodil s tuzkou a blokem a nesméle nas zadal o rozhovor. Ptal se
a délal poznamky. Pozdéji jsme vSichni sedavali v krouzku (to se nas setkavalo malo)
a pan profesor nas poslouchal a velmi citlivé vstupoval do hovoru otazkami a radami.

Moje zkuSenost s informacemi od odbornika byla v té dobé velmi negativni. Kdyz
byl mtij muz diagnostikovan, ja byla v pokro¢ilém stupni téhotenstvi. Lékaft, ktery
nam informaci predaval, se na mé podival a fekl, ze bychom neméli mit déti a kdybych
byla na zacatku t€hotenstvi, tak mé posle na potrat. V tu chvili se mi zhroutil svét. Pti
nejbliz$i manzelové kontrole na neurologii jsem se lékaiky zeptala, na co se mam pii-
pravit. Pani doktorka nechapala, na co se ji ptam a pro¢, kdyz zdravotni stav muze 1éta
zustat stejny. Dnes vim, Ze nic nevédéla a neznala. To bylo pied tficeti lety.

Pred péti lety jsem se s nemocnou dcerou dostavila na neurologickou kliniku FN
v Hradci Kralové na vySetfeni, za ucelem konzultace pied planovanou operaci burzitidy
lokte po Castych padech. Prisel 1ékat pokrocilého véku a velmi se divil, Ze dcera pii juve-
nilni form¢& Huntingtonovy nemoci nema choreatické pohyby, a zacal mi je predvadét.

Je ziejmé, ze nebyt toho mladého lékafe s tuzkou, blokem, otazkami, ochotou
naslouchat nasi bolesti a starostem, byli bychom dal jen zoufali. Naopak dnes mame
tym odbornikd, ktery je erudovany po vSech strankach. Mimo medikaci se fesi kom-
pletné vSe s nemoci souvisejici.

Na zacatku byl nékdo s velkou ochotou nam naslouchat. Kdo v dnes$ni dobé v béz-
ném zivoté skuteéné nasloucha? V té€zké zivotni situaci jakou je realita Huntingtonovy
choroby, se nam zhrouti Zivot a schopnost naslouchat si v rodiné ztracime. O to vic
potiebujeme, aby nam nékdo naslouchal. Pamatuji si, Ze tehdy jedna z otazek znéla:
Co bych nejvic potiebovala. Na moji otdzku mi pan profesor fekl, Zze by to nezvladl
jeden specialista a i jednoho psychologa by to znicilo.

Neschopnost naslouchat si vede k odcizeni a rozpadu vztaht v rodinach s HCH.
Nevim, zda je mozné najit cestu zpatky, a dost pochybuji. Jak rada bych se mylila.

Na zavér mi dovolte podékovat prof. MUDr. Rothovi, CSc. za jeho pfistup k nam vSem
(nemocnym, lidem v riziku, rodinnym piislusnikiim). Nemyslim tim jen naslouchani, pro-
jevy empatii, analyzovani a hledani vychodisek a postupti pfi zvladani nemoci, houzevna-
tost a vytrvalost, ale tak osobity lidsky pfistup. VSak moje dcera na zacatku nemoci nechté-
la 0 navstéve Iékare ani slyset, az na konzultaci s panem profesorem pfistoupila.
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VSECHNO NEJLEPSI K 100. NAROZENINAM,
MARJORIE GUTHRIE

www.hdsa.org, preklad: Zuzana Maurova

Kdyz Marjorie Guthrie zalozila pfed 50 lety Vybor pro boj s Huntingtonovou cho-
robou (dnes zndmy jako Huntington‘s Disease Society of America), splnila tak slib
svému manzelovi Woodymu, ze ,,néco udéla“ s touhle devastujici nemoci, ktera navic
ohrozuje jejich déti.

V dopise jejich nenarozenému ditéti Woody napsal: ,,Vis, kdo je ¢lovek, ktery dou-
fa? To je tvoje matka. Ma vic nadéje na metr ¢tvereény nez téméi kdokoli jiny.
Doufa v to a doufa v ono, doufa v tebe i ve mne, ve vSechny ptibuzné, v mnoho lidi,
ve vSechny lidi. Musim fict, Ze ona je to, cemu se fika striijce. Myslim, ze za den toho
naplanuje vic, nez mohl fasismus znicit za celé stoleti. Opravdu vérim, ze to mne
pfimélo mit ji rad... Kazdy detail z jejiho Zivota neni jen plan, je to sen, a to, o ¢em
sni porad, je plan na lepsi svét. A ten sen je tak Cisty, a tak silny, Ze kazdy, kdo se k ni
priblizi, si ho v§imne, zachyti ho jako hudbu linouci se z radia.*

Diky Marjoriin€ vyjimecné vizi a oddanosti se naSe organizace stala hlavni silou mezi
zdravotnimi organizacemi a ziskala uznani nejen doma, ale i po celém svété. Jeji energie
a jeji odvaha nas stale inspiruji v naSem usili o dokonceni tikolu, ktery si dala.
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ZIVOT V RODINE S HCH
Lisa Esposito, preklad: Zuzana Maurova
www. health.usnews.com, 2017/09

S rizikem 50:50, ze jste zdédili tuto devastujici nemoc, chtéli byste to vedét?
Vyskytne-li se v rodiné¢ Huntingtonova choroba, je touto progresivni nemoci oslabu-
jici mentalni i fyzické schopnosti a neodvratné vedouci k smrti postizena generace
za generaci.

Mike Busken z Florissant v Missouri (62 let), kterému byla nemoc diagnostiko-
vana pied deseti lety, se dokaze sdm o sebe postarat. Jeho Zena a hlavni opatrovnik
Denise Busken stoji po jeho boku po celou dobu pustoSicitho onemocnéni. Nyni je
vdécna, ze se nemoc stabilizovala.

Kdyz se v roce 1985 potkali, u Mikeovy matky se projevovaly prvni znamky
nemoci. ,,Védéla jsem, ze je néco Spatn€, ale nechapala jsem, co Huntingtonova
choroba vlastné je,” fika Denise. ,,Kdyz jsme o nasem vztahu zacali uvazovat vaz-
né&ji, dlouze jsme o tom hovotili: On byl v riziku a onemocnéni bylo dédicné, méli
bychom v naSem vztahu zachéazet dale?”

MIadi je nezdolné. ,Rikala jsem si: Ale ne, to se mu nestane.” Jejich pohled byl
optimisticky, i kdyby méla budoucnost pro Mika HD pfipravenou: ,,KdyZz se vezme-
me, mame pred sebou pfinejmensim deset let, nez se objevi prvni symptomy.”

Par mél tfi deery, nyni uz dospélé. Jejich prostiedni dceti Kelsey je dvacet Sest let.
Popisuje, jak HD ovlivnila Sirokou rodinu: ,,Teta zemfela pred péti lety, nyni by byla
babickou dvou vnoucat. Stryc stale s nemoci bojuje. Babicka zemfela na zacatku 90.
let, méla tfinact déti, vnoucat a pravnoucat, v soucasnosti jsou vSichni v riziku.”

Kazdy, kdo je biologickym ditétem n¢koho s HD, je v 50% riziku, Ze nemoc zd¢-
di. ,,Protoze je nemoc autozomalné dominantni, dédi se velmi siln¢,” fika Dr. Karen
Andersonova, docentka neurologie a psychiatrie a feditelka Centra pro péci, vzdéla-
vani a vyzkum HD (Huntington‘s Disease Care, Education and Research Center) na
Goergetown University Medical Center ve Washingtonu, D. C. (Nemd zadny vztah
k péci o Buskenovi).

Huntingtonova choroba ni¢i buiikky v mozku. Poskozeni mifi na nervové bunky
hluboko uvnitt mozku zvané bazélni ganglia.

Charakteristickym znakem nemoci, ptivodné zvané Huntingtonova chorea, jsou
mimovolni pohyby neboli chorea. Problémy s pohybem, jako napi. nekoordinované
vravorani, se pozvolna zhorsuji. Jsou poskozeny mentalni funkce. U mnoha pacient
se horsi schopnost mluvit a polykat a pacienti zacinaji rychle ztracet na vaze.

Pacienti se také nachazeji ve zvySeném riziku psychiatrickych symptomd, uvadi
Andersonova, jako je deprese, uzkost, poruchy spanku a myslenky na sebevrazdu.
V konec¢ném stadiu zavisi pacienti kompletné na svych pecovatelich. Mnozi podlé-
haji infekcim, jako je zapal plic, dusi se a maji fadu dalSich komplikaci.

Podle Huntington’s Disease Society of America se pfiblizné u 30 000 Americanti
projevuji symptomy Huntingtonovy choroby, vice nez 200 000 dalsich je v riziku.
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Asi patnact let po siatku se zacalo Mikeovo chovani ménit. Jeho misto u postovni
sluzby bylo ohrozeno, protoze byl vztekly a zpisobil nékolik dopravnich nehod.
Byla mu stanovena diagnoéza HD. Ted’, kdyz se situace vyjasnila, Mike to pfijal, fika
Denise. A je $tastny, ze je v dichodu.

Vyrovnat se s HD bylo pro Denise tézké. ,,Byla jsem nastvana,” vzpomina. ,,Ne
na n¢ho, ale na tu nemoc.” Popisuje, jak hned zpocatku spolu sedéli na gauci a divali
se na televizi: ,,Neptestaval do mne vrazet loktem. Ne schvalné, bylo to mimovolni.”
Musela si stale pfipominat, Ze Mike nema tyto pohyby pod kontrolou.

Uz v dobé poceti se rozhodne, zda dité rodice s Huntingtonovou chorobou ponese muto-
vany gen. Pokud ma dit¢ mutovany gen, znamy také jako Huntingtonova genova expanze
(Huntington gene expansion), rozvine se u n¢ho v pribéhu zivota choroba, ackoli se sym-
ptomy zpravidla objevi az mezi 30.—50. rokem. Cht¢ji-li mladi dospé€li znat sviij stav dfive,
mohou podstoupit krevni test, ktery odstrani veskeré pochybnosti.

Nasledujici fetézova reakce v rodin€, pokud se néktery ¢len necha testovat, je jed-
nim z davodd, proc¢ lidé tak zapasi s rozhodnutim, zda test podstoupit. Pokud byl
status rodice nejisty, pozitivni vysledek testu u dospélého ditéte prozradi, ze kazdy
dalsi potomek — je jedno, zda bratfi nebo sestry — je také osobou v riziku.

Bohuzel negativni vysledek nepfinese sourozenctim tulevu od nejistoty. Pokud
je rodina v riziku a napfiklad bratr mé vysledek testu negativni, neznamena to, ze
nemuizete HD zdédit vy. (Ani to neznamena, ze ji zdédite).

Pfed rokem a piil se Kelsey rozhodla podstoupit test. Dokoncila Skolu, byla pfijata
na medicinu na Université Missouri-Columbia a citila, Ze to je ten pravy okamzik.

,»Pro mne védét znamena mit silu,* fika Kelsey. ,,Kdyz budu znat odpoveéd’, budu
moct délat pro HD komunitu vic. Kdyz budu pozitivni, mohla bych se zapojit do
klinickych zkousek — jsem zklamana z toho, Ze do mnoha klinickych zkousek, kte-
ré probihaji, neberou lidi v riziku. Kdybych byla pozitivni, mohla bych se do nich
zapojit. Kdybych byla negativni, taky by to nevadilo.*

Jako vzdy ji rodice i sestry podporovaly. ,,Moje rodina si uvédomuje, Ze to je
velmi osobni rozhodnuti, fika. ,,Nikdo mne nenutil ani nepovzbuzoval. Pokousime
se o tom mluvit ¢estné a oteviené.*

Kelsey se nechala testovat prostiednictvim Center of Excellence HDSA na
Washington University School of Medicine v St. Louis. Takova centra postupuji
podle peclivého schématu, ktery poskytuje v pribéhu celého procesu osobam v rizi-
ku podporu a informace a pfipravuje je na ptijeti vysledku testu.

»Ze vsech lidi v riziku HD se jen 12—15 % nechalo testovat,” uvadi Andersonova.
,» Velka vétsina lidi, kteti védi, ze maji HD v rodinég, se nenecha testovat a pockaji, az
se u nich objevi symptomy, které nemoc potvrdi — a mtizou ¢ekat velmi dlouho.*

,»Lid¢é v riziku potfebuji dikladné uvazit, jaky vliv bude test mit,” fika Anderso-
nova. Centra, kterd testovani provadé¢ji, nabizeji poradenstvi psychiatra, socidlniho
pracovnika a dalSich specialist. Lidé, ktefi pfemysleji o zaloZeni rodiny, se mohou
dozvédét o moznosti preimplantacniho genetického testovani, oplodnéni in vitro
nebo konzultovat dal$i moznosti.
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,»,Mame kompletni okruh témat, o kterych s lidmi diskutujeme piedtim, nez dosta-
nou vysledky testu, fikd Andersonova. ,,Doufejme, Ze jsou pfipraveni skutecné dob-
fe jak pro pfijeti pozitivniho, tak negativniho vysledku.*

Kelsey méla vysledek testu negativni. Huntingtonovu chorobu nezdédila.

,.Kdyz dostavate vysledek, je to ochromujici,” vzpomina Kelsey. ,,Jste v jakémsi
Soku. Je to uleva, ale zaroven si délate starosti o dalsi ¢leny rodiny. Citila jsem se
provinile, Ze mé sestry a moje netet jsou stale v riziku. Prochédzi vami v jeden oka-
mzik sto riznych emoci.*

,»Pouze 30 % lidi, které ovliviiuje Huntingtonova choroba, navstivilo néjakého
specialistu,” fika Andersonova, ,.a to i kdyz by zlepsil kvalitu jejich zZivota.*

Neurologicka 1é¢ba mlize redukovat choreu. Cilena medikace schvalena Food and
Drug Administration pomaha lidem s Huntingtonovou chorobou stejné jako offlabel
psychiatrickd medikace. Fyzioterapeuti a ergoterapeuti pracuji s pacienty na odvra-
ceni motorickych problému a logoterapeuti miizou pomoci s polykanim. ,,V lékat-
stvi existuje mnoho véci, které neumime 1€¢it, ale tohle umime,* fika Andersonova.
»Skute¢nou vyzvou je zvladnout Huntingtonovu chorobu dobte.* Nadé&ji vidi v roz-
Sifeni prave probihajicich klinickych zkousek na pacienty s HD.

Spole¢né s dalsi dcerou, ktera je jesté doma, se v rodiné Buskenovych ustalila
pecovatelska rutina. Ackoli se Mike zvlada sam najist, Denise mu musi nakrajet jid-
lo. Koupe ho, ¢isti mu zuby a pievléka ho. V soucasné dob¢ je upoutan na invalidni
vozik, s jeji pomoci se dostane do postele nebo na gau¢. Nedavno Denise koupila
dodavku, kam lze vozik umistit, coz jim umoznuje kazdodenni jizdy, které Mike
miluje.

Huntingtonova choroba rodinu sblizila, fika Denise. Poté, co byl Mike diagnos-
tikovan, se daleko vic zapokoval do zivota jejich dcer. ,,Jsou na néj moc hodné,*
tika. ,,Povidaji si s nim, d¢laji si z n€ho legraci a snazi se ho rozesmat. To je ta svétla
stranka.*

Cela Buskenova rodina se pustila do dobrovolnické prace, tieba potadani benefic-
nich akci na podporu vyzkumu. Kelsey studuje medicinu a je prezidentkou sdruzeni
HDSA v St. Louis.

Pfed nékolika tydny jela Kelsey s dalsimi dobrovolniky do Columbie na setkani
s ¢leny Kongresu lobbovat za pasaz Huntington‘s Disease Parity Act, ktery umoznu-
je okamzité Cerpani z programu Medicare z diivodu postizeni misto toho, aby paci-
enti s HD museli dva roky cekat. ,,Je to doba, kdy by mnozi pacienti mohli profitovat
z pomoci, kterou potfebuji, aby se mohli branit symptomiim nemoci a zachovat si
kvalitu Zivota,* fika.
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VZPOMINKY NA SPOLECNA SETKANI

SETKANI PO LETECH?

Marie Zemanova

Na setkani SPHCH jsem zacala jezdit zhruba ve druhé poloviné devadesatych let. Zpocat-
ku jen v Cechach, znate to, penize, nedospé&lé déti, nemocny manzel.

Kdyz jsem zacala pro spolecnost pracovat, zacala jsem jezdit na vSechna setkani. Pokud
se s nékym setkavate pravidelné dvakrat roéné, mezitim né&jaky telefon, e-mail, znate jeho
nelehky zivotni piibéh — a v této spolecnosti je to tak vzdycky, jinak by tam lidé nebyli
— potom uz i ¢leny jeho rodiny, vytvoii se docela pevné vazby a spousta krasnych piatelstvi.
To byl ptivodni zamér spolecnosti. Aby se lidé setkavali, povidali si o svych problémech,
ulevili si, vypadli na chvilku ze zajetého kolotoce péce a starosti, nabrali trochu sil, snad
se 1 trochu pobavili.

Spole¢nost se zacala rozristat pomérné rychlym tempem, bohuzel, protoze v tomto
pfipadé to znamend, ze nemocnych piibyva. Nebo mozna nepfibyva, jen jsou jiné tech-
nologie a daleko vétsi piistup k informacim. A zaroven s tim pfisla poptavka po novych
poznatcich. Na setkani zacala jezdit i spousta 1ékaiti a za to jim nikdy nebudu moci dost
podékovat. Jezdi ve svém volném case a zadarmo. Stejné jako to délalo vedeni spolec-
nosti. A véite, Ze to neni lehka préce, a to jak ¢asové, tak psychicky.

Kdyz jsem s praci pro spole¢nost skoncila, byla jsem jen nadSeny amatér a naroky
nartstaly, pfestala jsem na setkani jezdit. Ne z né¢jakych konkrétnich dtivodd, prosté se to
tak néjak stalo. Psychika je zradna potvora.

Pred setkanim v Prostéjové leto$niho roku bylo avizovano, Ze konci Zdetika Von-
drackova, Jiti Hruda a bude se ménit vedeni. Pfece jen jsem s nimi 1éta pracovala a stali
se z nas pratelé, a tak jsem na setkani vyrazila, abych je opét jednou vidéla. A nejen je.
Nebudu vyjmenovavat v§echny, ktefi mi pfirostli k srdci, protoze bych uréité na nékoho
nechtic zapomnéla. A jsou mezi nimi i Ti, které uz neuvidim nikdy.

1 kdyz Jifi ze zdravotnich diivodd odstoupil a zemétreseni se nekonalo (ve vedeni se zmé-
nil jen jeden ¢len, zatim), jsem rada, ze jsem v Prostéjove byla. Mohla jsem si popovidat se
spoustou znamych i neznamych a znovu si pfipomnéla, Ze v tom nejsem sama. Jen mi trochu
pfipada, ze komerce uz zacina sahat i do této spolecnosti, a nevim, jak to ustoji. Lidé, ktefi
jsou z prace jen nadSeni a chtéji néco d€lat pro druhé z vlastniho uspokojeni a poté€sent, jsou
vymirajici spolecenstvo. Prosim, dejte je do knihy ohrozenych druhi a chrarite je.

VZPOMINKA Z NIVNICE

Marie a Stanislav Stranakovi

Zase ub¢hl rok a letos 3.—5. 11. jsme se opét setkali v Prost&jové na Rekondi¢né-edukac-
nim pobytu poradaném SPHCH.

Sesli jsme se s nasimi prateli a byli radi, ze se setkadvame ve zdravi. Pficestovali i novi
prislusnici, které postihla tato kruta HCH.
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Po zahajeni celého programu probehla volba chybéjiciho ¢lena Rady, protoze pan
Ing. Hruda se vzdal funkce ze zdravotnich diivodi. Je to Skoda, protoze byl perfektni.
Zvolili jsme pani Ing. Martinu Musilovou. Myslim, ze volba byla spravna, protoze pani
Musilova ma také velké prednosti pro tuto ¢innost.

V sobotu jsme se zucastnili vSech pfedndsek nam uz zndmych odbornikti. Diky patii
MUDr. Curtisové, doc. Santavé, Mgr. Hornakovi a dal$im, ktefi nas seznamovali s HCH.
Hodnotnou prednasku mela uz v patek i Mgr. Dagmar Kluckova, kterd nas seznamila s moznost-
mi hledani ubytovani pacient s HCH v socialnich zafizenich a s celou touto problematikou.

My osobné mame velky zazitek, Ze jsme se mohli setkat s panem prof. Janem Rothem,
ktery se nam vénoval v soukromém hovoru. Vyslechl na§ problém s dcerou Maruskou,
kterd uz je ctyii roky umisténa ve Zborovicich, kde se o ni izasn¢ staraji. Byla to velmi
pratelska beseda.

Cely pobyt byl ukonéen v sobotu veger hudebnim doprovodem manzeli Sevéikovych.
Bylo to moc fajn. Pobavili jsme se a zazpivali. Na takovém setkani kazdy pozna, ze na
své trapeni neni sam a jeden druhého povzbudi.

Piejeme novému vedeni moc sil a velké pochopeni pii jednani s Gifady.

NASE PRVNI REKONDICE
Josef Harabis a Alenka Karmanska

Zdravime Vas z méste¢ka Stramberk a omlouvame se, e jsme doposud nedali naje-
vo, jak jsme se méli a jak se nam libil rekondi¢né-edukacni pobyt v Prostéjove. Za nasi
nemocnou hol¢i¢ku Alenku Karmanskou pisSu ja, jeji zastupce Josef Harabis.

Prijali jsme pozvani na tuto akci, aniz bychom védéli, o co jde. Na takovéto akci jsme byli
poprvé. Tak trochu jsme se toho bali, ale zvédavost byla vétsi nez strach, jeli jsme, vzdyt' na
hotelu jsme nikdy nebyli, hlavné Alenka ne, a délame to pro ni, at’ je co nejvice mezi lidmi
a at’ poznava nové pratele. Musim napsat, ze jsme byli velmi spokojeni a moc se nam tam
libilo. Hlavné se nam libil pfistup vSech lidi, jak se k ndm pékné chovali a byli k nam vstticni.
Pozorné jsme vyslechli vSechny ptednasky a odborniky. Bylo to pro nas néco nového a hlavné
naucného. Dozvédeli jsme se hodné véci o HCH a taky jsme poznali skvélé lidi, ktefi se
vénovali pohybové aktivité nasi Alenky. Touto cestou bychom chtéli podékovat celému
tymu, co se na této akci podilel, hlavn¢ vSak pani Vondrackové, ktera nas pozvala. VSem
zOcastnénym, co nam dali rady do Zivota a informovali nas o t€zké Huntingtonové chorobé
jeste jednou moc dékujeme. Budeme radi, kdyz budeme pozvani na dalsi rekondici.

SETKANIi PO DLOUHE DOBE
Anicka Vestfalova

Podzimni setkéani se konalo 3.—5. 11. 2017 v Prostéjové. Jelikoz jsem se na setkani
ukdzala po dlouhé dobé, tak mé skoro nikdo nepoznal. Pro mé byla setkani vzdy shle-
danim milych lidi, kolektivu snaziciho se né¢eho dosdhnout, a snad to tak i ziistane.
Ugast na t&chto akcich mne hodné naugila o téhle nemoci, taky o dobrém piistupu lidi.
Snad to takhle bude nadéle. T¢Sim se na setkani se vSemi na jare.
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ZDRAVOTNI PROBLEMATIKA

KURZ BAZALNI STIMULACE
Iva Vestfalova

Zucastnila jsem se zakladniho kurzu bazalni stimulace. Kurz byl dvoudenni a podle
pokynt jsem si méla vzit s sebou froté zinky, karimatku a télové mléko.

Pivod konceptu bazalni stimulace je v oblasti specialni pedagogiky. Na pocatku 70.
let minulého stoleti propracoval tento koncept prof. Dr. Frohlich, ktery pracoval s détmi
vykazujicimi velmi tézka omezeni v mentalni a télesné oblasti. Po deseti letech zkuSe-
nosti byl koncept transferovan do osetfovatelské péce v intenzivni medicin€ a v nasledné
péci. O tuto integraci se zaslouzila prof. Christel Bienstein, plivodné zdravotni sestra.
Oba spole¢né vypracovali vzdélavaci curicullum pro certifikované lektory.

V Ceské republice se koncept uplatiiuje od roku 2003, kdy probéhla prvni $koleni.
Od roku 2004 je koncept zohlednén ve Vyhlasce Ministerstva zdravotnictvi Ceské
republiky o stanoveni ¢innosti napIn€ vSeobecné sestry ve Sbirce zakont ¢. 424/2004,
§ 4, odstavec h.

Béhem kurzu jsme na sobé vyzkousely ucinky riznych druhd dotykd, abychom 1épe
pochopily, pro¢ to ¢i ono funguje nebo nefunguje.

Zakladem bazalni stimulace je ovliviiovani smyslovych organi. Zakladni prvky jsou
vnimani, pohyb a komunikace. Vychazi se pii tom z vnimani plodu po dobu prenatalniho
vyvoje, kdy nejvyraznéjsi podnéty prichazeji k plodu v oblasti: vibracni (zvuk rozvibruje
plodovou vodu), somatické (pies kiizi) a vestibularni (vnima zmény polohy svého i mat¢ina
téla). Tyto podnéty vytvaieji pocit jistoty. Technik jednotlivych prvki konceptu je hodné.
Pusobi se (stimuluje se) nejen somaticky, vestibularné a vibra¢ng, ale i ¢ichem, chuti, slu-
chem a zrakem k podpote funkei t€la i mozku, aby byly zachovany schopnosti.

Mné se velmi libi, ze dodrzovani zasad bazalni stimulace je velice distojny a ohle-
duplny zplsob péce a komunikace s nemocnym. Minimalizuje se nutnost imobilizovat
neklidné pacienty, protoze 1ze neklid zvladnout jinak.

Z vlastni zkuSenosti vim, ze v§echny metody nelze pouzit pro pacienty s Huntingtono-
vou chorobou, a pak i pro riizna stadia nemoci bude vyuzitelné pokazdé néco jiného.

Jednoznacné Ize konstatovat, ze zafizeni, kde tuto metodu uplatiuji, budou pro nase
pacienty vhodnéjsi nez naopak.

PRINCIPY BAZALNI STIMULACE
Mgr. Hedvika Boryskova, Marcela Pajtlova, Eva Zapletalova, Jarmila Bezroukovd,

Neurologické klinika FN Brno
Bazalni stimulace je védecky pedagogicko-osetfovatelsky koncept s vice nez tficeti-

letou historii, ktery podporuje v nejzakladné&jsi (bazalni) rovin¢ lidské vnimani, pohyb
a komunikaci.
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Kazdy ¢loveék vnima pomoci smysli (smyslovych organi), které vznikaji a vyvijeji
se jiz v embryondlni fazi vyvoje lidského zarodku. Prostfednictvim smyslii vnima
¢lovek sebe sama a okolni svét. Strukturovand péce dle konceptu bazalni stimulace
podporuje na zakladé sestaveného individualniho planu péce o klienta jeho vniméani,
komunikaéni, kognitivni a pohybové schopnosti. S tim uzce souvisi i uspokojovani
potfeb v oblasti udrzovani a upevilovani vztaht. Lidé v nelehkych Zivotnich situacich
s omezenymi moznostmi komunikace, vnimani a pohybu potiebuji strukturovanou
zivotnich navykt a zkuSenosti.

Cilem péce v konceptu Bazalni stimulace je pochopit potieby klienta, porozumét sty-
lu jeho komunikace a na zaklad€ toho mu poskytnout prostor pro orientaci, jistotu a pii-
padny dalsi rozvoj jeho osobnosti. VSichni si myslime, Ze poskozeni mozku je nevratna
zalezitost, ale ono tomu tak neni. Lidsky mozek disponuje schopnosti plasticity, coz
znamena, ze propojena sit’ neuront umoziluje pfendset informace na vicero mist. Proto,
pokud dojde k postizeni mozku, je vhodnou stimulaci poskozend ¢ast schopna obnovit
svoji funkci, nebo tuto funkci mize prevzit i okolni ¢ast, bohuzel v ptipadé¢ HCH pouze
do doby, nez bude i tato ¢ast mozku také poskozena.

Komu je bazalni stimulace urcena

Bazalni stimulace je vhodna pro klienty vSech vékovych kategorii, a to na riiznych
urovnich péce. Koncept se vyuziva v intenzivni péci, pé¢i na standardnich oddélenich,
v zatizenich pro seniory, v ustavech socidlni péce pro déti i dospé€lé a také v domaci a hos-
picové péci. V oblasti intenzivni mediciny je vyuzitelny v péci o nezralé novorozence,
détské intenzivni péci, ale také v péci o dospelé.

Pro zdravotnicky tym znamend koncept Bazalni stimulace rozsifeni jeho odbor-
nych kompetenci. Pii sestavovani terapeutického planu se vychazi z analyzy klien-
tova mentalniho a somatického stavu, jeho zachovanych schopnosti a potieb. Na
zéklade vyvoje stavu klienta a jeho reakci se pak adekvatné prepracovava terapeu-
ticky oSetfovatelsky plan.

MozZnosti bazalni stimulace
Ziakladni prvky stimulace
» Somaticka stimulace (stimulace vjemu z povrchu téla a z vnitiniho prostiedi lidského
organismu)
* Vestibularni stimulace (stimulace rovnovazného ustroji, podpora prostorové orienta-
ce a vnimani pohybu)
* Vibraéni stimulace (zprostiedkovani vnimani téla jako celku)

Nastavbové prvky stimulace
* Opticka stimulace (zrakové vjemy)
* Auditivni stimulace (sluchové vjemy)
* Oralni stimulace (vjemy z oblasti dutiny Gstni, podpora piijmu potravy)
* Olfaktoricka stimulace (Cichové vjemy)
* Taktilné-hapticka stimulace (hmatové vjemy)
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Somaticka stimulace

Zakladem je somatické vnimani, které nam poskytuje vjemy z povrchu téla a vnitini-
ho prostfedi organismu. Somaticka stimulace zprostfedkovava vnimani vlastniho téla
a télesnych hranic. Je zajisovana prostiednictvim kvalitnich doteki. Tyto doteky by
meély byt netraumatizujici, pacient by z nich nemél citit strach a nejistotu, ale naopak by
meély byt klidné, provadéné celou plochou ruky a s uréitym stalym tlakem.

MozZnosti somatické stimulace
« Inicialni dotek — cileny dotek pro sdéleni pocatku a ukonc€eni nasi pfitomnosti
¢i ¢innosti u pacienta
 Koupele — zklidnujici nebo osvézujici
» Masaze — napt. stimulujici dychani
* Polohovani s ohrani¢enim téla (kuli¢kovymi polStari)

Vestibularni stimulace

Zdravy Clovek se neustale pohybuje, méni své polohy v disledku riznych Cinnosti
vykonavanych béhem dne. Vnitini sluchovy organ s rovnovaznym ustrojim tak ziskava
staly ptisun podnétl, které mize zpracovavat. Cilem této stimulace je podpora vnimani
rovnovahy, orientace, vnimani pohybu a polohy téla.

MoZnosti stimulace
* Houpaci pohyby v lizku
* Otacivé pohyby hlavy
* Nécvik tzv. pohybu ovesného klasu v ovesném poli

Vibraéni stimulace
Poskytuje vnimani vibraci od periferie dovnit té€la. Umozituje pocitit télesnou
hloubku, télo, jeho vniti'ni stabilitu a télesné hranice.

Moznosti stimulace
 Hlas
* Ruce
* Elektrické piistroje

Opticka (zrakova) stimulace
Zrak ndm umoZiiuje zorientovat se v prostoru, schopnost vnimat okolni prosti-edi
a usporadat jej. Dava nam pocit jistoty a schopnost se ucit.

MozZnosti stimulace
* Fotografie nejblizsi rodiny a ptatel
* Vyzdoba prostiedi
* Televize
* Barevné povleceni
Moznosti stimulace by mély zohlednit autobiografickou anamnézu a jejich variabilita
zalezi na kreativité oSetfujiciho personalu a rodiny.
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Adutivni (sluchova) stimulace

Cilem je stimulace sluchového vnimani a rozliSovaci schopnosti pro jednotlivé
zvuky. Sluch je velmi dtlezity pro navazani kontaktu s nemocnym a je spojen s inici-
alnim dotekem.

Moznosti stimulace
* Zpév
* Hudba
* Vypravéni
* Nastroje

Oralni (astni) stimulace

Usta jsou nejcitlivéjsi a nejaktivnéjsi télesnou zénou. Pro vétsinu lidi maji zasad-
ni vyznam a to nejen pro piijem potravy, ale také pro schopnost zprostfedkovat ¢love-
ku pocity pozitku a rozkose. Usta maji velmi blizky vztah k vniméani ¢ichovému.

Moznosti stimulace
* Oblibené napoje
» ,Cucaci* vacky (chipsy, gumovi medvidci, cokolada)

Olfaktoricka (¢ichova) stimulace

Viiné a pachy jsou pro lidsky organismus hlavnimi vyvolavateli vzpominek at uz
kladnych &i zdpornych. Asociuji roéni obdobi, situace i lidi. Cichové stimuly nenabizi-
me kontinualné, aby si na né pacient nezvykl. Podavame v davkach.

Moznosti stimulace
e Viné
* Pachy

Taktilné-hapticka (dotek — hmat) stimulace

Schopnost lidské ruky rozpoznavat predméty umoziiuje ziskavat béhem Zivota
zkuSenosti a ty uchovavat v paméti. Pouzivame predméty oblibené nebo ty, s ktery-
mi klient kazdy den pracoval.

MoZnosti stimulace
* Hracky
* Hrnicky
* Rucniky
* Teplo a chlad
* Pfedméty z denniho Zivota i prace
* Kozesina

Desatero bazalni stimulace
* Zacinejte stimulaci pacienta pokud mozno vzdy stejnymi slovy.
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* Pfi osloveni se ho vzdy dotknéte na stejném miste.

» Hovoftte zfetelné, jasné a ne pfilis rychle.

» Nezvysujte hlas, mluvte pfirozenym ténem.

* Dbejte, aby ton vaseho hlasu, vase mimika a gestikulace odpovidaly vyznamu.

* Pii rozhovoru s pacientem pouzivejte takovou formu komunikace, na kterou je zvykly.

* Nepouzivejte v feci zdrobnéliny.

* Nehovoite s vice osobami najednou.

» Pfi komunikaci s pacientem se pokuste redukovat rusivy zvuk okolniho prostiedi.

» Umoznéte klientovi reagovat na vase slova — dopfejte mu dostatek casu na vyjadieni
odpovédi.

Prvky bazalni stimulace vnasi do oSetiovatelské péce jesté néco jiného — lidskost.
Bazalni stimulace umoziiuje respektovat pacientovu autonomii, distojnost a jeho nazor.
Nezapomina na zkuSenosti, zvyklosti a vzpominky. I kdyz bude péce ze strany jakého-
koli zdravotnického personalu nabizena co nejprofesiondlngji, péci, kterou si pacient
sdm nejvice preje a touzi mit, péci ze strany rodiny, tu hodnoti jako nejlepsi, nejpii-
jemnéjsi a nejzadanéjsi. Hodn¢ zalezi na tom, jaké vztahy v rodin¢ mezi pacientem
a jednotlivymi ¢leny byly, na jeji vnitini sile a chuti pomoci. Koncept bazalni stimulace
vam umoziuje, dokonce nabizi, maximalné se zapojit do péce o svého blizkého.

JAK ZISKAT KOMPENZACNI POMUCKU

Be. Iveta Bulvova

Na trhu je mnozstvi pomicek, které nam mohou usnadnit sobéstacnost. Jsou pomic-
ky, které mizeme ziskat s prispévkem zdravotni pojistovny. Jak to v praxi funguje?

Kazda pomticka, ktera je ¢astecné nebo Upln¢ hrazena zdravotni pojistovnou ma
svij piifazeny kod, ktery je zapsan na ,,Poukaz na lé¢ebnou a ortopedickou pomutcku®.
Pokud pomiicka nepodléha schvaleni revizniho lékare, predepisujici lékar vam preda
poukaz, se kterym si nasledné zajdete do zdravotnickych potieb, kde vam je pomiicka
proti poukazu vydana. Pokud vSak pomtcka podléha schvaleni revizniho 1ékate, to
jsou napfiiklad nékteré pomicky k lokomoci, polohovaci lizko a dalsi, tak v tomto
pripad¢ musi byt poukaz nejdiive zaslan ke schvaleni reviznim Iékafem piislusné vasi
zdravotni pojistovny. Po schvaleni reviznim Iékafem si jiz zajistite pomticku pfes pro-
dejce zdravotnickych potieb.

V pfipadé, ze pomicka z ur¢itych diivodi nemize byt predepsana, mizete si tuto
pomucku zaptjcit. Ne vS§echny pomicky vsak jsou k zaptjceni.

V pripadé dotazit mé kontaktujte na IvetaBulvova@seznam.cz

Ptiklady, kde 1ze pomiticku zapiijcit
* Svaz télesné postizenych
¢ Charita
* Domaci zdravotni péce
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Kdo miiZe pomiicku predepsat?
* Berle francouzské — PRL, REH, ORT, NEU, CHI
* Berle podpazni — PRL, REH, ORT, NEU, CHI
* Hole — PRL, REH, ORT, NEU, CHI
 Choditka — RL-REH, NEU, OP
» Klozetova kteslo — PRL, REH, NEU, ORT
» Sedacky vanové a do sprchy — PRL, REH, NEU, ORT, GER
« Zidle a kiesla do sprchy — PRL, REH, NEU, ORT, GER
» Nastavce na WC — PRL, REH, NEU, ORT, GER
» Lizka polohovaci a pfislusenstvi — RL-REH, NEU, ORT
* Podlozky antidekubitni — RL-REH, NEU, ORT
* Voziky mechanické standardni a pfisluSenstvi — RL-REH, NEU, ORT, INT
* Voziky elektrické a piislusenstvi — RL-REH, NEU, ORT, INT

Pouzité zkratky:

RL — nutné schvdleni revizniho lékare NEU — neurolog

PRL — prakticky lékar OP — ortopedicky protetik
INT — internista ORT — ortoped

CHI — chirurg REH — rehabilitacni lékar

PREVODVYRAZENEHOZDRAVOTNICKEHOPROSTREDKU
DO VLASTNICTVI POJISTENCE

Mgr. Vaclav Krdsa, www.nrzp.cz

Dne 30. 8. 2017 probé&hla v sidle NRZP CR schiizka se zéstupkynémi VZP CR pani
teditelkou Odboru kontroly a revize zdravotni péce MUDr. Emilii Bartiskovou a pani
MUDr. Evou Tyblovou, vedouci referatu revizi zdravotnickych prostiedkt VZP CR. Na
schiizce ucastnici diskutovali n€kolik problematickych boda vyplyvajicich z uplatiovani
zékona o vefejném zdravotnim pojisténi ze strany VZP CR v praxi.

StéZejnim tématem schiizky, kvili kterému se Ucastnici pfedevsim sesli, vSak bylo
prevadéni jiz vyiazenych zdravotnickych prostfedki, nebo téch, u kterych je podan
navrh na jejich vyrazeni po uplynuti jejich smérné uzitné doby, stanovené zakonem, do
vlastnictvi pojiSténce. Jedna se pfedevSim o takové zdravotnické prostiedky, u kterych
si pojisténec pii potfizeni hradil ¢ast jejich ceny. Nejcastéji jde o mechanické invalidni
voziky s vysokou pofizovaci cenou, v mens$i mitfe pak o elektrické invalidni voziky
a dalsi zdravotnické prostredky.

Tyto zdravotnické prostfedky byly az do prosince loniského roku, na zadost samot-
nych pojisténci — jejich uzivatell, prevadény do jejich vlastnictvi pomoci tzv. ,,dohody
o narovnani®, kterou vyjednala NRZP CR s VZP CR a dal§imi pojistovnami jiz dfive.
Zmin&nou dohodu piestala na za¢atku letodniho roku VZP CR jednostranné uplatiiovat
a odmitala vSem pojisténciim zminéné vytazené voziky prevadet.
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Na zakladé sdéleni obou zastupkyii VZP CR, Ze je piipravena nova smlouva na pieva-
déni prostiedkd, si NRZP CR vyzadala na pojistovné vzor nové smlouvy, kterou budou
prostiedky prevadény. Tento vzor, spoleéné se seznamem kontaktnich osob, u kterych
bude mozné o pievedeni vozikd a dal§ich prostiedkd pojisténcim VZP CR zadat, Vam
nyni pfikladame.

Jak tedy nové prevedeni jiz vyFazenych zdravotnickych prostiedki, zejména
vozikii s majetkovou ucasti (doplatkem) pojiSténciim v soucasnosti funguje? Nej-
diive je nutné zdtiraznit, ze na prevedeni voziku nevznika pojisténci automaticky narok.
Kazda zadost pojisténce je pojisStovnou posuzovana zcela individudln€ a mize se stat, ze
v nekterych vyjimecnych piipadech nebude pievod voziku pojisténci pojistovnou pii-
znan a smlouva nebude uzaviena. Mélo by se tak vSak stdvat pouze velmi ztidka.

* Pfevod vozikl a dalSich ZP bude mozny pouze u jiz vytazenych prostfedki, nebo
u takovych, kde je navrh na vyfazeni tésné pred schvalenim.

* Bude se jednat o takovy ZP, kde pojisténec hradil ze svych prosttedki n€jakou cast
jejich ceny (velmi vyjimecné je mozné zkusit pozadat o ptevod i u ZP bez spolutiasti
pojisténce na ceng¢).

* PojiSténec si poda Zadost o prevod jiZ vyFazeného ZP u kontaktni osoby urcené
pro jeho region. Zadost Ize podat jakymkoliv pisemnym zpiisobem, téeba i nefor-
malné, pouze mailem, ktery vS§ak bude obsahovat presné urceni ZP, ktery ma byt
prevadén (druh, znac¢ka, typ, vyrobni ¢islo, eviden¢ni ¢islo, v€. prip. prislusen-
stvi). VSechny zminéné tidaje bude mozné zjistit z piivodni smlouvy o zapijceni
zdravotnického prostiedku, uzaviené mezi VZP CR a pojisténcem.

« Kontaktni osoba VZP CR sepide samotnou Smlouvu dle ust. § 2055 a nasl. zakona
¢. 89/2012 Sb., obc¢anského zakoniku, kterou obé smluvni strany, pojistovna i pojisté-
nec, podepiSou. Navrh smlouvy by mohl sepsat dle vzoru i samotny pojisténec. Zde je
vsak otaznikem, zda vSichni pojisténci dokazou dobte sepsat potiebnou smlouvu tak,
aby byla zcela bez problémi a pro VZP CR akceptovatelna.

* Nasledn¢ bude jiz vyfazeny zdravotnicky prostiedek ponechan ve vlastnictvi pojis-
ténce. Vedle néj pak samoziejme pojisténec obdrzi, po obvyklém postupu, na predpis
1ékate a po schvaleni reviznim lékatem pojistovny, od VZP CR zapiijéeny fadny zdra-
votnicky prostiedek, na ktery ma zdravotni indikaci. Tyto dva procesy jsou na sobé
samoziejmé zcela nezavislé.

Na zékladé uvedenych jednani, dohod a dokladi NRZP CR véfi, ze nyni jiz bude
prevadéni vyfazenych zdravotnickych prostiedkti do vlastnictvi pojisténct, které bylo
zhruba na pil roku ze strany VZP CR zcela zastaveno, plné obnoveno, a Ze bude zcela
bezproblémové a funkéni.
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SOCIALNI PROBLEMATIKA

SENATSCHVALILNOVELUZAKONAODAVKACHPROOZP

Mgr. Vaclav Krdsa, www. nrzp.cz

Senatofi schvalili zakon, kterym se méni Drabkovy reformy. Senat schvalil
novelu zakona, kterym se méni zakon ¢. 329/ 2011 Sb., o poskytovani davek oso-
bam se zdravotnim postizenim.

Schvalena novela pfinasi tyto zasadni zmény:

* Zcela se rusi prokazovani majetku spoleéné posuzovanych osob pii zadostech
o prispévek na zvlastni kompenzacni pomiicku.

» V ptipadeé, ze zadatel o prispévek na kompenzacni pomucku nebude zadat
odpusténi 10% spoluti¢asti, nebudou zjistovany piijmy, jak spole¢né posuzova-
nych osob, tak ani Zadatele o pfispévek na zvlastni kompenzacéni pomicku. Pouze
u piispévku na nakup motorového vozidla bude pfijem testovan, a to i u spolec-
né posuzovanych osob, protoze se piedpoklada, ze automobil je vyuZzivan pro
vSechny ¢leny rodiny.

* Snizuje se limit pro narok na pfispévek na pofizeni zvlastni pomicky u jeji
ceny, a to z 24 000,- K¢ na 10 000,-K¢.

* Snizuje se doba k podani opétovné zadosti na nakup motorového vozidla z 10
let na 7 let. Pfi¢emz toto snizeni poctu let se bude vztahovat i na pfiznané pti-
spevky po roce 2012.

* Nov¢ se stanovi vyse prispévku na nakup motorového vozidla podle piijmu
spole¢né posuzovanych osob tak, ze u spole¢né posuzovanych osob do 8nasob-
ku zivotniho minima ¢ini pfispévek 200 000,- K¢. Pti pfijmu, ktery prekracuje
9nasobek zivotniho minima, se ptispévek snizuje na 180 000,- K¢&. Takto je
prispévek na nakup motorového vozidla postupné snizovan pfi rostouci vysi
nasobku zivotniho minima. Nejméné vsak bude ptispévek ¢init 100 000,- K¢.
Zabrani se tim takovym excestum, kdy pfispévek na nakup motorového vozidla
byl pfiznan naptiklad ve vysi 10 000,- K¢&.

* Zvysuje se prispévek na mobilitu ze 400,- K¢ mésicné na 550,- K¢ mésicné a nove-
la zakona obsahuje i dalsi technicka vylepSeni a zpiesiiuje nékteré pojmy.

 Zakon nabude ucinnosti od 1. ledna 2018.

Vézeni pratelé, jedna se o zdsadni zménu zakona, ktera prakticky eliminuje tsporna
opatfeni v davkach pro zdravotné postizené, ktera prosadil byvaly ministr J. Drabek.
ZruSeni prokazovani majetku povazujeme za zasadni véc, protoze jsme presvédceni,
ze v této véci byl zékon protiustavni. VSichni pfitomni sendtofi hlasovali pro schvaleni
zakona. Zbyva jesté podpis pana prezidenta, ale nepiedpokladame, ze by pan prezident
tento navrh zdkona vratil.
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ZMENY U PRISPEVKU NA MOBILITU A NA ZVLASTNI
KOMPENZACNI POMUCKU - AUTO

Mgr. Vaclav Krdsa, www. nrzp.cz

Od 1. 11. 2017 rozesilaji Utady prace postupné dopisy jednotlivym pifjemctim pii-
spévku na mobilitu o zvySeni prispévku ze 400,- korun na 550 korun mési¢né. To
znamena, Ze zvySeni prispévku probéhne automaticky, aniz by kdokoliv musel
¢init néjaké aktivni kroky. Zvyseni plati od 1. ledna 2018. Vzhledem k tomu, Ze pfi-
spévek na mobilitu je vyplacen mésic pozadu, znamena to, ze lednova zvysena davka
se projevi az v unoru 2018. V lednu 2018 bude vyplacen pfispévek na mobilitu za
prosinec 2017, tudiz ve vysi 400 korun.

Od 1. ledna 2018 budou také nové posuzovany Zadosti o prispévek na zvlastni
kompenzaéni pomiicku a piispévek na nakup motorového vozidla. Zadosti, které
budou podany do konce roku 2017 a bude o nich rozhodnuto az v roce 2018, budou
posuzovany jiz podle platné legislativy, ktera bude platit v roce 2018. Pfesto doporu-
Cuji urCitou opatrnost a zadosti podavat nejdiive v prosinci 2017, protoze tim je jistota,
ze zadosti budou posouzeny podle nové legislativy.

ZMENYVDAVKACHNEMOCENSKEHOPOJISTENIVR.2018

www.helpnet.cz

S ucinnosti od 1. ledna 2018 dojde ke zvySeni nemocenské davky, od- 1. inora
bude zavedena davka otcovské poporodni péce a od 1. ¢ervna dojde k zavedeni
davky dlouhodobého oSetifovného. Piinasime podrobnéjsi popis téchto zmén.

Nemocenska davka (s uc¢innosti od 1. ledna 2018):
* od 31. kalendainiho dne docasné pracovni neschopnosti nebo karantény se zvysuje
sazba z 60 % na 66 % denniho vymétovaciho zakladu,
* od 61. kalendainiho dne docasné pracovni neschopnosti nebo karantény se zvysuje
sazba z 60 % na 72 % denniho vymétovaciho zakladu.

Davka otcovské poporodni péce (s ti¢innosti od 1. inora 2017):

* narok na davku bude mit otec ditéte, ktery o dité pecuje a osoba (muz nebo zena),
ktera pievzala dit¢ do péce nahrazujici péci rodica,

* nastup na otcovskou nastava dnem, ktery si pojisténec urci v obdobi 6 tydnt ode
dne narozeni ditéte nebo ode dne jeho pievzeti, jestlize takové dit¢ nedosahlo 7 let
véku,

* vy$e davky ¢ini 70 % denniho vyméfovaciho zékladu,

* vyplata nalezi za dobu 7 kalendarnich dni bez preruseni,

* 0 davku si mohou nejdiive dne 1. 2. 2018 pozadat otcové déti narozenych nebo
prevzatych do péce nejdiive dne 21. 12. 2017,

* pro volno v zaméstnani vyuziji otcové rodicovskou dovolenou.
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Od 1. ¢ervna 2018 je narok na davku dlouhodobého oSetifovného v pripadé
splnéni podminek:

* u oSetifované osoby muselo dojit k zadvaznému zhorseni zdravotniho stavu, ktery
vyzadoval alesponi 7denni hospitalizaci v nemocnici a v den propusténi bude potvr-
zeno, ze potieba celodenni péce bude trvat nejméné dalsich 30 dni,

* oSetfovana osoba musi dat pisemny souhlas k oSetfovani konkrétni osobg,

* osetiujici osobou mohou byt rodinni pfislusnici vyjmenovani v zakoné, aniz by zili
s oSetfovanym v domacnosti; ziti v domacnosti bude vSak vyzadovano u jiné fyzic-
ké osoby (napf. druha, druzky),

* u oSetiujici osoby bude vyzadovana ¢ekaci doba; nemocenské pojisténi muselo
u zaméstnance trvat v poslednich 4 mésicich alespont 90 dnii, OSVC musela byt
nemocensky pojisténa v poslednich 3 mésicich,

* oSetfujici osoba nesmi po dobu osetfovani vykonavat zadnou vydéleénou ¢innost,

* v prib¢hu 90 dnli se mohou oSetiujici osoby libovolné stiidat v oSetfovani osoby
vyzadujici dlouhodobou péci,

 davka bude nalezet ve vysi 60 % redukovaného denniho vymétovaciho zakladu
maximalné po dobu 90 kalendainich dnti ode dne propusténi z nemocnice; nenalezi
vsak za dobu, kdy dlouhodoba péée neni poskytovana (napt. z dtivodu dalsi hospi-
talizace),

* narok na dal$i dlouhodobé¢ oSetfovné vznikne osetfujici osob¢ nejdiive po uplynuti
12 mésict od skonéeni predchozi dlouhodobé péce,

 zaméstnavatel miize odmitnout poskytnuti volna ze zaméstnani, pouze pokud mu
brani zavazné provozni divody.
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MOZNOSTI LECBY HCH V CR

CENTRUM EXTRAPYRAMIDOVYCH ONEMOCNENI]
NEUROLOGICKE KLINIKY 1. LF UK A VEN V PRAZE

Centrum bylo zalozeno v r. 1994 a navazuje na nepierusenou tradici Poradny pro
extrapyramidova onemocnéni na Hennerové neurologické klinice (od r. 1951). Cent-
rum ma ve smyslu svého statutu nadregionalni ptisobnost pro celou Ceskou republiku
se zakladni spadovou oblasti v Eeskych krajich a piilehlych oblastech Moravy. Cinnost
Centra je multidisciplinarni, zahrnuje jak klinické obory (neurologie, funkéni neuro-
chirurgie, psychiatrie), tak pomocné metody morfologické a funkéni diagnostiky.

Centrum se zabyva problematikou extrapyramidovych poruch v celé jeji $ifi véetné
vysoce specializovanych diagnostickych a 1é¢ebnych postupii, jez jsou zde soustiede-
ny s ohledem na odbornost a Gcelné vyuziti prostfedkt (Iécba fokalnich a segmento-
vych dystonii botulotoxinem, funkéni neurochirurgie véetné implantace stimulatort,
kontinualni infuzni terapie prenosnymi davkovaci, péée o nemocné s Huntingtonovou
nemoci apod.). Mimo vlastni diagnosticko-terapeutické ¢innosti vede Centrum pre-
a postgradualni vzdélavani v dané problematice a metodicky ptsobi na lékaie v oblasti
své plisobnosti, spolupracuje pti zakladani celostatnich registri nemocnych a umoz-
nuje provadét dalsi prace celospolecenského dosahu, zejména neuroepidemiologické
studie. Centrum je metodickou zakladnou pro svépomocné organizace nemocnych
a socialni sluzby. V evidenci Centra je cca 4 900 nemocnych.

V ramci Neurologické kliniky je k dispozici 6 standardnich neurologickych lizek,
dle potfeby ostatni oddé¢leni kliniky, laboratof klinické neurofyziologie (mnohakana-
lova registrace evokovanych potencidli a EMG, EEG) a neuroradiologické oddéleni
(RTG, CT, NMR). Soucasti centra mimo VFN je Oddéleni stereotaktické a radiacni
neurochirurgie nemocnice Na Homolce (afiliovano k 1. LF UK).

Centrum poskytuje zakladni a superkonsiliarni diagnostické a terapeutické sluz-
by pro pacienty s Parkinsonovou nemoci, jinymi parkinsonskymi syndromy a dalsi-
mi onemocnénimi projevujicimi se tiesem, choreou, dystonii, myoklonem, tikem a;.
abnormalnimi pohyby. Soustfed’uje zejména nemocné, u kterych nelze provést odpo-
vidajici diagnostiku a terapii poruch motoriky na nizsich specializovanych stupnich
zakladni a regionalni péce nebo na nespecializovanych klinickych pracovistich. Cen-
trum dale provadi diagnostiku syndromologickou, topickou a etiologickou s vyuzitim
klinické zkusenosti centra a komplexniho diagnostického vybaveni (kompletni labo-
ratof klinické neurofyziologie, CT, NMR a dalsi metody), vede medikamentosni lécbu
véetné specialnich postupi (napt. kontinualni infuze apomorfinu, lokalni podavani
botulotoxinu véetné aplikace pod kontrolou EMG, hodnoceni t¢inku novych farmak),
indikuje funkéni neurochirurgické vykony (termoléze, 1éze gama-nozem, implantace
mozkovych stimulatort) a indikuje specializovanou rehabilitaci a fyzioterapii.
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Kontakt:

Centrum extrapyramidovych onemocneéni Neurologické kliniky 1. LF UK a VFN v Praze
Katerinska 30, 128 21 Praha 2

Telefon: 224 96 11 11, e-mail: NEURO@LFI1.CUNIL.CZ

www.neuro.lfl.cuni.cz

PORADNA PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENI

V PARDUBICICH
MUDry. Vaclav Dostal

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficit neurologické kliniky
Pardubické nemocnice byla oteviena v roce 2000 jako pracovisté, které se bude pri-
marng starat o pacienty s Parkinsonovou chorobou a Alzheimerovou demenci. Ti jsou
také nejvice zastoupeni mezi pacienty, které v poradné sledujeme a 1é¢ime. Ovsem
postupem ¢asu, tak jak se poradna rozristala a rozsifovala pole ptisobnosti, jsme pie-
vzali do péce nemocné i s jinymi neurodegenerativnimi onemocnénimi, jako je mul-
tisystémova atrofie, rizné jiné formy demence a také fadu pacientd s Hungtingtonovou
chorobou.

Poradna je soucasti neurologické kliniky, ktera ma k dispozici 8 1izek na jednotce
intenzivni péée a 50 luzek na dvou standardnich oddélenich. Krom na$i poradny
funguje na nasi klinice centrum pro mozkové piihody, centrum pro roztrousenou
skler6zu, poradny pro neuromuskuldrni onemocnéni, epilepsii a bolesti hlavy. Na
klinice mame moznost provadét fadu diagnostickych procedur — elektromyogra-
fii, elektroencefalografii, lumbalni punce aj. Vyhodou kliniky je i jeji provazanost
s dal$imi oddélenimi nemocnice — takze mame snadnou dostupnost k rentgenovym
vySetfenim, magnetické rezonanci, laboratornim testim apod. Mame moznost rychle
zajistit konziliarni vySetieni na dalSich oddé¢lenich — kardiologii, psychiatrii, vySet-
feni neuropsychologické aj.

Z vyse uvedeného vyplyva, Ze mame tedy moznost se o pacienty s Huntingtonovou
chorobou starat komplexné a co nejvice usnadnit problémy a stradani jak jich samych,
tak jejich rodinnych piislusnikti. Provadime diagnostiku choroby — jsme tedy schopni
zajistit zobrazovaci vySetfeni (magnetickou rezonanci mozku), laboratorni odbér (véet-
n¢ odeslani vzorku na genetické vySetieni do Prahy), neuropsychologické vySetieni
k urceni poruch paméti, samoziejmé neurologické vysetieni a dalsi potfebna konzili-
arni vySetfeni. V dal$im pribéhu se snazime 1éCit pacienty a zmirnovat jejich priznaky
preparaty v souladu s poslednimi poznatky l¢kaiské védy. V akutnich piipadech je
mozna kratkodoba hospitalizace na naSem odd¢€leni, popf. domlouvame hospitaliza-
ci na zdej$im psychiatrickém oddéleni ¢i v 1écebné v Havlickoveé Brodé. U pacientl
v pokrocilych stadiich nemoci se snazime v sou¢innosti se socialnimi sestrami nemoc-
nice najit vhodné socialni zazemi (domov dichodct, penzion apod.). Provadime
i posudkovou ¢innost pro ur¢ovani pracovni neschopnosti apod.
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Tak zakeiné onemocnéni jako je Huntigtonova choroba postihuje nejen pacienta,
ale i jeho okoli. Provadime konzulta¢ni ¢innost pro rodinné pfislusniky — jak partnery
pacienta, tak pro pokrevni piibuzné, ktefi jsou v riziku nemoci. S rodinnymi piislusniky
konzultujeme moznosti testovani na gen pro Huntigtonovu chorobu a zprostfedkova-
vame genetické testovani v Praze. Stardme se i o n¢kolik osob v presymptomatickém
stadiu choroby.

Timto textem jsem chtél predstavit nase pracovist¢ a povzbudit pacienty a jejich
rodinné prislusniky védomim, ze se maji kam obratit. Pacientiim z naSeho regionu tedy
nabizime moznost 1éCeni a sledovani v nasi poradné.

Kontakt:

Nemocnice Pardubického kraje, a.s.

— Neurologicka klinika, Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficity
Kyjevska 44, 532 03 Pardubice

MUDr. Ales Kopal

Telefon.: 466 014 702, e-mail: ales.kopal@seznam.cz

www. nemocnicepardubice.cz

FAKULTNi NEMOCNICE OSTRAVA

Ambulance pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni poruchy

Ambulance je zaméfena na diagnostiku a 1é¢bu Parkinsonovy choroby a rtiznych
sekundarnich parkinsonskych syndromt, parkinson plus syndromu a neurodegene-
rativnich onemocnéni (napt. Huntingtonovy choroby), dystonie, riznych dyskinetic-
kych poruch (tiky, myoklony, hemibalismy), esencialni a dalsi druhy tfesu. Ambu-
lantni 1écba zahrnuje provedeni klinického vySetieni a diagnostickych testd (L-Dopa
test, MMSE), prostudovani zdravotni dokumentace v¢etné farmakoterapie a podrobné
dovysetieni (laboratorni odbéry, zobrazovaci metody, sonografické vysetfeni, EEG
v¢. video EEG). Po stanoveni diagnozy je pacientovi doporu¢ena adekvatni 1é¢ba. Pri
diagnostice a 1é¢bé spolupracujeme i s jinymi obory — psychologicka a psychiatricka
ambulance, genetickd ambulance, interni a urologicka ambulance.

Pacient musi mit doporuceni svého oSetfujiciho 1ékate a mél by s sebou piinést
dostupnou zdravotni dokumentaci.

Centrum pro kognitivni poruchy

Diagnostika typu a tize kognitivnich poruch s naslednou rehabilitaci, ktera je pro-
vadéna individualné a ve skupinach. K tomu je vyuZzivana pocitatova ucebna s desi-
ti pocitaci s programem NEUROP 3 a pfistroj pro repetitivni magnetickou stimulaci
a kognitivni evokované potencialy. Kognitivni rehabilitace je uréena pacientim s kogni-
tivnim deficitem hospitalizovanym ve FNO a ambulantnim pacientim v domaci péci.
Cilovou skupinou jsou pacienti s postizenim kognitivnich funkci na zakladé akutniho
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nebo chronického postizeni mozku. Z akutnich onemocnéni jde o cévni mozkové pfi-
hody, kraniotraumata, neuroinfekce, z chronicky progredientnich stavii jde o demye-
liniza¢ni onemocnéni a neurodegenerativni onemocnéni (Alzheimer, MCI, demence
u Parkinsonovy nemoci).

Ptedpokladem pro zafazeni pacienta do programu je mozna uprava kognitivniho
deficitu vzniklého v disledku onemocnéni nebo jiného postizeni a oslabeni CNS. Cilem
kognitivni rehabilitace je zacit s pravidelnou, a hlavn¢ v€asnou rehabilitaci pacientt
v ramci dispenzarni hospitalizacni a posthospitalizacni péce. Vybrané skupiny pacien-
tt by mély v kognitivni rehabilitaci pokracovat i po propusténi do domaci péce.

Kontakt:

Fakultni nemocnice Ostrava

17. listopadu 1790, 708 52 Ostrava

MUDr. Pavel Ressner, Ph.D., tel.: 597 373 084, e-mail: pavel.ressner@fno.cz
MUDr. Eva Bartova, Ph.D., tel.: 597 373 110, e-mail: petrabartova@seznam.cz,
petra.bartova@fno.cz

www.fno.cz/neurologicka-klinika/ambulantni-cast
www.fno.cz/neurologicka-klinika/odborna-centra

FAKULTNI NEMOCNICE OLOMOUC

Neurodegenerativni onemocnéni patii mezi zdravotné a socialné-ekonomicky nej-
rovu nemoc a dalsi non-alzheimerské demence, Friedreichovu nemoc a jiné spino-
ceberellarni atrofie, amyotrofickou lateralni sklerézu a dalsi onemocnéni projevujici
se omezenim volniho pohybu, tfesem, choreou, dystonii, myoklonem, tikem a jinymi
abnormalnimi pohyby, demenci a dal§imi kognitivnimi poruchami. Tato onemocnéni
maji vesmés vysokou prevalenci — napf. Parkinsonova nemoc nejméné 1/1000 oby-
vatel, Alzheimerova nemoc stejné tak. Neurodegenerativni onemocnéni se pfitom
neomezuji na vyssi vékové skupiny — napt. dystonické syndromy postihuji nejcastéji
dospélé osoby v produktivnim veéku, Tourettetiv syndrom ma maximum vyskytu v dét-
stvi a dospivani, Alzheimerova nemoc za¢ina mnohdy pted padesatym rokem véku,
podobné tak i Parkinsonova nemoc a dalsi neurodegenerativni parkinsonské syndromy.
Prognoza neurodegenerativnich onemocnéni se zasadné zmeénila v poslednich letech
s moznostmi moderni farmakoterapie, chirurgické 1écby a dalich postupi. Zatimco
zakladni péCe mize byt provadéna v terénu, komplikované stavy a vzacnéjsi poru-
chy predpokladaji presnou diagnostiku zalozenou piedevs$im na klinické zkuSenosti
s velkymi soubory nemocnych. Proto v fadé vyspélych zemi vznikla podobna centra
pro diagnostiku a 1é¢bu neurodegenerativnich onemocnéni (Neurodegenerative Disea-
ses Center), ktera zajist'uji vysoce specializovanou (pfevazn¢ ambulantni) pééi o tyto
nemocné a jsou zaroven Skolicimi stfedisky a vyzkumnymi zakladnami. Prace téchto
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Center je multidisciplinarni, zahrnuje jak klinické obory (neurologie, neurofyziologie,
neurochirurgie, neuropsychologie, psychiatrie), tak metody morfologické (neuropa-
tologie) a funkéni diagnostiky (zobrazovaci metody). V CR je zakladem ambulantni
péce o nemocné s neurodegenerativnimi onemocnénimi sit’ terénnich neurologti. Neu-
rologicka pracovisté na regionalni Grovni poskytuji zakladni lizkovou péc¢i o nemocné.
Nadregionalni superkonsiliarni pracovisté zajistuji zakladni, ale pfedevsim vrcholnou
diagnosticko-terapeutickou péci o nemocné s neurodegenerativnimi onemocnénimi,
provadéji specializovana skoleni v dané problematice a vénuji se védecko-vyzkumné
¢innosti.

Centrum poskytuje veskeré diagnostické a terapeutické sluzby pro pacienty trpici
degenerativnimi onemocnénimi CNS. Centrum ma podle svého statutu nadregionalni
piisobnost pro Ceskou republiku se zékladni spadovou oblasti v moravskych krajich
(Olomoucky kraj, Moravskoslezsky kraj, Zlinsky kraj, pfilehlé ¢asti Jihomoravského
kraje) a pfilehlych oblastech krajii ¢eskych.

Kontakt:

Fakultni nemocnice Olomouc

— Centrum pro diagnostiku a lécbu neurodegenerativnich onemocnéni
L. P. Paviova 6, 779 00 Olomouc

MUDr. Michaela Kaiserova, Ph.D.

Telefon: 588 443 411, e-mail: michaela.kaiserova@fnol.cz
www.fnol.cz
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MOZNOSTI GENETICKEHO TESTOVANIV CR

PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH

V SANATORIU HELIOS V BRNE
Mgr. Lenka Raszykova

Preimplantacni geneticka diagnostika (PGD) zahr-
nuje soubor molekularné biologickych metod umoznu-
. jicich popsat geneticky stav embrya pied jeho implan-

{ taci v déloze. PGD je vazana na umélé oplozeni (IVF).
Hlavni vyhodou PGD je, Ze transferovana jsou pouze
\ »zdrava embrya“ (ta, u kterych nebyla prokazéana sledo-
_ \ ! l{ vana abnormalita, v na§em piipadé HCH).
Vseobecné vyuziva PGD dva piistupy:
* na urovni chromozému sledujeme pocetni chromozémové abnormality (technika fluo-
rescencni in situ hybridizace FISH a celogenomové komparativni hybridizace CGH),
* na urovni gend detekujeme monogenni onemocnéni (technika polymerazové retézové
reakce PCR).

Huntingtonova choroba patii mezi monogenni onemocnéni a lze ji v ramci neimplantac-
ni genetické diagnostiky Uspé$né testovat. Tento PGD PCR test je v Sanatoriu Helios Brno
hrazen zdravotni pojistovnou.

Principem vySetfeni je vazebnd analyza v kombinaci s pfimym testovanim mutace.
U téch zadatelt, ktefi nepodstoupili prediktivni testovani na Huntingtonovu chorobu (oso-
by v riziku), se provadi pouze vazebnd analyza, tzn., ze i bez pfimého testovani mutace
1ze vybrat ,,zdrava embrya®, pricemz kvalita testu se nijak nesnizi. V Sanatoriu Helios se
PGD PCR provadi na embryich ve stadiu blastocysty, tj. po pétidenni a/nebo Sestidenni
kultivaci. Rutinni biopsii blastocyst provadi Sanatorium Helios jako jedno z mala IVF
center v Evropé a jeji hlavni vyhoda spociva v tom, Ze — na rozdil od biopsie tfidennich
embryi — se bioptuji a vySetiuji pouze embrya nejvyssi kvality, s nejvétsi pravdépodobnosti
implantace (uchyceni se v déloze). Vysetfené zdravé embryo je transferovano do délohy,
je-li jich vice, jsou zamraZena.

Co se tyce uspesnosti IVF a PGD PCR cyklii v Sanatoriu Helios Brno, jsou nase vysledky
srovnatelné s vysledky nejlepsich svétovych center zabyvajicich se problematikou asistova-
né reprodukce a PGD, tj. vice nez 50 %. Zadatelé o PGD PCR z rodin huntingtonik, at’ uz
nositelé mutace ¢i osoby v riziku, tvofi v nasi PCR laboratoii nejpocetnéjsi skupinu ze vsech
vySetfovanych osob s monogennim zatizenim v rodin€. Potésujici je, ze se k nam nasi klienti
z vaSich fad vraci uz i opakovang, kdyz chtéji potidit svému (a naSemu) ditku sourozence.

V pripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr: Ditta Leznarova, klinicky genetik, tel.: 549 523 211 (recepce)
Mgr. Lenka Raszykova, laborator lékarské genetiky, mobil: 732 856 553
Sanatorium Helios spol. s r.o., S'tefa'nikova 12, 602 00 Brno
www.sanatoriumhelios.cz
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PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH

V GENNETU V PRAZE
Mgr: Inna Soldatova, MUDr. David. Stejskal

Preimplantacni genetickd diagnostika (PGD) je metoda, kterda umoziuje zjistit
u zarodkti vzniklych pfi umélém oplodnéni (IVF), zda nesou vlohu pro sledovanou
genetickou chorobu. Jde o moznost zabranit prenosu dané choroby do dal$i generace
bez nutnosti prenatalni diagnostiky a nasledného ukonceni t€hotenstvi.

PGD musi byt vzdy spojena s mimotélnim oplodnénim (IVF). To znamena, Ze Zena
podstoupi hormonalni stimulaci, ¢imz je zajisténo dozrani vice vajicek. Ta jsou pak oplod-
néna spermiemi partnera. Takto vzniklé zarodky nechdme rist ve zkumavce do 5. dne.

Paty den pomoci mikromanipulacnich technik odebereme nékolik bunék tzv. trofoec-
todermu (¢ast embrya, ze kterého se pozdéji vytvari placenta a plodové obaly) a vSechna
odebrana embrya vitrifikujeme (Setrnou formou zamrazime). Z DNA ziskané z téchto
bunek je pak provedena vlastni analyza. V nasledujicim menstrua¢nim cyklu zeny je do
délohy zavedeno embryo, které nenese dispozici k Huntingtonové chorobé. Vysetfeni
embrya na Huntingtonovu chorobu je mozno v indikovanych pfipadech (napft. vyssi vek
zeny nebo opakované potraty) doplnit o vySetieni chromosomtl.

PGD monogennich chorob, tedy i Huntingtonovy choroby, je na nasem pracovisti
provadéna tzv. nepiimou neboli haplotypovou analyzou. Kazdy gen se v bunce vyskytu-
je ve dvou kopiich — alelach. Jedinec jednu alelu zdédi od otce a jednu od matky. Pomoci
ur¢itych markerti (znacek) odlisime tyto dvé alely (haplotypy) a sledujeme, ktera alela
(kopie genu) v rodiné segreguje s danym onemocnénim. Podminkou pro tuto diagnosti-
ku je mit k dispozici DNA od obou partnert, kteti PGD zadaji, a od ptimého piibuzného
s geneticky potvrzenou HCH. Vyhodou je moznost takto provést PGD i u zadatele
v riziku, ktery nepodstoupil prediktivni testovani. Vyfazena jsou embrya (zarodky), kte-
ra nesou kopii genu spole¢nou s nemocnym piibuznym (nejcastéji rodi¢em zadatele).

PGD je v Gennetu provadéna od roku 2007, dosud byla provedena u 96 typti mono-
gennich chorob. Usp&snost (pocet gravidit po zavedeni embrya do d&lohy) se pohybuje
mezi 40-50 %. PGD Huntingtonovy choroby byla poprvé provedena v Gennetu v roce
2008. Jedna se o jednu z nejcastéjsich diagnoéz, pro kterou jsme o PGD zadani.

Cely proces (vstupni genetickd konzultace, ptiprava i provedeni IVF a PGD) pro-
biha na nasem pracovisti. Metodu mame akreditovanou dle normy CSN EN ISO
15189, ucastnime se mezilaboratorni kontroly kvality organizované britskou UK
NEQAS.

Provedeni PGD (genetické analyzy) je hrazeno z vefejného zdravotniho pojisténi. Part-
nefi hradi v kazdém IVF cyklu tzv. mikromanipulace, tzn. injekci spermie do vajicka
(ICSI) 7 000 K¢, prodlouzenou kultivaci (doba do odbéru bun¢k ke genetickému vySetie-
ni) 2 500 K¢ a vitrifikaci (zamrazeni) — 550 K¢ za jedno embryo. Mozny je doplatek za
léky k hormonalni stimulaci (t. ¢. max. 2 000 K¢).

PGD piedstavuje spolehlivou metodou prevence prenosu HCH do dalsi generace, pro
mnohé je eticky pfijatelnéjsi nez podstupovat umélé ukonceni t¢hotenstvi. Nevyhodou je
naopak nutnost podstupovat umélé oplodnéni a samoziejme i jista financni narocnost.
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Pokud maéte o toto vySetieni zajem, nebo o ném uvazujete, objednejte se na genetickou
konzultaci, pti které vam bude v§e podrobné vysvétleno.

V pripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr: Jan Diblik, Ph.D., tel.: 222 313 000, e-mail: Jan.Diblik{@gennet.cz

Centrum lékarské genetiky a reprodukcni mediciny Gennet, Kostelni 9, Praha 7
www.gennet.cz

PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH

YV SANATORIU REPROMEDA V BRNE
Mgr. Miroslav Horndk, PhD., Mgr. Jakub Hordk, PhD., Ing. Tomas Kocur,
MUDr. llga Grochova, MUDr. Katerina Vesela, PhD.

Preimplanta¢ni genetickd diagnostika (PGD) je genetické
vySetieni, které umoziuje zjistit u embryi vzniklych pii umélém
oplodnéni (IVF), zda nesou vlohu pro sledovanou genetickou
chorobu ¢i nikoliv. Cilem je vybrat embryo, které tuto vlohu
neponese a prenést ho do délohy matky. V pfipadé Huntingto-
novy choroby (HCH) se tedy PGD provadi za i¢elem narozeni
ditéte, které neponese vlohu zptisobujici HCH.

V Centru asistované reprodukce Repromeda provadime PGD
riznych genetickych onemocnéni zplsobenych nefunkénimi
Mgr: M. Horidk, PhD.  pepg Spatné fungujicimi geny, které miiZe nést kterykoliv z nas.
Takovym piipadem je i HCH. Specifikem této choroby jsou osoby v riziku onemocnéni
HCH. Tito lidé ¢asto nechtéji, nebo se stale rozhoduji, zda podstoupit geneticky test,
ktery potvrdi, nebo vylouci budouci propuknuti choroby. V Repromed¢ pouzivame tech-
nologii KARYOMAPPING na DNA ¢ipech, kdy pritomnost mutace u osoby v riziku
HCH nepotiebujeme znat a také ji béhem PGD nevysetfujeme. Vyuzivame genetické
markery v blizkém okoli genu, které nam umozni rozpoznat geny pochazejici z riiznych
rodovych linii. Pfi PGD pak preventivné vylouc¢ime ten gen, ktery osoba v riziku zdédila
z rodové linie zatizené vyskytem HCH, a ktery je spojen s 50% rizikem onemocnéni.
Nebude nikdy znamo, zda osoba v riziku bude trpét HCH ¢i nikoliv, pokud v budoucnu
na vlastni ptani nepodstoupi geneticky test na ptislusném specializovaném pracovisti.
Riziko zjisténi diagnozy laboratoii provadéjici PGD je timto eliminovano a zaroven je
dosazeno jistoty, Ze par bude mit déti bez rizika onemocnéni a pienosu HCH.

V Repromed¢ provadime PGD genetickych chorob jiz od roku 2004, nejdéle ze vSech
center asistované reprodukce v CR. Nase bohaté zkusenosti a poznatky v oblasti PGD
umoznily pfivést na svét desitky zdravych déti u rodict, kterych se genetickd onemocnéni
tykaji. Ke vSem etickym otazkam a soukromi jednotlivcl spojenych s timto onemocné-
nim pfistupujeme v Repromedé s respektem a PGD provadime v souladu se smérnici pro
spravnou laboratorni praxi pro molekularné genetické vysetfovani Huntingtonovy choroby
(V. Kerblové & J. Zidovska; 2007) a Evropské spoleénosti pro lidskou genetiku (ESHG).
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Samotné PGD je spojeno s mimotélnim oplozenim vajicek partnerky spermiemi part-
nera. Z vyvijejicich se embryi odebereme jednu buiitku, coz ranému embryu nijak neu-
blizi, a odebrana bunka poslouzi ke genetickému testovani. Do délohy matky se poté
prenasi pouze embrya, u kterych geneticky test provedeny na odebrané bufice vyloucil
riziko postizeni HCH. Velkou vyhodou metody KARYOMAPPING je i detekce chromo-
somovych vad, jez vedou k selhani IVF.

Kromé testovani bunék z ranych stadii embryi (blastomer) provadime vySeteni také na
bunkach odebranych z vyssich embryonalnich stadii — blastocyst. VySetieni blastocyst se
stava novym trendem, ktery umozni nejen spolehlivou diagnostiku, ale i vybér embryi, které
embryologové peclivé sleduji a umi 1épe vyhodnotit jejich kvalitu vyvoje. Diky hodnoceni
morfologie a kvality embryi dokdzeme vybrat pro ptenos do délohy matky ta nejvhodnéjsi
embrya a diky tomu dosahovat vysoké uspésnosti oté¢hotnéni. Nase laboratof je akreditovana
dle mezinarodni zdravotnické normy CSN EN ISO 15189, &im naplituje pozadavky vyso-
kého standardu kladené na zdravotnickou laboratot provadéjici PGD. Podminkou akreditace
je také pravidelna i¢ast v mezinarodné organizovanych a nezavislych kontrolach kvality
(UK NEQADS), kterych se nase laborator Gcastni. Certifikaty, potvrzujici kvalitu nasi prace
nejen v oblasti PGD, jsou k nahlédnuti na webovych strankach laboratote.

PGD Huntingtonovy choroby je pln¢ hrazeno zdravotnimi pojistovnami. Diky nejnovéj-
§i technologii KARYOMAPPING na DNA ¢ipech Ize vysetieni provést okamzité a necekat
u paru s dokonéenim individualni piipravy. LéCeny par si hradi pouze vykony, které jsou
béhem asistované reprodukce ve spojitosti s PGD nevyhnutelné a zaroven nejsou zdravot-
nimi pojistovnami hrazeny. Jedna se napiiklad o injekci spermie do vajicka (ICSI), pro-
dlouzenou kultivaci embryi a doplatek za l1éky pro hormonalni stimulaci, ktera je nutna pro
odbér vétsiho poctu vajicek. Doplatek za tyto vykony se aktualné pohybuje kolem 25 000 K¢&
na lécebny cyklus.

PIné respektujeme a rozumime tomu, ze zilezi pouze na individudlnim rozhodnuti
paru, kterého se HCH piimo tyka, zda je vhodné zalozit rodinu. Pokud se ale par roz-
hodne naplnit snad nejvétsi smysl existence ¢lovéka, pak PGD ptedstavuje spolehlivou
alternativu a moznost, jak mit déti bez rizika onemocnéni HCH.

Pro blizsi informace o preimplanta¢ni a prenatalni diagnostice nas nevahejte kontak-
tovat, radi Vam podame blizsi informace.

V pripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:
MUDr. Katerina Vesela, Ph.D., reditelka centra, gynekolog,
e-mail: kvesela@repromeda.cz, tel.: +420 533 306 351

MUDr: Ilga Grochova, klinicky genetik,

e-mail: igrochova@repromeda.cz, tel.: +420 533 306 316
Mgr. Miroslav Horndk, Ph.D., molekularni genetik,

e-mail: mhornak@repromeda.cz, tel.: +420 776 850 577
Sanatorium Repromeda s.r.o., Studentska 812/6, 625 00 Brno
www.repromeda.cz
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MOZNOSTI POBYTOVYCH ZARIZENI
PRO PACIENTY SHCHV CR

JIHOCESKY KRAJ

Alzheimercentrum Prachen

Alzheimercentrum Prachen — Pisek je specializované zafizeni pro osoby s Alzheimerovou
chorobou a dalgimi formami demence v Ceské republice. V sou¢asné dobé se zafizeni speci-
alizovalo na oSetfovatelsky naro¢né klienty s Apalickym syndromem (bd¢lé bezvédomi), po
mozkovych piihodach, onkologickych onemocnénich a na klienty se zdravotnim postizenim.
Alzheimercentrum Prachen je zafizeni, registrované jako Domov pro osoby se zdravotnim
postizenim. Kapacita zatizeni je 68 lizek. VSechny pokoje jsou zafizeny polohovacimi lizky
a antidekubitnimi matracemi. Zatizeni se stalo v roce 2010 certifikovanym pracovi§tém bazal-
ni stimulace. Alzheimercentrum Prachen ziskalo od MPSV akreditaci ¢. 2012/0804-PK a je
akreditovanou vzdélavaci instituci. V soucasné dob¢ otevira Kurz pro pracovniky v socidlnich
sluzbach zaméfené zejména na péci o osoby s demenci. V kurzu jsou uplatnény dlouholeté
zkusenosti lektorti v socialni i oSetiovatelské péci o klienty s demenci. Kurz je veden interak-
tivné a zazitkove.

Kontakt:

Alzheimercentrum Prdachen, 17. listopadu 2444, 397 01 Pisek

Telefon: 773 377 016, e-mail: pisek@alzheimercentrum.cz

www.alzheimercentrum.cz/nase-zarizeni/pisek

Domov seniori Budiskovice

Domov seniortt Budiskovice poskytuje pobytovou socialni sluzbu ob¢aniim, ktefi z divodu
veku a zdravotniho stavu vyzaduji pravidelnou pomoc druhé osoby a nemohou jiz trvale zit ve
svém piirozeném prostredi. VEkova kategorie uzivatelt je od 55 let.

Nepretrzitou péci zajistuje zdravotnicky a oSetfovatelsky personal. Zdravotni 1ékarska
péce je zajisténa registrujicim praktickym lékafem a l¢kafi specialisty, zprostfedkovani
zajist'uji v piipade potieby odpovédni zaméstnanci organizace. Domov poskytuje uzivatelim
sluzeb dle svych moznosti zékladni rehabilita¢ni péci dle indikace odborného 1ékare.

Ubytovaci kapacita domova je 100 lizek. Socialni zatizeni, sprchy a koupelny jsou spo-
le¢né na jednotlivych patrech. Strava je pfipravovana na zakladé receptur dietniho stravovani
dle jidelniho listku, ktery sestavuje referentka stravovani. Podava se Skrat denn¢ — snidané,
dopoledni svacina, obéd, odpoledni svacina a vecete. Strava je v Domové piizplisobena svym
slozenim, mnozstvim a Gpravou véku a zdravotnimu stavu uzivateld. Domov Budiskovice
je otevienym zafizenim. Je zaruCen volny pohyb jak po zafizeni, tak i mimo né&j. Navstévy
mohou uzivatelé piijimat kazdy den bez omezeni.

Kontakt:
Domov seniorii Budiskovice, Budiskovice 1, 378 91 Budiskovice

Telefon: 384 495 122, e-mail: info@ddbudiskovice.cz
www.ddbudiskovice.cz
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JIHOMORAVSKY KRAJ

Diecézni katolicka charita v Brné

Diecézni katolicka charita poskytuje mnoho druhi socialnich sluzeb a v ramci projektu predna-
Sek zde probéhlo $koleni o Huntingtonové chorobé a specifikach péce o pacienty s HCH pro
zaméstnance z charitni pecovatelské a oSetiovatelské sluzby. Charitni osetfovatelska sluzba
je zafizeni Diecézni charity Brno — Oblastni charity Brno, jejimz poslanim je poskytovani
odborné zdravotni péce ve vlastnim socialnim prostiedi klienta. Charitni pe¢ovatelska sluzba
poskytuje sluzby seniorim a zdravotn¢ znevyhodnénym ob¢aniim mésta Brna, ktefi potiebuji
podporu v sobéstacnosti pri dennich aktivitach, aby mohli co nejdéle zistavat ve svém pfiro-
zeném domacim prostiedi.

Kontakty:

Charitni oSetiovatelskd sluzba, Zizkova 3, 602 00 Brno
Telefon: 545 230 467, e-mail: chos.brno@charita.cz
Charitni pecovatelskad sluzba, Zizkova 3, 602 00 Brno
Telefon: 545 230 178, e-mail: chps@brno.charita.cz
www.brno.charita.cz

KRAJ VYSOCINA

Domov Kopretina Cernovice

Vizi organizace je vytvafet domov détem, mlddezi a dospélym se zdravotnim postizenim,
ktefi vzhledem ke své socidlni situaci nemohou Zzit v pfirozeném prostiedi. Dlraz je kladen
na rozvoj piirozenych vazeb s okolim a rodinou.

Zatizeni poskytuje denni a tydenni stacionaf, domov pro osoby se zdravotnim postizenim,
chranéné bydleni, socidlné terapeutické dilny a odlehCovaci sluzby.

Kontakt:

Domov Kopretina Cernovice, Dobesovska 1, 394 94 Cernovice
Telefon: 565 427 11, e-mail: info@domovkopretina.cz
http://www.domovkopretina.cz

Domov duchodcii Prose¢ u Posné

Domov dichodct v Proseci u Posné poskytuje své sluzby v ramci Domov se zvlastnim
rezimem a Domova pro osoby se zdravotnim postizenim. Domov se zvlastnim rezimem je
ur¢en klientiim s Alzheimerovou nemoci a jinymi typy demenci, ktefi zdroven patii do véko-
vé kategorie: mladsi seniofi 65-80let, starSi seniofi nad 80 let a dospéli, kteri dosahli veku
rozhodného pro pfiznani starobniho diichodu. Lékarska péce je zajisténa formou navstévni
sluzby praktickym lékafem pravidelné 1x tydné. Psychiatr dochdzi 1x za 2 mésice. Zdravot-
ni sluzba je nepfetrzité poskytovana 24 hodin denn¢.

Domov se zvlaStnim rezimem je rozdélen na tii oddéleni. Na kazdém oddé€leni je k dis-
pozici 13 mist pro muze a zeny na jednom jednoltuzkovém pokoji, tiech dvoultizkovych
pokojich a dvou trojltizkovych pokojich se socidlnim zatizenim. Kazdé oddéleni ma spole-
¢enskou mistnost, kuchyiiskou linku a lednici. Kapacita je 39 klientd (muzi i Zeny).
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Kontakt:

Domov diichodcii Prosec¢ u Posné, Prosec u Posné 1, 395 01 Pacov
Telefon: +420 565 383 097, e-mail: info@ddprosecposna.cz
www.ddprosecposna.cz

Domov se zvlagtnim reZimem — Seniorpenzion Zd’ar nad Sazavou

Poslanim Domova je vytvorit podminky pro pocit jistoty a bezpeci osob se specifickymi
potiebami, ktefi potfebuji pravidelnou pomoc v disledku onemocnéni stateckou nebo jinou
demenci a Alzheimerovou chorobou a zachovani jejich kontaktu s okolim.

Sluzba je poskytovana nepietrzité 24 hodin denné jako pobytova v bezbariérovém zafi-
zeni v centru mésta Zd’ar nad Sazavou. Kapacita 40 lizek je rozdélena do 1, 2 a 3 lazkovych
pokojl s vlastnim socialnim zafizenim. Jednotliva oddéleni jsou utvofena na jednotlivych
poschodich tak, ze davaji osobam s demenci jasné vymezeny prostor pro jejich orientaci
a pocit bezpeci. Domov nema vlastni kuchyn, strava je dovazena a podavana v jidelné nebo
rozvazena na pokoje obyvatel formou tabletového systému. Strava je zajisténa 3x denné.

Domov nema zahradu, ale jsou k dispozici prostorné terasy, které zajisti odpocinek
v klidném prostiedi. Denni rezim je pfizptsoben specifickym potiebam a zajmim obyvatel.
V prubehu celého dne je osetiujici personal soucasti oddéleni z divodu neustalého dohledu
nad osobami trpicimi demenci a nutnosti poskytovat jim pomoc v prostoru a Case.

Kontakt:

Domov se zvlastnim rezimem — Seniorpenzion, Horni 32, 591 01 Zd'ar nad Sazavou
Telefon: 723 971 754, e-mail: seniorpenzionfit@socsluzbyzdar.cz
www.socsluzbyzdar.cz/sluzby/seniorpenzion-fit

KRALOVEHRADECKY KRAJ

Diakonie CCE - stiredisko Betanie v Nachodé&

Nachodska Betanie je domovem s kapacitou 20 lazek nabizejici dva druhy sluzeb — 14
Itzek pro klienty v domove a 6 na odlehcovaci sluzbé. K trvalym pobytim ve stiedisku jsou
ptijimany ZTP osoby, v¢etné klienti trpicich HCH, ve véku od 18 do 60 let. Aktualni pozadav-
ky na trvalé umisténi klientd s HCH, muzt i zen, n¢kolikanasobné prevysuji soucasné moz-
nosti domova. U kratkodobych odleh¢ovacich sluzeb je cilova skupina piijimanych osob roz-
Sifena o seniory. Klienti jsou ubytovani pfevazné ve dvoulizkovych pokojich, pii¢emz trvale
umisténi obyvatelé maji moznost zazadat si o umisténi na pokoji jednoltizkovém. Stravovani
se odviji od zvyklosti a potteb jednotlivych klientl. K zakladni celodenni stravé je mozné pfi-
dat svacinu a druhou vecefi a dokoupit jidlo dle pozadavka. Klientim je poskytovéna, vedle
nepietrzité oSetfovatelské a asistencni péce, zdravotni péce zajistovana odbornym personidlem
ana zakladé doporuceni 1ékare ¢i dle vlastnich pozadavk i rehabilitace a ergoterapie. V ramci
volnocasovych aktivit se klienti ucastni koncertl, divadelnich pfedstaveni, vystav, navstév
restauraci, spolecného opékani ¢i oslav narozenin ostatnich obyvatel domova.

Kontakty:

Diakonie CCE — Stiedisko BETANIE, Spreiiarova 105, 547 01 Néchod
Telefon: 491 423 154, mobil: 723 631 656, e-mail: betanie@diakoniecce.cz
www.betanie.diakoniecce.cz
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Ustav socialni péte pro télesné postizené v Hoficich v Podkrkonosi

V domovu pro osoby se zdravotnim postizenim jsou poskytovany pobytové sluzby osobam,
které maji snizenou sobéstac¢nost z diivodu zdravotniho postizeni, jejichz situace vyzaduje pravi-
delnou pomoc jiné fyzické osoby. Cilovou skupinou jsou osoby s télesnym postizenim s bydlis-
tém v Kralovéhradeckém kraji, ptipadné s prokazanou vazbou na Kralovéhradecky kraj.

K dispozici jsou, kromé pokojii s lizky, denni pobytové mistnosti, prostory rehabilitace,
télocvicna, dilna pro pracovni a zajmovou c¢innost. Uzivatelé mohou vyuzivat k odpocinku,
ke sportovnim, kulturnim a spole¢nym akcim pfilehly park. Socidlni ¢innosti v domové jsou
zajiStovany socialnimi pracovnicemi. Uzivateliim je poskytovano socialné-pravni poradenstvi,
pomoc pii jednani se spravnimi organy a institucemi, pomoc v kontaktu s rodinou, prateli, se
spolec¢enskym prostfedim. V ramci terapeutickych ¢innosti se uzivatelé mohou zapojit do vzde-
lavacich a zajmovych ¢innosti.

Kontakt:

Ustav socidlni péce pro télesné postizené v Horicich v Podkrkonosi, Strozziho 1333,
508 01 Horice

Telefon: 493 622 827, e-mail: info@usphorice.cz

www.usphorice.cz

MORAVSKOSLEZSKY KRAJ

Diakonie CCE — sti‘edisko v Rymaiové

Poslanim stfediska je provazet a podporovat ¢lovéka znevyhodnéného starim, mentalnim
¢i télesnym postizenim a pomahat mu dosahnout nebo udrzet stav télesného, dusevniho
a socialniho zdravi, pohody a souladu s prostiedim, v némz zije. Stiedisko poskytuje soci-
alni sluzby (osobni asistence, peCovatelska sluzba, tydenni stacionat, domov pro seniory,
domov se zvlastnim rezimem, socidlné terapeutické dilny) — a sluzbu osetrovatelskou
(domaci péce). Jako kiestanska organizace usiluje také o zajisténi duchovnich potieb
svych klientl a pastoracni péci.

Poslanim Domova se zvlastnim rezimem v Dolni Moravici, Diakonie CCE — strediska
v Rymarove je poskytnout zdzemi a celorocni pobyt, péci a podporu v kazdodennich ¢in-
nostech, ktera je pfizptisobena specifickym potfebam osob s Alzheimerovou demenci
a ostatnimi typy demence, které v disledku téchto onemocnéni maji snizenou sobéstacnost
a nemohou svou socialni situaci fesit vlastnimi silami v ptirozeném prostiedi, za pomoci
rodinnych ptislusniki ¢i jinych sluzeb.

Kontakt:

Diakonie CCE — stiedisko v Rymarové, ti. Hrdinii 48, 795 01 Rymarov

Telefon: 554 211 294, e-mail: rymarov@diakonie.cz

www.diakonierymarov.cz

Hospic svatého Lukase Ostrava

Hospic sv. Lukase je specializované zdravotnické zatizeni poskytujici hospicové sluzby
véetné 1écby bolesti, kterou s sebou postupujici nemoc prinasi. Hospic je uren pro oso-
by nevylécitelné nemocné v terminalnim stadiu zivota, nejéastéji s onkologickou diagnoézou,
jejichz obtize nevyzaduji 1é¢bu v nemocnici a neni mozné je zvladnout ani v domacim pro-
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stiedi. Nez se té¢zce nemocny ¢lovek dostane do hospice, musi byt vycerpany vsechny ostat-
ni moznosti 1é¢by.

Pacientim bez omezeni véku je dle jejich individualnich potieb poskytovana zejména
komplexni oSetfovatelska péce prizplisobena jejich zdravotnimu stavu, véetné paliativni
1é¢by (1écby bolesti), psychicka pomoc a podpora nemocného a jeho blizkych, ubytovani
a stravovani. Lze také vyuzit moznost trvalé pfitomnosti blizké osoby 24 hodin denné.
Pokoje jsou vybavené ptistylkou pro blizké osoby, centralnim signalizacnim zafizenim
a rozvodem kysliku, TV, pfipojenim k internetu, terasou atd. Pacienti maji staly pfistup do
kaple, kde jsou pravidelné bohosluzby.

Kontakty:

Hospic svatého Lukase, Charvatska 8, 700 30 Ostrava

Telefon: 559 508 505, mobil: 732 178 501, e-mail: lukashospic.ostrava@caritas.cz
www.ostrava.caritas.cz — odkaz Hospicové sluzby

Charita Ostrava

Cilem Charity Ostrava je zabezpecovani kvalifikované a komplexni pomoci lidem po stran-
ce fyzické, psychické, socidlni i duchovni, pokud mozno s dirazem na aktivizaci osob, ke
kterym pomoc smétuje. Samoziejmosti je poskytovani profesionalni pomoci s maximalnim
usilim a osobni lidsky pfistup k lidem, jimz poméahame, akceptovani diistojnosti kazdého ¢lo-
véka bez ohledu na jeho momentalni stav ¢i socialni situaci.

Cilové skupiny jsou seniofi, lidé se zdravotnim postizenim, lidé bez domova, matky s dét-
mi v tisni, ohrozené déti a mladez, lidé s duSevnim onemocnénim, lidé nevylécitelné nemoc-
ni v termindlnim stadiu zivota, lidé v nepfiznivé Zivotni situaci.

Kontakt:

Charita Ostrava, Korenského 1323/17, Ostrava-Vitkovice, 703 00
Telefon: 596 621 094, 731 625 789

http://'www.ostrava.charita.cz

PARDUBICKY KRAJ

Domov u fontany Pielouc¢

Domov u fontany poskytuje nepietrzité pobytové socialni sluzby seniorim a seniortm
s onemocnénim demence, zejména Alzheimerovy, ktefi jiz nemohou zit ve svém domacim
prostiedi. Domov se snazi svym obyvatelim vytvofit pfijemné prostiedi, porozumét jejich
zivotni situaci a umoznit jim zit aktivné, podle jejich piani a moznosti, vzdy s dirazem na
jejich dustojny zivot. Domov u fontany je ptispévkova organizace Pardubického kraje
a dnes, po ¢aste¢né rekonstrukci, disponuje kapacitou 230 uzivatelt.

Kontakt:
Domov u fontany Prelouc, Libusina 1060, 535 16 Prelouc
Telefon: 466 959 166, e-mail: info@domovufontany.cz

www.domovufontany.cz
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PRAHA

Diakonie CCE — Stiedisko Zvonek v Praze 4

Domov stiediska Zvonek nabizi tii typy sluzeb — domov pro osoby se ZP, chranéné bydleni
a centrum dennich sluzeb. Sluzby jsou ur€eny pro osoby se zdravotnim postizenim (s mental-
nim, piipadné kombinovanym postizenim) a stfedisko ma zkuSenosti s pacienty s HCH.

Sluzba Domova je urc¢ena osobam ve véku od 10 do 60 let, které kvuli svému postizeni
potiebuji celodenni pomoc a podporu druhé osoby v zakladnich Zivotnich dovednostech.
Je zajisténo dlouhodobé ubytovani, strava, asistencni, pecovatelské, rehabilitacni a zdravotni
sluzby a také moznost vzdélavani nebo pracovni ¢innosti.

Sluzba Chranéné bydleni je urcena pro osoby ve véku od 18 do 64 let, které jsou zavislé
na péci druhé osoby (s pfiznanym piispévkem na péc¢i v rozsahu L.—III. stupn€). Sluzba
zajistuje ubytovani a stravu spolecné s pecovatelskou sluzbou (pfiprava a podavani stravy).
Centrum dennich sluzeb podporuje prostiednictvim nabizenych aktivit dospélé lidi ve véku
18-64 let ve zvladani sobéstacnosti. Sluzba zajistuje distojné prostredi a zachazeni a usiluje
0 maximalni mozné zaclenéni do bézného zivota spolecnosti — naptiklad zapojeni do socidlné-
terapeutické nebo chranéné dilny.

Kontakty:

Diakonie CCE — Stiedisko Zvonek v Praze 4,

Sipkova 1838/1,Praha 4 — Kr¢, 140 00 Praha

Telefon: 241 406 859, e-mail: stredisko@diakonie-zvonek.cz

USTECKY KRAJ

Domov Potoky v Chiibské

Poslanim Domova je poskytovani nepfetrzité pobytové socialni sluzby osobam, které maji
snizenou sobéstacnost z divodu omezeni v dusledku chronického dusevniho onemoc-
néni, véetné vech druhti demence, a jsou pln¢ odkazany na pravidelnou pomoc jiné osoby.
Podporuje sobéstacnost klientll s respektem k individudlnim potfebam a vytvaii domaci
atmosféru. Usiluje o to, aby uzivatelé zistali soucasti prirozeného mistniho spolecenstvi.
Respektuje svobodnou vili uzivateld ve vybéru aktivit a snazi se respektovat jejich roz-
hodnuti, aby méli co nejvice zachovan pocit pfirozeného zivota v piijemném a bezpe¢ném
prostiedi.

Cilovou skupinou jsou osoby star$i 45 let, které maji snizenou sobé&stacnost z divodu
chronického dusevniho onemocnéni a jsou plné¢ odkazany na pravidelnou pomoc jiné
osoby, potfebuji soustavnou péci a jejich snizena sobéstacnost jim nadale neumoziiuje
setrvat v dosavadnim prostiedi ani za pomoci terénnich socialnich sluzeb.

Zatizeni uptednostiuje zajemce s Alzheimerovou demenci, jinym typem demence a Hun-
tingtonovou chorobou.

Kontakt:

Domov Potoky v Chribské, Dolni Chribska 302, 407 44 Chribska
Telefon: 412 314 001, e-mail: info@domov-potoky.cz
www.domov-potoky.cz
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Domov Severka Jirikov
Domov Severka se nachézi v obci Jifikov a je soutasti Sluknovského vybézku v Usteckém
kraji. Areal tvoii Ctyfi objekty, ve kterych je umisténo 100 klientd. Domov Severka poskytuje
pobytové sluzby a ustavni socialni pééi pro osoby se zdravotnim postizenim a chronickym
dugevnim onemocnénim ve véku od 27 let. Domov preferuje zajemce z Usteckého kraje.
Domov poskytuje sluzby pro osoby s jinym zdravotnim, kombinovanym, mentalnim,
télesnym, sluchovym nebo zrakovym postizenim.

Kontakty:

Domov Severka Jirikov, p.o., Filipovska 582/20, 407 53 Jirikov
Telefon: 412 338 122, 412 337 005, e-mail: reditel@domovseverka.cz
www.domovseverka.cz

ZLINSKY KRAJ

Penzion Spokojené stari Pozlovice

Penzion Spokojené stati Luhacovice poskytuje sluzby osobam od 50 let — télesné a zdra-
votné postizenym a seniorim. Kapacita penzionu je 100 lizek v jedno-, dvou- i viceltizko-
vych pokojich s vlastnim socialnim zafizenim a ¢ajovou kuchyiikou. V nabidce jsou i dvou-
pokojové apartmany pro manzelské pary. V objektu Penzionu je poskytovana domaci strava
v rozsahu plné penze véetné dvou svacin. Ubytovanym je také poskytovana socialni sluzba
osobni asistence podle zakona ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach.

Kontakty:

Penzion Spokojené stari Pozlovice,

Antonina Vaclavika 369, 763 26 Luhacovice — Pozlovice

Telefon: 571 892 321, 774 131 021, e-mail: info@senioriluhacovice.cz
www.senioriluhacovice.cz

Domov pro osoby se zdravotnim postiZenim ve Zborovicich

Poslanim Domova je poskytovani podpory a péce dospélym uzivatelim (Zenam i muzim)
se snizenou sobéstacnosti v zakladnich zivotnich dovednostech. Tato podpora a pomoc
vychdzi z individudlnich potieb uzivateli, s rozvojem podpory jejich samostatnosti, soci-
alniho zacleniovani a podporou motivace k takovym c¢innostem uzivatele, které nevedou
k jejich dlouhodobému setrvavani ¢i prohlubovani neptiznivé socialni situace.

Cilova skupina uZzivatelit Domova jsou dosp¢€lé Zeny a muzi od devatenacti let s mental-
nim, télesnym, pripadné s kombinovanym postizenim. U téchto osob se pfedpoklada castecna
nebo neuplnéd sobéstac¢nost v zakladnich Zivotnich dovednostech, se snizenou schopnosti
uplatiovat sva prava, coz mtze vést ke vzniku nepfiznivé socialni situace a potieb¢ vyuzivat
socialni sluzbu Domova.

Kontakt:

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim Zborovice, Hlavni 1, 768 32 Zborovice
Telefon: 573 369 018, e-mail: vedouci.uspd.zborovice@ouss-uh.cz
www.ouss-uh.cz
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STALO SE

STRONGER TOGETHER
Pavla Sasinkovd, DiS., Sofie, Bulharsko, 22. — 24. zari 2017

Stronger Together, volné preloZzeno Spolu budeme silnéjsi, bylo motem letosni konfe-
rence European Huntington Association (EHA). Konference se konala v zati v bulharském
hlavnim mésté Sofii. Byly to tii dny nabité hromadou informaci. Ugastnilo se 249 ti¢ast-
nikd z 28 zemi. Nasi étyfi ¢esti Gicastnici byli jen ,.kapickou v mofi“. V tomto ¢lanku se
pokusime pfedat vam alespoi naznak toho, co bylo mozné v Sofii vyslechnout. Cela kon-
ference byla zahajena vzpominkou na Marjorie Guthrie, ktera by letos oslavila 100. nar-
ozeniny a ktera pred 50ti lety zalozila americkou huntingtonskou asociaci HDSA. Odkaz
Marjorie Guthrie nam ukazuje, ze je nezbytné, abychom byli organizovani, spolupracovali
a prestali se schovavat — v duchu hesla Stronger Together.

Bulharska pacientska organizace

Nasi hostitelé dostali moznost pfedstavit svoji praci a svoji mladou asociaci. Bulharska
asociace byla zalozena v unoru 2014. Jejim prezidentem je Constantine Grigorov, ktery
spolu se svoji Zenou organizuje aktivity organizace. V Bulharsku jsou dnes tam, kde byla
SPHCH tak pfed 10—15ti lety. Maji ale veliky naskok v informacich, technologiich, zkuse-
nostech ostatnich. Mohou tézit z mnoha véci, které v dob¢ zacatktt SPHCH viibec nebyly.
Dnes jsou v Bulharsku dvé genetické laboratote, kde je mozné testovani. Snazi se také
vytvorit registr pacientd, ale najit diagnostikované rodiny neni vibec jednoduché. Vétsina
pacienttl se s nevylécitelnou diagnézou jiz do nemocnic nevraci. Spatna praxe, zadné spe-
cializované oddéleni, zadna moznost Gistavni péce, nedostupnost psychiatrii (mimochodem
v Bulharsku psychiatii odmitaji pacienty 1é¢it, protoze HN je neurologické, ne psychiat-
rické onemocnéni) — to v§e jsou problémy, které¢ zname i od nas. Bulhafi se snazi se v§im
tim bojovat — potadaji ve spolupraci s European Huntington Disease Network (EHDN)
seminare pro odborniky, zazadali o grant na provoz informacnich center pro fidké diagno-
zy, kde se snazi zprostfedkovavat rodindm poradenstvi — o nemoci, dostupnosti ambulanci,
terapeutd, socialni poradenstvi apod. Krasnou te¢kou za jejich povidanim o asociaci pak
bylo predstaveni malé Hope, prvniho bulharského dét’atka narozeného po PGD.

Zivot s HN

AlZbéta Muelhbeck vedla tiZasny workshop o psychiatrickych symptomech HN.
Kromé notoricky znamych pfiznakt, jako deprese, apatie, agrese, vznétlivost, obsese
apod., se vénovala napf. i odmitnuti — diagndzy, aktivit... — v Edinburghu to fesi tak, Ze to
jinak pojmenuji a doprovazi pacienta ,,pod nalepkou*.

Agrese je Casto diisledek nenaplnéného pitani (hlad, bolest, problémy s komunikaci, zmé-
ny v denni ruting). Pacient neni neschopen kontrolovat své emoce, je tieba najit divod agresiv-
niho chovani, vysvétlit mu, ze agresi rozumime, ¢asto ale nezbyva nez pocitat do deseti.
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Kognitivni poruchy z pocatku zahrnuji feSeni problému s planovanim/organizaci,
koncentraci, uc¢eni novym vécem, kratkodobou paméti, pomalym myslenim, ztratou fle-
xibility, neschopnosti multitasking (mnoho ukolti najednou), ulpivavymi myslenkami,
perseveraci, postupné se rozviji demence. POZOR — urceni demence nezaménujte
s pouhou poruchou feci.

Na demenci spojenou s HN bézné Iéky nefunguji, 1€kati by piesto radi néco nabidli.
Obcas nabizi preparaty typu zeleny ¢aj, lecitin, Q10, coz miize byt dvojse¢né. Jasny Uci-
nek téchto preparati neni dokazany, pfesto miize u pacientii zpisobit malé zlepSeni. Nebo
naopak — ¢im vice 1€kl pacient bere, tim spiSe u sebe problémy hleda.

Dechova cviceni — relaxace — mohou pomoci i s motorickymi problémy; pacient u sebe
prestane hledat prvotni symptomy (vétSinou u ranych fazi).

Bazalni stimulace — pomaha u pozdnich stadii, zejména u k¥ic¢icich pacientd (spolecné
s hudbou).

U pozdnich stadii je téz nutné ulevovat od bolesti — ne paralenem, ale lepSim Iékem
(paliativni péce); pomtize i fyzioterapie.

T——

Dirk Liessens, holandsky psycholog z Atlantu (jedno ze dvou nejvétSich zatfizeni
v Holandsku) velmi p¢kné a podrobné popsal vznik frustrace u ¢loveéka. Popisoval
metodu brzkého rozpoznani — nastroj, ktery v Atlantu bézné pouzivaji. Cilem je iden-
tifikovat prvni znaky neklidného chovani a agrese, pravidelné je monitorovat, navrh-
nout plan pfedchazeni témto situacim a provadét jej tak, aby se neklidnému chovani
vyhnuli. Maji k tomu protokol, kde se vSe zapisuje. Aktivni soucasti je i klient, se
kterym sem zapisi plan, co se bude dit. Napf. ¢eho se ma personal vyvarovat, co nebu-
de délat nebo tikat, jak bude pacienta oslovovat apod. Do planu je zahrnuta i rodina
a socialni pracovnik. Metoda je slozena z rozhovord, rozhovorii a rozhovort. Je to
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takova detektivni prace, hledani pachatele, ktery mtize za... agresi. Spoustécii agrese
muze byt mnoho — napf. ze pacient nechce ¢ekat, nebo to, ze mu persondl nerozumi,
ma problémy s komunikaci. Pokud se vSe feSi v rozhovoru, pacient citi, ze se mu
personal 1épe snazi porozumeét, je s nim lepsi spoluprace. Pro personal to znamena, ze
1épe pochopi pacienta a nauci se, kdy béhem dne jsou ,,lepsi chvilky* a kdy ,,horsi®,
kdy je tfeba zakrocit, aby nedochdzelo k problémiim.

Rady a tipy: Nesnazte se ménit to, co uz zmeénit nelze. Kazdy ma své meze, limity,
nezatézujte pacienta s tim, co uz kvili snizené funkcnosti nejde. Vyhnéte se frustraci
z pretézovani mysleni a emoci pacienta. Nevyzadujte nemozné. Udglejte si prestavku
a opakujte tisickrat a tisickrat. U rodinnych pfislusnika je velmi tézké vystoupit z role
partnera, manzelky a vidét jen nemocného. Medikace miize pomoci, ale analyza rizik je
nezbytna. Pokud pacient medikaci odmita, nevnucujte ji ve stresovych situacich a had-
kach. V Atlantu se vzdy snazi s lidmi domluvit. Pacienty nelze donutit vzit si 1éky. Vynu-
cend medikace je moznd — sedativa — ale neni nejSt’astnéj$im feSenim, protoze pfindsi
mnoho komplikaci —jidlo, vedle;jsi efekty, slinéni, apatie... Humor mtize byt u prvotnich
priznakii problematicky, a jesté vice nastvat. U rozjeté krize by naopak mohl pomoci.

Emoce pecovatelii — mé&jte na paméti, Ze ve je zpusobeno symptomy HN. Pacientova
osobnost se nezmenila, on se nezménil, je to jen disledek HN.

Dulezita je dovolena, vyuzivejte pfechodnych pobyti.

Zivotni styl

Monica Busse a Beth Ann Griffin prezentovaly souc¢asné poznatky o zivotnim stylu.
Dle soucasnych vysledkti vyzkumt sttedomot'ska dieta nema na progresi HN efekt. Sprav-
nemaji efekt. Kéva je rozporuplnym tématem. Dva §alky denn€ mozna zpiisobuji diivejsi
nastup, jiné studie tvrdi, ze piti kavy nema na progresi HN zadny vliv. Alkohol a drogy
nelze dobte hodnotit. Studie jsou nepriikazné, v dotaznicich se vyskytuji pouze odpoveédi
$i nastup nemoci, ale mirngjsi klinické symptomy.

Studie ohledné kognice, fyzické aktivity, efektu cviceni ¢i zivotniho stylu stale probihaji.

Nejlepsi doporudeni — Zijte zdravy Zivot!

Fyzicka aktivita je u HN nezbytna. Mnoho odbornikt i rodinnych ptislusnikd fyzickou
aktivitu doporucuje z vlastni zkusenosti.

Amy Merkel popisovala své vlastni zkusenosti s jogou. Amy je z rodiny, ktera je velmi
zatizena HN. Sedmnact ptibuznych zemielo na HN. Maminka méla HN, byla alkoholicka.
V rodiné€ probehly i dvé sebevrazdy. V r. 2000 zkusila Amy, ktera neveédela, co dal, zajit
na hodinu jogy. Kdyz $la na prediktivni test, tak si nasla 4tydenni kurz pro cvicitele jogy.
Prosté jen proto, aby nemusela myslet na to, jak to dopadne. Pak teprve si $la pro vysle-
dek — 46 repetic. [ kdyz byla pripravena, mela v hlave totalni zmatek. Odjela na kurz, ale
nedokazala se vratit. A tak se pét tydni toulala po mofi, ucila jogu namoiniky, kajakare,
nakonec si zafidila praxi cviceni jogy. VEii, Ze joga ma pro kazdého néco pozitivniho.

Je to cviceni, takze ma pozitivni efekt, i kdyz tfeba nemusi byt to nejlepsi.
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Genetické testovani

Geneticke testovani je definitivni, je na cely zivot, nelze jej vratit, po testu je nutné celit +/-
vysledku. A je celkem jedno, jestli je to test konfirmacni nebo prediktivni. Premysleni o testu
je velmi individudlni postup, kazdému trva jinak dlouho, nez se kone¢né rozhodne. I po
konzultacich miize test trvat 1éta. VZDY JE ALE NUTNE DODRZET GUIDELINY
A PROCES TESTOVANI. Pfed testem je nutné rozmyslet nasledky — psychologicka a soci-
alni rizika oproti benefitlim ze znalosti vysledku. Vysledek neni mozné zaviit zpét do obélky, je
napotad. Divody pro test jsou riizné — feSeni zivotnich situaci (svatba, partnerstvi, déti, finan-
ce...), feSeni nejistoty ano/ne. Alternativou k testu je test nepodstoupit. Je to spravna volba,
protoze neexistuje 1é¢ba. Clovék miize preferovat radgji situaci, Ze nevi. Neexistuje $patné nebo
spravné rozhodnuti. To, co si svobodné vyberete, JE SPRAVNE ROZHODNUTI.

Symptomatické i prediktivni testovani s sebou nese Casté riziko ztraty rodiny, piatel,
okoli, proto je naprosto nutné si pied vysledkem testu uspotradat své socialni okoli, aby se
k testované osobé okoli neotocilo zady. Pokud rodina odmitd, pak pozadejte pratele!

Déti
Melinda Kavanaugh mé¢la zajimavou prednasku o détech. Je psycholozkou z Univer-
sity of Wisconsin v Milwaukee. Ve své praci hovoii s détmi o vS§em — strachu, stigma, rizi-
ku HN, pozici pecovatele, isolaci, roding. Zasadni vypovedi déti 1ze shrnout do dvou vét.
* Nemam zadné pratele, se kterymi si mizu popovidat.
* Vsichni se ptaji na nemocného rodice, ale ne na to, jak se dafi me.
Déti potiebuji pratele (takové, kteti HD zvladnou), informace o HN, podporu, pomoc
v pozici pecovatele. PROTO JE DULEZITE, ABY SE SETKAVALY S DALSIMI
MLADYMI LIDMI Z RODIN S HN — ti jim porozumi. Potiebuji citit n&&i zajem,
s nékym mluvit. Potfebuji pomoc ve své pozici peovatele — jsou pripravené pomoci, ale
samostatna pozice pecovatele bez pomoci je pro né prili§ naro¢na. U pretizenych déti
pozorujeme napi. pozdni pfichody do $koly, stres, jsou nevyspalé, roztékané, nesoustrede-
né — prosté zamétené na péci. Pro déti je strasné t€zké najit své misto mezi pozici ditéte
a pozici peCovatele, ktery ma pomoci zdravé mamince/tatinkovi.
Melinda studovala zkusSenosti mladych lidi s peCovanim (40 déti, pecuji 3-4 roky).
Vysledkem studie jsou tyto zavéry:
* chybi jim spole¢nost, pomoc s domacimi pracemi, ale i s osobni hygienou pacienta,
podavanim medikace,
* co na to Skola? — absence na Skolnich aktivitach, pozdni ptichody, ztrata koncentrace,
stale premysli, co se déje doma.
Intervence je naprosto nezbytnd — podpora a respitni tdbory, pomoc v peCovani
a pii studiu, vzdélavani o HN. Prikladem za vSe je HDYO (Huntington’s Disease Youth
Organisation, hdyo.org), ktera sdruzuje mladez z rodin zasazenych HN. Pfi dotazniko-
vém Setfeni u ucastnikl letniho tdbora HDY O byly vSechny ukazatele psychické pohody
po tabote lepsi, nez pred tdborem. Nejpozitivnéjsi vypoveédi — nejsem sam, mam stejné
kamarady; vice informaci o HN; pozitivnéjsi ptistup, citi, ze nejsou v boji samy.
Déti ¢asto odmitaji nemocného rodice, vyhybaji se mu. Komunikace v oteviené rodi-
n¢ je velmi dilezita. DéEti jsou Casto usazeni i do role peCovatele, druhy rodi¢ nestiha.
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DETI PROSTE NEMUZEME NECHAT SVEMU OSUDU. V souvislosti s tim by
bylo dobré se zamyslet nad tim, jestli i my nabizime détem dostatek podpory a odpocin-
ku. Nemtzeme i v praci SPHCH néco zménit?

Klinicky vyzkum

Ralf Reilmann prezentoval opét své pokroky ve vyvoji novych zptsobd, jak méfit
mefit. Proto prof. Reilmann vyviji rizné metody a pfistroje, které¢ umozni zméfit i u prvot-
nich stadii miru postizeni, jestli uz se néjaky symptom projevuje. Studuje i pre-sympto-
matické pacienty. Dle magnetickych rezonanci ze studie Track-HD Ize najit na mozku
droboucké zmény jiz 10-20 let pfed nastupem nemoci. Jsou tyto zmény soucasti nemo-
ci? To nejsou jen otazky veédct, na to se ptaji i agentury pii schvalovani napt. 1€kt nebo
novych postupti. A my musime umét odpoveédét. Jiz bylo prokazano, ze je mozné mefit
zmeény i u pre-symptomatickych pacientt. To je velka vyzva pro 1ékové studie.

Portugalka Filipa Julio prezentovala novy nastroj na hodnoceni kognitivnich a exe-
kutivnich schopnosti, ktery studuje. Jmenuje se EcoKitchen a spoc¢iva v tom, Ze pacient
plni na pocitaci zadany tkol. Napft. uvatit ¢aj — pomoci mysi musi vyndat konvici ze
sktin€, napustit vodu, dat to na sporak, zapnout ho, dat pokli¢ku, ... Hodnoti se, co
vie udélal — ma 1zi¢ku, cukr, mléko, vypne/zapne sporak, vezme si chiiapku? Ukoly se
postupné ztézuji — napft. pridat ke kavé kola¢ (musi jej ukrojit z plechu apod.).

HN je nejvylécitelnéjsi z nevylécitelnych onemocnéni.

Klinicka studie antisense oligo nucleotidii (ASO) je momentalné nejsledovanéj-
$i. Htt lowering drugs (1éky snizujici hladinu patogenniho huntingtinu v téle) neprochazi
bariérou krev-mozek, proto se musi do téla dostat lumbalni punkci nebo piimou infusi do
mozku pfes pumpu nebo neurochirurgickou operaci — ptimou injekei do mozku. Pfi lum-
balni punkci se ASO dostane michou do mozku, tam zacili na translaci (pfeklad RNA —
bilkovina huntingtin) tak, aby byla sniZzena produkce mutovaného huntingtinu.

Nejsledovangjsi studii provadi prof. Sarah Tabrizi v Londyné. Jmenuje se Ionis Trial.
Nyni probihaji faze 1 na zdravych pacientech a faze 1b na pacientech v prvotnich stadiich
HN. Od 1. zafi 2016 bylo zatazeno 46 pacientl s prvotnimi piiznaky z Kanady a Evropy.
Sledovala se bezpecnost, zatim se zadny problém nevyskytl. Davka byla podana 1x mési¢-
né, celkem 4 davky, pak nasledovalo 7 mésict sledovani. Tato faze je hotova. Bude prav-
dépodobné prodlouzena jako open label, tedy kazdy ucastnik dostane aktivni latku, zadné
placebo. Konec¢né vysledky by mély byt znamy na pielomu roku 2017/18, v roce 2018
budou publikovany. Pokud vse dopadne dobte, na ptelomu let 2018/19 by firma Roche
mohla spustit fazi 3 — velkou studii i¢innosti.

Zajimavy byl rozhovor s reprezentantkou firmy Wave, ktera se také zabyva moznymi
editacemi gend. Firma Wave je ptivodné chemickou firmou zabyvajici se velmi podrob-
nou analyzou DNA. Kazdy z nas ma v DNA tzv. single nucleotid polymorfismy (SNP,
snip). Jedna se o kousicek normalni variace DNA v nasem téle. SNP se v nasem tele opa-
kuje asi 10 milionkrat. Chemici hledaji takové SNP, které jsou bézné v HD populaci a které
se vyskytuji striktn€ na mutovaném genu. To je dilezité proto, aby nezacilili na spravny
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gen. SNPs funguji jako ter¢. Na tento ter¢ mohou zacilit, tam se vyskytuje Spatny gen.
Na toto misto se soustiedi a zde zabrani transkripci ¢i translaci DNA na RNA a nasledné
patogenni protein (je to piesnéjs$i nez ASO u lonis trial, kde cili na cely patogenni protein).
Wave jako chemicka firma umi vyrobit velmi piesné poskladané molekuly ASO — maji
lepsi efekt, stabilitu i niz$i toxicitu. V tuto chvili maji ¢tyfi vytypované SNPs, které se
vyskytuji ve 2/3 huntingtonské populace. Dva z nich se jiz testuji v 1. fazi klinické studie
v Kanadé¢. Pred tim prob&hlo samoziejmé testovani na mysich, krysach a primatech. Tes-
tovala se ale pouze bezpec¢nost, protoze zvifata nemaji ve své DNA snipy.

Prof. Bernhard Landwehrmeyer prezentoval rozsahly piehled vSech mozny studii.
Jak 1é¢by symptomd, tak vlastni nemoci. Kromé vyse zminénych testovanych postupt,
jak ovlivnit gen nemoci, stoji za zminku je$té metoda CRISPR. Zjednoduseng si ji 1ze
predstavit jako specialni stfih. Védci podéln€ rozdvoji DNA (jako kdybyste dvojitou
Sroubovici DNA natahli a vznikly zebiik podélné, pies pricky, roziizli), jedna pulka
DNA je normalni a druha je delsi, natazend o zmnozené repetice CAG. Védci vezmou
pomyslné nizky (editacni latku), kterymi vystiihnou patogenni prodlouzeni a slepi DNA
zase zpét k sobé. Tim ji opravi a vysledkem je normalni genetickd informace. Tento
vyzkum je jednou z moznosti, jak editovat DNA. Nevypada Spatné, ale zatim neni tak
daleko, jako studium ASO.

Gene editing bude dostupné na piedpis nejdiive za 10 let. Nicméné neni tieba ztra-
cet hlavu. Pacientim miiZeme zatim alespon ¢aste¢né pomoci, protoze existuji léky, které
mohou utlumit symptomy HD!

Studie riluzolu, remacemidu, lamotrigenu, Q-10, kreatinu, Ethyl-EPA sice k o¢eka-
vanému cili nedosli, ale jiné, napt. Legato-HD — studie laquinimodu, sva o¢ekavani
zatim plni.

Studie Pride-HD — pridopidinu — byla ukonéena. Vy$si davky nemaji vétsi efekt, ale
jsou dobfe snaseny. Skute¢ny benefit se pIn€ neprokazal. Délka 1é¢by se ale ukazala jako
dualezita. Pripravuje se faze III.
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Pecovatelska zatizeni

Jennifer Hoblyn vypravéla piibéh jejich nemocnice. Ze Ctyi pacientd vybudovali
jednotku s 20ti lazky. Pfedchéazela velka diskuze v tymu, Rada nemocnice je podporuje.
V roce 2014 ptidali terénni sluzbu podle britského modelu, kterd zahrnuje pravidelné
navstévy, multidisciplinarni hodnoceni, pravidelné Ctvrtletni seminafe pro pecovatele
a rodiny (kdva s pfednaSkami). V terénnich sluzbach vytipovavaji budouci rezidenty.
Zatim maji jednoho!!! Intervence doma totiz pomaha piedchéazet hospitalizaci.

Tym v nemocnici se pravidelné vzdelava, spolupracuji s nutricionistou, logopedem,
vyhybaji se polyfarmacy (naduzivani 1¢ki), hodnoti rizika chovani, planuji kone¢nou
fazi zivota pacienta (advanced directive), spolupracuji s gastroenterologem (PEG), pali-
ativni péci, ale také s neurologem, praktickym Iékatem, asociaci.

Navstévy v pecovatelském zafizeni jsou pro rodinné prislusniky casto problematické.
Nevi, zda je jejich pfibuzny vnima. Uvitali by, kdyby spolu mohli sdilet né¢jakou aktivi-
tu, tieba kavu a zakusek, vanoc¢ni party pro rodiny apod.

Belgicky domov Marjorie promital profesionalim film studenti filmai'ské skoly, kte-
ry velmi pekné€ popisoval zivot pacientil u nich v domove.

EHA nabizi na svych webovych strankach eurohuntington.org moznost klast dotazy.
Sluzba se jmenuje Ask the doctor a Ize se dotazovat i v ¢eStiné!

Konference byla nabitd mnoha informacemi. Byt nékteré mohou plisobit negativné
nebo zbytecne, jsou dulezité. Nejlépe to vystihuje citdt Winstona Churchilla: Cesta
k uspéchu je chiize od neuspéchu k neuspéchu s neuvadajicim nadSenim.

Tak pfejme vSem védctim opravdu neuvadajici nadSeni. Jednou k tspéchu dojdou.

VZNIKLA HD KOALICE PRO ZASTOUPENI PACIENTU
A RODIN S HCH V KLINICKEM VYZKUMU

Preklad: Zuzana Maurova
zdroj: www.eurohuntington.org, 2017/10

The European Huntinngton Association (EHA), Huntington‘s Disease Society of
America (HDSA) a Huntington Society of Canada (HSC) s hrdosti oznamuji, ze zformo-
valy the Huntington‘s Disease Coalition for Patient Engagement (HD koalici pro zapoje-
ni pacientti, HD-COPE), novou celosvétovou koalici, kterd bude pfimou a vlivnou silou
zastupujici rodiny s Huntingtonovou chorobou v klinickém vyzkumu HD.

HD-COPE nahradi soucasny ad hoc pfistup a zacleni koordinovanym a disledné eru-
dovanym mechanismem do usili o terapeuticky pokrok v 1é¢bé HD pohled pacientt
tak, aby zkuSenost HD komunity pfispéla kompetentnim orgéniim, primyslu a vyzkum-
nym pracovnikiim. Je velmi potieba na pacienta orientovany impuls, aby se vyslo vstiic
potiebam pacientd, zrychlilo se jejich vyhledavani pro vSechny klinické studie HD
a zvysil se pocet téch, ktefi v klinickych studiich vytrvaji.

Poradni vybor HD-COPE slozeny z vedoucich ¢lenil kazdé ¢lenské organizace bude
konzultovat s vedoucimi klinickych vyzkumu Siroké spektrum témat, u nichz bude
pfinosem pacientova zpétna vazba nebo znalost potieb komunity. Zahrnuto bude také
vyhleddvani pacientd pro vyzkum. Poradni vybor bude fidit celosvétovy HD-COPE
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tym, jehoz ¢leny budou zastupci rodin s HD. Tym bude tvofit vybrana skupina dobrovol-
nikt z rodin s HD z kazdého ¢lenského regionu. Podminkou bude zkuSenost a schopnost
participovat na celosvétovych setkanich klinického vyzkumu.

.Nejefektivnéjsi klinicky vyzkum je ten, ktery spliluje potfeby terapeutd, s nimiz
se identifikuji pacienti a jejich rodiny, fekl Louise Vetter, prezident a vykonny feditel
Huntington’s Disease Society of America. ,,HD-COPE bude zarukou, ze rodiny, jichz
se HD dotyka, budou skute¢nymi partnery v klinickém vyzkumu. Jejich role se rozsiii,
z prostych uc€astnikd klinickych vyzkumu k jistoté, ze zkousky jsou nahlizeny z jejich
perspektivy, ze je jim piikladana stejnd vaha a Ze na rizika a benefity je pomysleno uz od
zacatku. To zadsadn€ méni pohled na klinicky vyzkum HD z byt ,,pro* nebo ,,0* rodinach
s HD na byt ,,s“ nebo jejich ,,prostiednictvim®.

Astri Arnesen, prezidentka European Huntington Association dodala: ,,Na na§em hla-
su zalezi a tim, ze jsme se spojili v celosvétovou koalici, bude na§ hlas jeste silngjsi.
Jsem presvédcend, ze vklad nasi koalice bude ve vSech smérech pfidanou hodnotou ke
klinickému vyzkumu, protoze nas uhel pohledu na HD i jeji znalost jsou unikatni.*

,,Celosvétova HD komunita je v porovnani se spolecnostmi ostatnich nemoci rela-
tivné mala, coz vytvoftilo potfebu spoluprace bez hranic. HD-COPE je ptikladem toho,
ze globalni laické organizace mohou byt zprostiedkovateli informaci mezi farmaceutic-
kym primyslem a HD komunitami a pfispivat tak k uspéchu klinickych zkousek. Jsem
optimistka, domnivam se, ze usnadnéni rovné spoluprace mezi klicovymi zt€astnénymi
stranami urychli cestu k realizovatelné 1écbé HD,“ fekla Bev Heim-Meyers, vykonna
feditelka Huntington Society of Canada.

HD-COPE v soucasné dobé¢ organizuje dva tymy obhdajct prospéchu pacientt, jeden
v Severni Americe a jeden v Evropé. Dohromady bude mit tym pfiblizné 20 ¢lent (Ctyfi
z Kanady, $est ze Spojenych stati a deset z Evropy). Clenové tymu HD-COPE budou
prezentovat svij pohled pacientti s HD nebo pecovateld na setkénich s kompetentnimi
organy, farmaceutickymi spole¢nostmi a vyzkumnymi pracovniky, které bude organi-
zovat vykonny vybor HD-COPE. Kazda ¢lenska organizace je zodpovédna za ziskani
Clenti tymu ze svého prislusného regionu.

VELETRH REHAPROTEX 2017

Na brnénském vystavisti se ve dnech 19.-22. zati 2017 uskutecnil veletrh rehabilitac-
nich, kompenzac¢nich, protetickych a ortopedickych pomiicek REHAPROTEX. SPHCH
zde prezentovala svou Cinnost a potfeby pacientll prostfednictvim posteru. Dékujeme
za pomoc Ing. Jifimu Hrudovi a panu Jitimu Peprnikovi, ktefi zajistili realizaci. Poster
ptipravila PharmDr. Zdeiika Vondrackova a Ing. Martina Musilova.

PROJEKTY REALIZOVANE V ROCE 2017
Mgr. Monika Baxa

Monitoring pobytovych zarizeni

Huntingtonova choroba patii mezi fidkd onemocnéni, coz je jeden z hlavnich divodd,
pro¢ je vSeobecné povédomi o této nemoci nizké. To komplikuje i moznost umistovani
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pacientti s HCH do pobytovych zafizeni socialnich sluzeb, protoze jejich personal nezna
specifika péce o pacienty s HCH. Jelikoz umisténi pacienta do vhodného pobytového
zarizeni socidlnich sluZeb velice ovliviiuje kvalitu jeho Zivota, rozhodli jsme se pro
monitoring moznosti umisténi pacientd s HCH do pobytovych zafizeni socialnich sluzeb
na uzemi Ceské republiky. V ramci projektu se sleduje bezbariérovost stavebného vyba-
veni, pfitomnost zdravotnich pomiicek usnadiujicich manipulaci s pacienty, znalost
a povédomi o specifikaich HCH, zkusenosti s péci o pacienta s HCH.

u Posné, Domov se zvlastnim rezimem — Seniorpenzion ve 7daru nad Sazavou, Domov
seniortl Budiskovice. V letosnim roce se uskutecni jest¢ dvé prednasky, bohuzel az po
uzavérce tisku, takze informace o téchto zafizenich naleznete v jarnim vydani Archy.

Rekondi¢né-edukacni vikendové pobyty

Rekondi¢né-edukacni vikendové pobyty piinaseji komplexni informace o zivoté¢ s HCH,
novinkach v oblasti socialni, zdravotni také informace o vyzkumu terapie pro HCH. Tato
setkani probihaji vzdy za Ucasti erudovanych odbornikl (neurologové, psychiatii, psycho-

logové, nutri¢ni poradci, genetici, PGD specialisti, fyzioterapeuti, ergoterapeuti, logopedi,
muzikoterapeuti...), ktefi zajistuji prednasky a vedou (panelové, skupinové i individualni)
diskuse a terapeutické workshopy. Neopomenutelna je socialni interakce, sdileni zkusenosti
a navazovani pratelstvi, které vrcholili spoleenskym vecerem pii hudbé a tanci.

V roce 2017 se pobyty konaly jiz tradi¢né na jafe v Hotelu Labe v Pardubicich a na
podzim v Hotelu Tennis Club v Prostéjoveé. Sesli jsme se v hojném poctu — v Pardubi-
cich nas bylo 62, v Prostéjoveé 91. Celkem jsme si vyslechli odbornych 22 pfednasek,
mohli jsme se Gcastnit 9 diskuznich skupin tykajicich se psychologickych, psychiatric-
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kych, neurologickych, nutri¢nich a genetickych problému a také jsme mohli absolvovat
8 terapeutickych workshopt. Tu bych rada ptipomnéla doméaci pohybova a ergoterapeu-
tickd cviceni. Na rekondi¢nich pobytech mate moznost se s terapeutkami osobné potkat,
vysvétlit a natrénovat zakladni techniky a domluvit se na dal$im postupu cviceni.

Sou¢asti programu byly jak v Pardubicich, tak v Prost&jové Clenské schiize. V Par-
dubicich jsme se dozvédéli o ¢innostech a projektech realizovanych v roce 2016, byla
piijata smérnice cestovnich nahrad. V Prost&jové byly hlavnim tématem Clenské schiize
doplnovaci volby do Rady SPHCH. Bohuzel, ze zdravotnich divodii odstoupil Ing. Jiti
Hruda, EURING — dlouholetd opora SPHCH, realizator mnoha projektii, naSe spojka
s mezinarodnimi huntingtonskymi organizacemi, manager finan¢ni stability a neutucha-
jici prekladatel zajimavych ¢lanku. Jirko, vielé diky za nas vSechny! Piejeme Ti, aby
Ti zdravi, jesté dlouho slouzilo. Od listopadu 2017 je 2. mistopfedsedkyni SPHCH
Ing. Martina Musilova.

Vzdélavani zdravotnickych pracovniki o specifikach péce o pacienty s HCH

Cilem projektu je informovat zdravotnické pracovniky v pobytovych zafizenich soci-
alnich sluzeb o specifikach péce o pacienty s Huntingtonovou chorobou a napomoct tak
zvyseni kvality Zivota pacientl s timto onemocnénim. V zafizenich uskute¢nén prednas-
kovy blok, skladajici se ze tiech prednasek. Prvni pfednasi neurologové, ktefi ptiblizuji
Huntingtonovu chorobu a jeji specifika, vysvétluje pribéh onemocnéni a ptiblizuje cho-
vani se pacienta. Druha pojednava o ¢innosti SPHCH a o moznostech, jak mtize SPHCH
pomoci zafizeni pfi praci s pacientem s HCH — pfednasi pfedsedkyné SPHCH. A v nepo-
sledni tad¢ je prednaska a diskuse o péci o pacienta s HCH a jejich specifikach v pobyto-
vych zafizenich socialnich sluzeb — pfednasi odborny pecovatel.

V roce 2017 jsme zatim navstivili 3 pobytova zatizeni: Domov dliichodct v Prose¢i
u Pogné, Domov se zvla§tnim rezimem - Seniorpenzion ve Zd’aru nad Sazavou a Domov
seniord BudiSkovice.




Mezinarodni spoluprace

SPHCH je ¢lenem mezinarodnich organizaci, které se zabyvaji Huntingtonovou choro-
bou. Jsou to International Huntington Association (IHA), European Huntington Association
(EHA), European Huntington’s Disease Network (EHDN) a EURORDIS. V nékterych je
podminkou placeni ¢lenskych prispévki, co umoziuje ptistup k veskerym informacim
a poskytuje také zvyhodnéné registracni poplatky na kongresy a konference poradané témi-
to organizacemi. V leto$nim roce jsme se tiCastnili CHDI terapeutické konference poradané
v St. Julians na Malté. Nejnovéjsi pokroky a potencialni moznosti terapie pro HCH, o kte-
rych se zde mluvilo, jsme pfinesli v jarnim ¢isle Archy (€. 50). EHA potadala mezinarodni

Tl
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konferenci, které heslem bylo ,,Spolu budeme silnéjsi* v bulharské Sofii. Konference byla
zaméiena na problematiku pacientil a rodin. Podrobné€ si o ni mizete precist o par stranek
dal, v ¢lanku Pavly Sasinkové, DiS., ktera pro nas shrnula nejzajimavéjsi informace. Veli-
ce mne t€si, ze s nami do Sofie cestovala i Mgr. Irena Novotna, které HCH obratila Zivot
naruby. Moc mne dojalo, Ze vSechno to, co tu slySela a vidéla, hluboko procitila — vSechny
obavy, strach, vztek, bolest ze ztraty a nad¢ji. Svou profesi fyzioterapeutka odchéazela
s novymi informacemi, jak pracovat s pacienty, novymi napady pro realizaci v praxi, ale
hlavné — s nadéji.

Internetové stranky www.huntington.cz a off-line poradna

Nejnovéjsi informace o déni v SPHCH, o novinkach z oblasti socialni a zdravot-
ni a o pokrocich ve vyzkumu terapii pro HCH najdete na nasi internetové strance
www.huntington.cz. Stranky poskytuji zakladni informace o HCH, jejich formach
a prubéhu, ale také o moznostech genetického testovani a o PGD. Najdete zde pfi-
behy a ¢lanky tykajici se problematiky HCH. Pfinasime informace o nasich realizo-
vanych i planovanych aktivitach. Samoziejm¢ nechybi kontakty na multidisciplinarni
tym odborniki, specializujicich se na HCH. V ptipadé jakychkoli dotazi ndm muzete
napsat do off-line poradny. Na vase otazky odpovida tym odborniku.
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OZNAMENI

REKONDICNE-EDUKACNI VIKENDOVE POBYTY V R.2018
Rekondi¢né-edukaéni vikendové pobyty v roce 2018 se budou, jako jiz tradiéné,
konat na jafe v Pardubicich a na podzim v Prostéjove

Jarni Rekondi¢né-edukaéni vikendovy pobyt
e termin: 20.-22.4.2018
» misto: Hotel Labe Pardubice (Masarykovo namésti 2633, Pardubice)

Podzimni rekondi¢né-edukaéni vikendovy pobyt
* termin: 19.-21.10.2018
 misto: Hotel Tennis Club Prostéjov (Za Kosteleckou 49, Prostéjov)
Podrobné informace o ptihlaseni, podminkach a programu budou vzdy v piedsti-
hu uvefejnény na nasich internetovych strankach a Facebooku.
Tésime se na shledani.

PLANOVANE PROJEKTY SPHCH PRO ROK 2018

V piistim roce ur€ité budeme poradat dva rekondi¢né-edukaéni pobyty a vydame
zpravodaj Archa. Dale bychom radi pokracovali v projektech domaciho pohybového
a ergoterapeutického cviceni pres Skype. Urcité se novinky z déni v SPHCH, o nasich
projektech a také zajimavé informace tykajici se problematiky HCH doctete na nasi
internetové strance a budete mit moznost klast dotazy v off-line poradné. Radi by-
chom také pfinesli nejcerstvéjsi informace z kongresu EHDN, ktery se bude konat
v zaii 2018 ve Vidni. Chtéli bychom pokracovat i v projektu monitoringu pobytovych
zafizeni. Budoucnost projektu vzdélavani zdravotnickych pracovniki je momentalné
mirné ohrozena kvili chybé&jicimu prednasejicimu s praxi v péci o pacienty s HCH.
Doufame, Ze v pfisti rok pfinese nové napady, jak pomoci rodinam, jednotlivcim ale
i osvéteé o HCH v ¢eské spoleénosti.

SPHCH NA FACEBOOKU

Chcete byt aktualné informovani o tom, co se déje v SPHCH a jaké jsou novinky ve
vyzkumu HCH? Na socialni siti Facebook https://www.facebook.com/huntingtoncz/
mate moznosti jednotlivé informace komentovat, klast dotazy a diskutovat. Nalezne
zde mnozstvi fotografii z poradanych akci, které jsou piehledné ¢lenény v zalozce
,Udalosti“, ale také informacni videa, ktera jsme pro Vas otitulkovali, a upozornéni na
zajimavé akce, novinky a zpravy ze svéta HCH. Ptidejte se k nam! :-)

STAV PUJCOVNY ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK V HK
Pujcovnu fidi pan Be. Jifi Havelka, kontakt v adresaii. V tuto chvili jsou ze 16ti
kiesel od firmy Kirton k dispozici 4, véetné podlozek proti prolezeninam. Pti podpisu
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smlouvy o vyptjcce, vypujcitel uhradi vratnou zélohu ve vysi 1 000 K¢ a dale mésic-
ni najemné 300 K¢. V pripadé, Ze je vySe najemného nelinosna, miiZete zaslat na
diecézni charitu Zadost o sniZeni najemného ze socialnich divodi — je vhodné
situaci podrobnéji popsat (napr. omezené zdroje prijmu v rodiné, vysoké naklady
na domacnost, 1éky...).

am - VELETRH NGO MARKET 2018
N G 0 _ V pristim roce se bude opét konat veletrh
e neziskovych organizaci NGO Market 2018, jiz
M A R K E j 19. ro¢nik se uskute¢ni ve stiedu 11. dubna 2018
A T PP ve Foru Karlin v Praze. Jedna se o nejveétsi stie-
. }J«n\TI & doevropsky veletrh neziskovek. Jiz po n¢kolika-

té zde bude mit své zastoupeni i SPHCH.

KNIHA ,NUTRICNI PODPORA“ ——————
Knihu od MUDr. Zuzany Kala Grofové doporucu- i Gt
jeme k precteni. Je zde i kapitola o nutri¢ni podpore o 2
pacientii s HCH. Publikace je zaméfena piedevsim na NUTRICNI
praktické provadéni nutri¢ni podpory. PODPORA

CASOPIS ,MUZES“

Casopis i web vydava Sdruzeni piatel Konta Bariéry ve spolupraci s Nadaci Charty 77.
Nadace Charty — Konto Bariéry ziskava penize pro humanitarni tcely a na pomoc
v socidlnich i zdravotnich kritickych situacich a vydava casopis pro zdravotné
postizené Miizes. Casopis pfinasi handicapovanym lidem informace a pomoc v oblas-

ti zdravotni, pravni a ekonomické. Casopis
Koupi tohoto Zasopisu podpoFite Klolnltlo|Blalciilé/rly Muzes VyChéZi Vidy prvni den v mésici.
Vychazi celkem 11 ¢isel rocné po 29 K&, roc-
ni predplatné je 280 K¢, potom je cena 26 K¢.
Zvyhodnéné dvouleté predplatné je 380 K¢.
Objednat si jej Ize pisemné u Ceské posty na
adrese Ceska posta, s.p., oddéleni periodic-
kého tisku, OlSanska 38/9, 225 99 Praha
3, e-mailem na postabo.prstc@cpost.cz, na
www.postabo.cz nebo volejte na bezplatnou
linku Ceské posty 800 300 302. Odkaz je na
www.muzes.cz. Jeho webové stranky piinase-
jiprvni polovinu mésice zkracené verze ¢lan-
kt, poté plné texty. Web aktualné informuje
o akcich, legislativnich zménach a poskytuje
prostor k diskusi o zdvaznych spolecenskych
tématech.
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CASOPIS ,MOSTY*

Dvoumésicnik MOSTY - €asopis pro integraci, poda-
va informace o aktualnim vyvoji v oblasti legislativy
a politiky ve vztahu k vyrovnéavani pfilezitosti pro osoby
se zdravotnim postizenim.

Casopis vychazi pétkrat roéné a je ZDARMA pro
osoby se zdravotnim postizenim, jejich rodinné pii-
slusniky a organizace osob se zdravotnim postiZzenim.
Pro objednani bezplatného dorucovani ¢asopisu MOS-
TY napiste na adresu NRZP CR, Partyzanska 7, 170 00
Praha 7 nebo na e-mail m.dvorak@nrzp.cz. Jednotliva
vydana cisla jsou ke stazeni na strankach http://www.
nrzp.cz/novy-casopis.html ve formatu PDF a DOC.

POMOZTE SPHCH NAKUPOVANIM PRES GIVT.CZ

Vite, ze SPHCH miizete financn¢ podpofit jednoduchym nakupem pies internet
a nic Vas to nebude stat?

Jak to funguje? GIVT.cz je placeny e-shopy za konkrétni ndkupy. Suma, kterou
GIVT.cz obdrzi, se déli na poloviny. Jedna polovina jde na zvolenou neziskovou
organizaci, druhd ztstava GIVTu. Platite Upln¢ stejnou sumu a vidite stejné ceny,
jako kdybyste navstivili internetovy obchod pfimo. Zaregistrovanych je vice nez
800 e-shopti.

Nekolik z Vas nas uz timto zptisobem aktivné podporuje a spoleénymi nakupy se
tak na ucet SPHCH jiz pfipsalo 4 300,- K¢.

Podivejte se pted piistim ndkupem na portdl www.GIVT.cz, zdali tu e-shop, ve
kterém se chytate nakoupit, neni také registrovany.

Dékujeme!

SPOLECNOST PRO POMOC PRI HUNTINGTONOVE CHOROBE
Velké namésti 37, 500 01 Hradec Krilové, I€: 40614603, www.huntington.cz, info@huntington.cz, funds@huntington.cz

NAKUPUJETE PRES INTERNET?
PODPORTE SPHCH!

Nebude Vds to stit ani jedinou korunu. ﬁmﬁ];:m m’u GIIV'I'I ;M“I: !

déli na poloviny. Jedna na |
Stati udélat tyto 4 jednoduché kroky: bt mﬁﬂ};
20stava GIVTu.
1) Zadeijte do vyhledivade www.givt.cz Flatite Gplné stejnou sumu a vidite
Diky cookles Vs ndsledné wybrany e-shop stejné ceny, jako kdybyste navitivill
Identifikuje jako zdkaznika z GIVT.cz, proto internetovy obchod pfimo. E
givt.cz 2jte kym ndkup nedokondi je vice nef 150

2) Vyberte obchod, ve kterém cheete nakoupit

3) Vyberte organizaci, kterou cheete podpofit

prop & chorobi
4) Zahajte nakup
|
qlut 2 — =
. =

14




KONTAKTY

Multidisciplindrni tvm

1. LF UK a VFN Praha

NEUROLOG. KLINIKA - CENTRUM EXTRAPYRAMIDOVYCH ONEMOCNENI
Katetinska 30, 120 00 Praha 2

Dotazy na neurologické problémy. ev. na zprosticedkovani péce v¢. hospitalizace

prof. MUDr. Jan Roth, CSc., tel.: 224 965 539, e-mail: janlroth2@gmail.com

doc. MUDr. Jifi Klempif, Ph.D., e-mail: jiri.klempir@seznam.cz

Dotazy na psychiatrické problémy

MUDr. Tereza Uhrova, Ph.D., mobil: 602 327 487, e-mail: uhrovat@centrum.cz.

Dotazy na psychologické problémy, napi. rozhodovani osob v riziku, zda podstoupit
genetické testovani

PhDr. Mgr. Olga Klempitfova, Ph.D., Neurologicka klinika a Centrum klinickych neuroveéd
UK, e-mail: olga.klempirova@vfn.cz

Konzultace z logopedie

Mgr. Eva Baborova, tel.: 224 965 020, mobil: 777 942 147, e-mail: eva.baborova@seznam.cz
Konzultace z fyzioterapie

Mgr. Romana Konvalinkova, tel.: 224 965 513

PSYCHIATRICKA KLINIKA

Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2

doc. MUDr. Martin Anders, Ph.D., tel.: 224 965 220, e-mail: anders.martin@vfn.cz
doc. MUDr. Jan Vevera, Ph.D., tel.: 224 965 359, e-mail: janvevera@centrum.cz

KLINIKA DETSKEHO A DOROSTOVEHO LEKARSTVi

Odd. 1ékarské genetiky, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2

Genetické konzultace

MUDr. Jana Zidovské, CSc., mobil: 737 198 841, e-mail: jana.zidovska@seznam.cz
Odde¢leni 1ékarské genetiky: tel.: 224 967 171-2 (Ctvrtek).

Fakultni nemocnice a Univerzita Palackého Olomouc
1. P. Pavlova 6, 779 00 Olomouc

USTAV LEKARSKE GENETIKY

MUDr. Véclava Curtisova, MSc., tel.: 588 443 722, e-mail: paul.curtis@volny.cz
doc. MUDr. Alena Santava, CSc., tel.: 731 577 312, e-mail: alena.santava@iol.cz,
alena.santava@fnol.cz

doc. MUDr. Radek Vrtél, Ph.D., tel.: 588 444 666, e-mail: radek.vrtel@fnol.cz

NEUROLOGICKA KLINIKA
prof. MUDr. Petr Kanovsky, CSc., tel.: 588 443 400, e-mail: petr.kanovsky@upol.cz
MUDr. Michaela Kaiserova, Ph.D., tel.: 588 443 411, e-mail: michaela.kaiserova@fnol.cz
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KLINIKA PSYCHIATRIE

prof. MUDr. Klara Latalova, Ph.D., tel.: 585 444 613 (588 443 503 — asistentka),

e-mail: klara.latalova@upol.cz

MUDr. Dana Kamaradova, Ph.D., tel.: 588443 515,588 444 611, e-mail: dana.kamaradova@upol.cz
MUDr. Radim Kubinek, Ph.D., tel.: 588 444 614, e-mail: radim.kubinek@fnol.cz

Fakultni nemocnice Ostrava
17. Listopadu 1790, 708 52 Ostrava — Poruba

NEUROLOG. KLINIKA, AMB. PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNEN{
MUDr. Pavel Ressner, Ph.D., tel.: 597 373 110, e-mail: pavel.ressner@seznam.cz,
pavel.ressner@fno.cz

MUDr. Petra Bartova, Ph.D., tel.: 597 373 110, e-mail: petrabartova@seznam.cz,
petra.bartova@fno.cz

ODDELENI LEKARSKE GENETIKY
MUDr. Nina Dvorackova, tel.: 597 372 527, e-mail: nina.dvorackova@fno.cz

ODDELENI PSYCHIATRICKE
MUDr. Petr Silhan, tel.: 597 373 145, e-mail: petr.silhan@fno.cz

Fakultni nemocnice u sv. Anny a LF Masarykovy univerzity v Brné

NEUROLOGICKA KLINIKA
Pekartska 53, 656 91 Brno
doc. MUDr. Marek Balaz, Ph.D., tel.: 543 182 637, e-mail: marek.balaz@fnusa.cz

PSYCHIATRICKA KLINIKA
Jihlavska 20, 625 00 Brno
MUDr. Libor Ustohal, Ph.D.; tel.: +420 532 232 071, 2 229, e-mail: lustohal@fnbrno.cz

Ostatni pracovisté

PARDUBICKA KRAJSKA NEMOCNICE

Kyjevska 44, 532 030 Pardubice 3

Dotazy na vyZivu

MUDr. Zuzana Kala Grofova, Nutri¢ni a dietologické oddéleni,

tel.: 466 012 999, 466 019 426, e-mail: zuzana.grofova@upce.cz
Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficity
MUDr. Ales Kopal, tel.: 466 014 702, e-mail: ales.kopal@seznam.cz

PGD Kkliniky

SANATORIUM HELIOS spol. s.r.o.

Stefanikova 12, 602 00 Brno, www.sanatoriumhelios.cz
MUDr. Ditta Leznarova, klinicky genetik, tel.: 549 523 211
Mgr. Lenka Raszykova, molekularni biolog, tel.:732 856 553

GENNET s.r.o.
Kostelni 9, 170 00 Praha 7, www.gennet.cz
MUDr. Jan Diblik, Ph.D., tel.: 222 313 000, e-mail: Jan.Diblik@gennet.cz
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SANATORIUM REPROMEDA s.r.o.

Studentska 812/6, 625 00 Brno, www.repromeda.cz

Mgr. Miroslav Horiiak, Ph.D., molekularni genetik, mobil: 776 850 577,
e-mail: mhornak@repromeda.cz,

SdruZeni pro alternativni a augmentativni komunikaci
TyrSova 1835/13, 120 00 Praha 2, www.saak-0s.cz
Mgr. Jana Sarounova — konzultace, tel.: 222 518 280, e-mail: caak@braillnet.cz

Ceska asociace ergoterapeutii
Kloboucnicka 1627/7, 140 00 Praha 4, www.ergoterapie.cz
Konzultace z ergoterapeutické pomoci.

Asociace klinickych logopedia CR
Sokolska 35, 120 02 Praha, tel.: 222 518 769, www.klinickalogopedie.cz
V odkazu ,,Pro vefejnost“ je k dispozici adresai pracovist klinické logopedie.

Pijcéovna zdravotnickych pomiicek
Diecézni katolicka charita Hradec Kralové, Velké nam. 37, 500 01 Hradec Kralové
Bc. Jifi Havelka, tel.: 495 063 148, mobil: 731 402 271, e-mail: jiri.havelka@hk.caritas.cz

Organizace a instituce

Ceské organizace

NARODNI RADA OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM V CR
Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 425, e-mail: nrzp@nrzp.cz,
WWW.NIZp.cz

KOALICE PRO ZDRAVI, O.P.S.
Ulice 5. kvétna 65, 140 21 Praha 4, tel.: 261 174 079, kancelaf: Jana Petrenko,
e-mail: info@koaliceprozdravi.cz, www.koaliceprozdravi.cz

CESKA ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENI
Kudrnova 22/95, 150 06 Praha 5, tel.: 774 151 290, e-mail: cavo@vzacna-onemocneni.cz,
WWW.VzZacna-onemocneni.cz

NARODNI CENTRUM DOMACI PECE CESKE REPUBLIKY
www.domaci-pece.info

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI CR
Palackého nam. 4, 128 01 Praha 2, tel.: 224 971 111, www.mzcr.cz

MINISTERSTVO PRACE A SOCIALNICH VECI
Na Pofi¢nim pravu 1/376, 128 01 Praha 2, tel.: 221 921 111, www.mpsv.cz

KANCELAR VEREJNEHO OCHRANCE PRAV
Udolni 658/39, 602 00 BRNO, tel.: 542 542 111, e-mail: podatelna@ochrance.cz,
www.ochrance.cz
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Mezinarodni organizace

European Huntington Association (EHA): Evropska asociace pro pomoc pii HCH,
http://eurohuntington.org/, e-mail: astri@eurohuntington.org

European Huntington‘s Diesease Network: (EuroHD-net, EHDN), Oberer Elsesberg 45/1,
89081 ULM, Germany, tel.: (+49) 731 500 63101, fax: (+49) 731 500 63082, www.euro-
hd.net, e-mail: info@euro-hd.net

Koordinator pro EHDN v CR: Bc.Tomas Bernard, Clinical Research Consultant, Vrchlic-
kého 2035, 272 01 Kladno, tel.: 605 128 472, e-mail: tomas.bernard@seznam.cz
Huntington’s Disease Youth Organization, www.hdyo.org

International Huntington Association (IHA): Mezinarodni asociace pro pomoc pii HCH,
www.huntington-assoc.com, e-mail: itha@huntington-assoc.com

Hereditary Disease Foundation, www.hdfoundation.org, e-mail: cures@hdfoundation.org
Stowarzyszenie na rzecz os6b z choroba Huntingtona w Polsce, www.huntington.pl,
kontakt@huntington.pl

Deutsche Huntington Hilfe e. V., www.huntington-hilfe.de

Poradny

Poradna NRZP CR
Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 427, fax: 266 753 431, e-mail: poradnanrzp@
nrzp.cz,www.nrzp.cz. Odborné socialni poradenstvi je poskytovano bezplatné.

Poradna pro uZivatele socidlnich sluZeb

Partyzanska 7, 170 00 Praha 7. www.poradnaprouzivatele.cz. Zde jsou ke stazeni pfislusné
dokumenty pro uzavirani smluv, vzorové smlouvy, adresy poraden pro uzivatele socialnich
sluzeb v celé CR, platné pravni predpisy, tiskoviny v PDF formé a dileZité odkazy, jako napf.
na MPSV (Ministerstvo prace a socialnich véci) atp.

Uméni doprovazet

Tel.: 604 414 346, e-mail: poradna@umenidoprovazet.cz, www.umenidoprovazet.cz
Poradenska linka pro ty, ktefi trpi nevylé¢itelnym onemocnénim, pro jejich rodiny a blizké.
Pracovnici poradny jim poskytnou podporu a informace o sluzbach v oblasti hospicové,
socialni i zdravotni.

Psychologické poradenstvi
PhDr. Jana Koblihov4, jana.koblihova@cpost.cz
Dotazy na psychologické problémy, napt. rozhodovani osob v riziku o genetickém testovani.

Poradenstvi v socialni oblasti
Mgr. & Bce. Dagmar Kluckova, DiS., Socialni sluzby mésta Kroméfize, p.o.,
Riegrovo nam. 159/15, 767 24 Kroméfiz, tel 774 771 051, e-mail: kluckova@sskm.cz

Poradenstvi v domaci péci
Bc. Rastislav Ostriz, DiS., Obrancti miru 142/25, 533 12 Chvaletice, tel.: 776 364 690,
e-mail: rustyl @centrum.cz

Poradenstvi v oblasti ergoterapie
Bc. Helena Tlachacova, tel.: 734 583 168, e-mail: h.kirschova@seznam.cz
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Poradenstvi v oblasti fyzioterapie
Bc. Marta Pudilova, e-mail: marta.pudilova@seznam.cz

Poradna pro rodinnou terapii
PhDr. Jana Kovaiovicova, VrSovicka 77, 100 00 Praha 10, tel.: 605 742 769,
e-mail: jana.kovarovicova@email.cz.

Poradna pro vyZivu

WWW.vyzivavnemoci.cz

Seznam ambulanci a 1ékatt, ktefi mohou ptredepisovat nutri¢ni vyzivu na lékatsky pied-
pis (Ghrada z vefejného zdravotniho pojisténi), 1ze nalézt na strankach Spolecnosti klinické
vyzivy a intenzivni metabolické péce www.skvimp.cz.

Spolec¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé
Velké namésti 37/46, 500 03 Hradec Kralové, e-mail: info@huntington.cz, www.huntington.cz
PharmDr. Zdeiika Vondracékova — predsedkyng, Ceska Cermna 41, 549 21 Ceska Cermna,
tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz

Mgr. Monika Baxa — prvni mistopedsedkyné, Sttemy 100, 277 34 Nebuzely,

mobil: 733 575 075, e-mail: monika.baxa@huntington.cz

Ing. Martina Musilova — druh4 mistopiedsedkyné, tf. Miru 60, 530 02 Pardubice,
mobil: 775 321 784, e-mail: office@huntington.cz

Kontaktni adresy ¢lenit SPHCH

Jedna se o ¢leny, ktefi jsou ochotni podélit se o své zkusSenosti, poradit a povzbudit.
Ing. Anna Englerova, manZelka byvalého pacienta
Tehov 110, 251 01 Ricany u Prahy, tel.: 323 640 530, mobil: 722 004 450, e-mail: aenglerova@centrum.cz

Ladislava Hockeova, dcera byvalé pacientky, sestra pacienta, zkuSenost s presymptomatickym testem
Lany na Dualku 125, 530 02 Pardubice, mobil: 721 201 015

Ing. Jifi Hruda, manZel byvalé pacienty, otec pacientky
Bélobranské nam. 6, 530 02 Pardubice, mobil.: 724 903 243, e-mail: hrudaHD@seznam.cz

Eva Jedli¢kova, dcera byvalé pacientky, zkuSenost s presymptomatickym testem
Moravska 108, 700 30 Ostrava Jih, mobil: 603 319 781, e-mail: evajedlickova@seznam.cz

Anna Majickova, matka byvalé pacientky
Ostrozska Nova Ves 505, 687 22 Ostrozska Nova Ves, mobil: 608 435 337

Véra Raflova, dcera byvalé pacientky, zkuSenost s presymptomatickym testem
Novodvorska 1099, 142 00 Praha 4, tel.: 241 493 684, mobil: 604 424 427, e-mail: v.raflova@seznam.cz

Ludmila Slavikova, dcera byvalého pacienta a sestra pacientky
U Splavu 428, 533 03 Dasice, tel.: 466 951 865, mobil: 607 672 128, e-mail: lidaslavikovaa@seznam.cz

Alena Strasikov4, tchyné byvalé pacientky
Paskovska 244, 720 00 Ostrava Hrabova, mobil: 604 969 061, e-mail: rstrasik@seznam.cz

Jana Spatni, manZelka a matka byvalych pacientii a babitka pacientky
Spalov 30, 513 01 Semily, tel.: 481 623 064, mobil: 776 087 853, e-mail: j.spatna@seznam.cz

Iva Vestfalovd, manZelka byvalého pacienta a matka pacientky
Stracovska Lhota 19, 503 15 Nechanice, mobil: 725 044 525, e-mail: ivavestfalova@seznam.cz

Marie Zemanova, manZelka byvalého pacienta
Smetanova 362, 285 22 Zru¢ nad Sazavou., mobil: 732 341 272, e-mail: zemanova.marie@seznam.cz
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HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je dédicné neurodegenerativni onemocnéni, charakteri-
zované mimovolnymi pohyby, poruchami chovani a demenci. K nastupu pfiznakti dochazi
obvykle v dospélosti, nejcasteji mezi 35.—45. rokem zivota. Progresivni ubyvani télesnych
a dusevnich schopnosti vede k uplné zavislosti pacienta na péci okoli. Jde o relativné tidké
onemocnéni s vyskytem 1 nemocny na 10 000-20 000 obyvatel. HCH se v rodinach vysky-
tuje po fadu generaci a je velkou zatézi pro pacienty i jejich rodiny. U¢inna 1é¢ba dosud
neexistuje. Pfibuzni a partnefi postizenych i osoby v riziku jsou obvykle po léta konfron-
tovani s povahou i priibéhem choroby. Mivaji velmi jasnou pfedstavu o jeji neodvratnosti
1 0 dédi¢ném pfenosu. Rodina se dostava do socidlni izolace, pfedevsim kvili zméné zivot-
niho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy mutize hrat znacnou roli téZ snaha onemocnéni utajit.
Zatéz je umocnovana pocitem vyjimecnosti, danym fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina
obvykle nezna krom¢ piibuznych nikoho se stejnymi problémy a ani u odbornikd vzdy
nenajde patiicné pouceni a podporu. Spolecnost pro pomoc pti Huntingtonové chorobé,
z.s. (SPHCH) vznikla roku 1991 jako neziskova svépomocna pacientska organizace. Jejim
cilem je poskytovat vSestrannou pomoc a podporu pacientlim a jejich rodinam, zlepSovat
informovanost rodin, profesionald i vetejnosti a zkvalitiovat dostupné sluzby a péci.

K hlavnim aktivitdm patii vydavani informacnich materialti o vSech aspektech onemoc-
néni a poradani Rekondi¢né-edukacnich pobyti pro pacienty a pecovatele. Dale se SPHCH
podili na vzdélavani zdravotnikli i na osvété $irSi vefejnosti a snazi se zajistit financni
zdroje pro veskerou svou ¢innost. Diky spolupraci s Diecézni katolickou charitou v Hradci
Kralové je zde v provozu piijcovna zdravotnickych pomtcek pro pacienty s HCH.

Kontaktni adresa Spole¢nosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé, z.s.:
E-mail: info@huntington.cz, www.huntington.cz
Sidlo spolecnosti: Velké ndamésti 37/46, 500 03 Hradec Kralové

PharmDr. Zdeiika Vondrackova
Ceska Cermna 41, 549 21 Ceské Cermné
Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327
E-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz
Mgr. Monika Baxa
Stfemy 100, 277 21 Nebuzely
Mobil: 733 575 075
E-mail: monika.baxa@huntington.cz
Ing. Martina Musilova
tf. Miru 60, 530 02 Pardubice
Mobil: 775 321 784
E-mail: office@huntington.cz

Zapséna ve spolkovém rejstiiku, spisova znacka L 513 vedena u Krajského soudu
v Hradci Kralové, IC: 40614603
Bézny ucet u Ceské spofitelny ¢.1543349/0800

77



ZPRAVODAJ ARCHA
Spolecnost pro pomoc pfi Huntingtonovée chorobg, z.s.
¢.51-2017
Pocet vytiska: 750 ks
Redakéni rada: Mgr. Monika Baxa, Ing. Jifi Hruda,
Zuzana Maurova, Ing. Martina Musilova, PharmDr. Zdenka Vondrackova
Grafické zpracovani, sazba, tisk a distribuce: TISKARNA V&H Print Hlavko s.r.o.

ISSN1803-4500



Fresubin®

Pro pacienty
S poruchou
polykani

Fresubin® 3.2 kcal Drink

« vy&&i hustota pro snadné polykani

+ nejvy3si obsah energie a bilkovin na mi*
« vysoky obsah vitaminu D

- maly objern 125 ml

- pfichuté: vanilka-karamel, liskovy ofisek

Fresubin® 2 kcal Creme

+ krémova konzistence pro snadné polykani

+ vysoky obsah energie a bilkovin

+ vysoky obsah vitaminu D

* maly objem 125 g

« prichuté: vanilka, cokolada, cappuccino, lesni

jahoda

* Z nutricné kompletnich plipraviki EN203-1N/2071-C2

Mater

140 00 Praha 4

Fresenius Kabx sro.
Ma Stréi T02/65, Nuske

tel: +420-225-2704N 5\5 FRESENIUS
fax. +420-225-270-562
e-mail czech-infoi@fresenius-kabicom KABI

caring for life

st 2017

vefejr

nou

Al je urfen pro odborn
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HLOUBEJI DO PLETI*




