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SRDECNE DEKUJEME VSEM DARCUM A SPONZORUM
ZA JEJICH PODPORU

Jsou to hlavné statni instituce, farmaceutické spole¢nosti, nadace a firmy,
a také mnoho soukromych osob a rodin.
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Znak SPHCH

Stylizovany

kvét

hvézdniku je

mezinarodnim

symbolem %
spole¢nosti pro

HCH. Rzovy kvét

ve tvaru lidské

hlavy a ramenou pfipomina, ze
HCH ovliviiuje jak fyzické, tak
dusevni schopnosti. Bila plocha
uvniti kvétu znazorfiuje Ubytek
téchto schopnosti zplisobeny
chorobou. Bohaté zelené listy
rostliny predstavuji rostouci

silu a rozvoj svépomocnych
spolecnosti pro pomoc pfi HCH
na celém svété i mezinarodni sit
védeckych pracovist hledajicich
na nemoc Iék. Znak je

symbolem nadéje v budoucnost.

Motto

,Krasnéjsi je Clovéka chapat

nez soudit.” Stefan Zweig

,Vlidna odpovéd odvraci

rozhofc¢eni, kdezto slovo, které

ublizuje, popouzi k hnévu.*
kniha pftislovi, Bible

,Kdybych mohla mit jedno
prani, bylo by to sejmout

z Huntingtonovy nemoci stigma
a vytahnout ji ze skfing.”

neznama Zena z rodiny s HCH

,Citim takovou nadéji, moje
situace je o tolik jina neZ otcova:
mam Zivot, ktery se da zit."

Michelle Dardengova, pacientka

NADEJE JE VZDYCKY, JEN Ji MUSIME
POMOCI

PharmDr. Zdefika Vondrackova

Vazeni a mili ¢lenové a priznivci
SPHCH,
letosni rok utikd rychleji, nez
jsem si dokazala predstavit, a tak uz
je nejvyssi ¢as pripravit pro Vés pod-
zimni zpravodaj Archa, ktery se stane
velice rychle zimnim a vano¢nim.

Jarni ¢islo bylo vlastné pozdné letni, ale myslim si, ze
to ni¢emu nevadilo. Leto$ni zpravy o moznostech lécby
a 0 nadéji nds potésily, i kdyz se budou tykat v mém pri-
padé mozna az vnoucat.

V SPHCH jsme usporadali jako obvykle dva rekon-
di¢ni pobyty, samoziejmé s tancem. Ten posledni v Pro-
stéjové mi opét potvrdil, ze vSe, co délame od srdce
v naSem malém tymu, ptinasi radost novym pacientiim
a rodinam, které mezi nas prijely poprvé.

Cely rekondi¢ni pobyt v Prostéjové byl jiny nez ob-
vykle. Vse zacalo povidinim prof. Rotha o nadégjich
na nalezeni léku na HCH. O vyzkumu promluvil s citem
jemu vlastnim a tak, ze to pochopili uplné vSichni. Na-
déje je vidycky, jen ji musime pomoci. Ted nemyslim jen
védce, ktefi hledaji 1ék, ale myslim i na nase déti. Stejné
jako my si ani nase déti osud s HCH nevybraly, HCH jim
do Zzivota vstoupila nezavisle na jejich pranich a postupné
meéni sny a predstavy o jejich budoucnosti.

Jenomze stejné trpélivé jako hledaji védci a lékari lék
na HCH, je potieba, aby si nase déti dokazaly pripustit
fakt, Ze HCH propukla pravé u nich a zacala jim postup-
né brat jejich schopnosti a sny. Ale HCH nebere nikdy
v8e a nardz, prichazi postupné, a kdyZ budou nase déti
trpélivé, pokusi se najit pro svij Zivot nové redlné sny,
mohou byt i dale pomérné dlouho $tastné.

V zivotech lidi existuje tolik rtiznych moment, které jim
berou jejich sny, méni jejich budoucnost. U vozickart je to
v pripadé dopravni nehody nebo trazu jen otazka sekundy
a vétsina snit o budoucnosti je pry¢. Samoziejmé jsou na-
$tvani na osud, na sebe, na okolnosti, ale chtéji-li prezit, musi
se sebrat, prestat hofekovat a zait konat. A ¢lovék ma v sobé
hodné sil, a hlavné md vili a dokaze nékdy az nemozné.
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Ted jsem si vzpomnéla na Terezku, jak se nepoddavala osudu a jak se radovala, Ze se
s nami dvakrat do roka mohla potkat a popovidat si, i kdyZ s pismenkovou tabulkou;
uz nemohla mluvit. A véechno nam vzdycky fekla a stejné tak to bylo i s Jirkou Lhotou,
pro kterého jsme byli témi nejbliz§imi prateli, a vZdy s nami byl rad.

Ani nasi mladi pacienti s HCH nemusi ztstat osamoceni. Sta¢i pfijmout nabidku
od SPHCH a zacit cvicit pres Skype, nebo zajet na rekondi¢ni pobyt a zasportovat si
s ostatnimi, zaplavat si ¢i zatancit. Ztraty doprovazi smutek a deprese, je to podle Kiibler
Rossové zakonité, je nutné si tim projit. VSichni mame pravo na vztek, rozladéni. Je-
nomze kdyz ve smutku a depresi ztistaneme, sobé nepomtizeme a ostatnim zivot s nami
jen zkomplikujeme. Pfitom je mozné ptiznaky HCH c¢aste¢né a do urcitého stupné
zvladat. Prosim, divéfujte ndm rodi¢iim, mame zkusSenosti a nechceme Vas v tom ne-
chat samotné, jen potfebujeme vasi divéru a spolupréci s lékati. Tym prof. Rotha je
$pickovy a udéla pro vas maximum. Véfte jim a neodrikejte se 1é¢by.

Mnozi vasi tatinkové i maminky také odmitali lé¢bu a k ni¢emu to nevedlo, jen k men-
$im ¢i vétsim rodinnym tragédiim. Véfte proto, Ze bychom si z celého srdce prili, aby se
vam HCH vyhnula a aby se neopakoval osud vasich otcti ¢i matek. Ale ¢lovék neni Biih,
nemuzeme véci zvratit, ale mizeme vam na zakladé védeckych poznatkd pomoci, abyste
se citili co nejdéle co nejlépe a abyste si nasli pro sebe néco hezkého, co vas bude tésit.

Mozna jsem se nechala unést, jako Casto. Prolinaji se mi osudy nasich rodin a nagich
jiz nemocnych déti. Premyslim o nich, o tom, jak nékdo ke svému osudu pristupuje sta-
te¢né a je oporou svym rodi¢iim, anebo depresivné odmita léky a je ne$tastny a s nim
i jeho rodice.

Kdy?z si predstavim veselého Tomase z Prostéjova, jak tancil, sportovat a byl Stastny,
ze byl s nami. Moc bych si prala, aby se nam HCH vyhnula a abychom na ni méli lék.

Seznam zkratek
V textu zpravodaje ARCHA se vyskytuji réizné zkratky. Castym vypisovanim plnych nazv( by se
ztéZovala prehlednost textu, proto nejcastéji uzivané zkratky uvadime v Gvodu.

SPHCH Spoleénost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé
HCH, HN 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 poskytovatell socialnich sluzeb

Vydano s laskavou podporou:
Ministerstva zdravotnictvi CR — Program grantové podpory
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Zatim v$ak musime vyuzivat moznosti, které nam soucasna véda dava: symptomatic-
kou 1é¢bu, pohybovou terapii, logopedii, muzikoterapii, ale i ergoterapii a fyzioterapii.
I pouha blizkost a laska vasich nejblizsich pomaha. Moc si pieji, aby byly mezi ¢tenafi
Archy i nase déti, aby pochopily, Ze o né mame velkou starost.

Myslim i na naSe nemocné partnery, ktefi maji stle pred sebou své déti, i kdyz je
nemohou z riiznych piic¢in vidét, ale nezapominaji na né myslet a prat jim to nejlepsi
na svété ¢ili Stésti, zdravi a ldsku.

Budou Vanoce. Ptala bych si, aby nemocné rodic¢e s HCH prisly navstivit a potésit
jejich déti alespon ted. Kdyz mohou Jeziskova vnoucata plnit vanoéni prani cizim ba-
bickam a dédeckim, pro¢ by to neslo i v nasich rodinach? Mozna si vy déti nechcete
pripustit, Ze by to mohla byt pravda, ale jste nejvétsim $téstim, které v Zivoté potkalo
vase rodice, nez ptisla HCH.

Vanoce jsou svitky pokoje, lasky a klidu. Pfeji vam vSem za sebe i celou SPHCH
ty nejkrasnéjsi Vanoce plné vlidnych odpovédi, které odvraci rozhotceni, a beze slov,
ktera ublizuji a popouzi k hnévu.

Vsem hodné lasky.
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EUROPEAN HUNTINGTON DISEASE NETWORK (EHDN)
PLENARY MEETING

Pavla Sasinkova, Viden, 14.-16.9.2018

Ubéhly dalsi 2 roky a prisla dalsi konference poradana EHDN. Mo-
derni aredl Vienna International Center hostil celkem 1.000 tcast-
20 INE nikd. EHDN Plennary meeting mél jako obvykle velmi bohaty
program zabyvajici se nejen riznymi aspekty a stadii vyzkumu
HN, ale také zahrnoval mnoho doprovodnych akci.
Letos ,,slavime® 25. vyrodi objeveni genu, ktery zpasobuje HN.
Toto vyrodi neslo opomenout a samoziejmé se vzpominalo a pfipo-
minalo, co vyznamného se za poslednich 25 let stalo a kam az se podatilo posunout
vyzkum a managenement HN. Velky dik patti véem, kdo byly byt malou nepatrnou
soucasti historie HN.

A co vlastné mame dnes? Jsme na zacatku. Sestupujeme dold. Mame klinickou 1é¢-
bu, klinické symptomatické studie. Studujeme prvotni ptiznaky nemoci, jejich deteko-
vatelnost ne viditelnymi ptiznaky, ale zobrazovacimi metodami, které detekuji zmény
daleko dfive, nez je vidime pouhym okem. Zkoumdame huntingtin, jak vlastné funguje,
co jej ovliviiuje. A zména je na obzoru. Mame prvni dobré zpravy z klinickych studii.
Nas boj proti neptiteli nabizi prvni moznost a¢inné obrany!
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Klinicka studie...

...je bezpochyby velikou nadéji. Je tfeba si ale uvédomit nékteré dilezité aspekty ta-
kové studie. Studie totiz NEMA vylécit mne, neni 1ékem pro 1 osobu, ale je to dar spo-
le¢nosti. Ma ukazat, ze zkoumana véc opravdu funguje. Je to tézka prace, v ramci studie
miize byt podévano placebo, ne vie se musi povést.

Pozitivni vysledek zatim nejzdafilejsi klinické studie bychom mohli ocekavat
za 4-5 let. Prvni faze byla ukoncena brzo diky pozitivnim vysledkim. Studie vypada
1épe, nez se ¢ekalo, ale nic neni garantovéno. Spatné vysledky se mohou kdykoliv dosta-
vit. Cesta ke kone¢nému vysledku bude jesté dlouha. Po dobrych klinickych vysledcich
bude nésledovat povoleni FDA, EMA, narodnich agentur (SUKL). Budeme mit penize
na takovou lécbu? Budeme jesté dlouho cekat, bude ndsledovat nékolik injekei. ..

Jedna léc¢ebna metoda navic nebude stacit. Proto existuji i dal$i studie - Uniqure,
Wave. Mame mnoho biomarker, které umoznuji poznat, jestli 1é¢ba funguje. MoZnosti
a védomosti mame mnoho a vsichni sméfujeme k jednomu cili: Snaha lé¢it brzo a tr-
vale odsunout postup HD tak, Ze nikdy nepropukne. OvSem neni tfeba byt depresivni,
intenzivni prace pokracuje.

A jak takovy vyzkumny zamér vlastné vznika?

Védci analyzuji strukturu huntingtinu. Jakym zptsobem funguje, jak jsou jednotlivé
procesy ovlivnény. Analyzuji DNA, RNA i vznikly protein a hledaji rizna mista, ktera by
mobhla stabilizovat vznik spravného proteinu nebo tfeba blokovat $patné funkce. Toxicky
efekt vznikd agregaci (rozmnoZzovanim) $patného proteinu. Testuji se naptiklad bilkovi-
ny, které zabranuji vzniku agregaci, tedy mnozeni Spatného huntingtinu. Nebo se tfeba
na mouchach zkoumaji transkripéni zmény, které zptisobuji prodlouzeni huntingtinu.
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Nebo zkoumaji gen, ktery ma vliv na sniZeni produkce huntingtinu. Vy$§i mnozstvi to-
hoto genu u much puisobilo jako ochrana proti HN (mimochodem, vite, pro¢ se pouziva
drozofila - moucha? Protoze ma maly mozek, ma méné nez 200 neurond, takze zmény
na mozku jsou velmi brzy patrné).

Pi‘ehled klinickych studii

Amaryllis Trial

Ve studii se testovala latka PD10A. Cilem bylo zlep$eni symptomt — motorickych, cho-
vani, mysleni. Probéhly faze 1 a 2 a open label, ktera byla pfed¢asné ukoncena. V testu
bezpecnosti se objevily hlavné méné zavazné vedlejsi ucinky. Vysledky studie: benefity
se nikde neprojevily, litka nemd Zddny efekt na celkové motorické skore. Ukazal se
centralni efekt, ale studie nesplnila primarni o¢ekavani.

Precision-HD

O této studii jsme hovotrili jiz vloni. Firma Wave vytipovala SNP (single nucleotic poly-
morphism) v DNA, které maji pacienti spole¢né. Maji 2 SNP s nejvétsi prezenci. Prvni
nebo druhy ma 50 % pacienti, oba 20 %. Terapii nelze pouzit na heterozygotni pa-
cienty, SNP musi byt pfitomen na stejné alele jako expanze CAG. Observacni studie
u 203 pacienttl, zda by byli vhodni, ukdzala, Ze 202 je vhodnych, 1 vypadl. Od stati-
sticky vhodnych pacientt ziskali 129 biologickych vzorki, z nich 102 pacientt bylo
skute¢né vhodnych.

Ke kazdému SNP hledaji ASO, ktery by jej dopravil na spravné misto. Chystaji dvé
studie — pacienti ve stadiu nemoci s neddvno a malo rozvinutou HN, potvrzenou dia-
gnodzou. Bude to dvojité zaslepend placebem kontrolovana studie, data budou k dispo-
zici vroce 2019.

Legato-HD

Ve studii se testovala latka Laquinimod. Byla to faze 2, do které se zahrnovali pacienti
v mirnéj$ich stadiich nemoci, poc¢tem repetic CAG 36-49, vékem nastupu nemoci 21-
55 let. Ucastnilo se 10 zemi, 48 center, i Ceska republika. Latka byla bezpe¢nd a dobre
tolerovana (pouze pro testovani HCH, u testovani pro roztrousenou sklerézu docha-
zelo k nezddoucim uc¢inktim), bohuzel neméla vliv na motorické skére. Prezentujeme
i negativni data, je dulezité rozumét procestim, jsou to dulezité zkusenosti pro pristi
studie, pomdhd to i pti certifikaci novych metod méfeni.

IONIS-HTTRx
Ionis je bezpochyby nejsledovanéjsi studii dneska. Ze vsech studii
je nejdale a ma vyborné vysledky. Je to terapie vyuzivajic ASO (anti
sense oligonukleotid), ktery se prilepi na $patny huntingtin a zabrani
jeho translaci na bilkovinu. Zvifeci studie této latky nemély viibec
zadné problémy. ASO je stabilni. Latka se aplikuje lumbalni punkci
ptimo do centralni nervové soustavy, cestuje michou do mozku, dob-
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fe se distribuuje do postizenych oblasti. Probéhla faze 1 (bezpecnost a tolerance) a 2a
(charakterizace farmakokinetik) klinické studie. Nevznikly zadné vazné vedlejsi efekty.
Je prokazano, ze ucinek zavisi na velikosti davky. Studie byly kontrolované placebem.
Byly urcené pro pacienty s mirnou formou HN, ve stadiu 1, s celkovym funkénim skore
11-13. Bylo zahrnuto 34 pacientd, ktefi dostali u¢innou latku a 12, ktefi dostali place-
bo. V ramci studie dostal kazdy pacient 4 injekce, vzdy po 4 tydnech. Vyskytl se jeden
pripad vedlejsich uc¢inkd, kdy pacientka s placebem trpéla po aplikaci bolesti hlavy, byla
pfijata pfes noc do nemocnice na pozorovani.

Zavéry studie:

« Dobte tolerovano ve véech davkach

o Signifikantni sniZeni mnozstvi huntigtinu v zavislosti na velikosti davky

« Kratka studie, klinické vysledky zlepseni nebyly patrné

o Z&dny pacient studii pred¢asné neopustil

o Zadné vazné vedlejsi efekty

o Bezpecné, dobre tolerované

o Snizeni mnozstvi huntingtinu zavislé na velikosti davky

Co bude dal?

Firma Roche chysta dalsi studii. Nezname, jak rychle se protein obnovuje, je tfeba mé-
fit klinicky ucinek, bezpec¢nost a toleranci. Pro ucastniky 1/2a faze bude k dispozici
open label studie, kdy vsichni dostanou ué¢innou latku. Studie bude trvat 15 mésictL.
Pacienti budou rozdéleni do 2 skupin, jedna bude dostavat uc¢innou latku kazdé 4 tyd-
ny, druha po 8 tydnech.

Studie bude dvojité zaslepend, placebem kontrolovana — bude mit 3 skupiny paci-
enttli: placebo, G¢inna latka po 4 tydnech a uc¢inna latka po 8 tydnech (budou dosta-
vat kazdé 4 tydny na stfidacku ldtku a placebo). Uéastnici se musi zavdzat, ze vydrZi,
souhlasit s lumbalni punkci, jinak to nejde, musi reportovat, jak se citi (Iépe i htire).
Do studie budou brani pacienti ve stadiu 1-2, mladsi 46 let, se skalou nezavislosti 70.
Studie umozni zjistit, jak latka funguje, zda vydrzi davka na 2 mésice, nebo bude tfeba
punkce kazdy mésic. Klinicka méfeni budou hodnotit vysledek efektu na symptomy
(UHDRS, TFC, Qmotor, které rozpozna choreu daleko dfive, nez je okem viditelnd).

Tyto vysledky nejsou duvodem pro prediktivni testovani,
pokud o tom nepiremyslite i z jiného duvodu.
Neexistuje jiny osud nez ten, ktery si vytvoiime

Proto:

¢ se opatrujte,

* 2zapiste se do ENROLL-HD,
« 2zustaiite informovani.
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ROCHE, IONIS PHARMACEUTICALS A LECIVY PRIPRAVEK
RG6042

Mai-Lise Nguyen, zafi 2018, preklad Zuzana Maurova

Vazeni ¢lenové Huntingtonovy komunity po celém svéte,

dékujeme za vasi trvalou podporu a zdjem o experimentalni lék
na Huntingtonovu nemoc (HD) RG6042.
V uplynulych mésicich jsme intenzivné spolupracovali s nasim

partnerem Ionis Pharmaceuticals, s komunitami po celém svété

(pacientskymi skupinami, lékatskymi odborniky, zdravotnimi tra-

dy a platci) na vytvoreni celosvétového programu vyvoje pripravku

RG6042 a nadchazejicich studii. Horlivé pracujeme na tom, aby ptipravek RG6042 po-

kro¢il v dal$im klinickém vyvoji. Navic, jak bylo minuly mésic oznameno, European

Medicines Agency (Evropska agentura pro 1é¢ivé pripravky) udélila pripravku RG6042

oznaceni PRIME (,,PRIority MEdicine®), které umoznuje slibnym pripravkam lepsi in-
terakei s touto agenturou a moznost urychlit hodnoceni.

Dalsi kroky pro globalni program vyvoje pripravku RG6042

Po ukonceni Faze I/Ila prvni studie RG6042 na lidech v prosinci existuje stale nékolik

dtlezitych otazek, které je potieba zodpovédét diive, nez tento zkoumany prostredek

miize byt pfipadné schvélen zdravotnimi Gfady po celém svété.

o Jaké jsou t¢inky na snizovani mutovaného huntingtinu (mHTT), toxického pro-
teinu, o némz se predpoklada, Ze je pri¢inou HD, po dobé delsi nez je 13 tydni, po
néz trvala studie Faze I/ITa?

« Zpomali nebo zastavi dlouhodoba 1é¢ba pripravkem RG6042 progresi HD?

« Objevi se néjaké problémy s bezpecnosti, pokud bude pripravek RG6042 podan
skupiné vétsi nez 46 pacientii a po dobu delsi, nez byla ve Fazi I/1Ia?

» Mohla by byt studie efektivni, pokud by byly davky piipravku podavany méné casto
nez jednou mési¢né jako u Faze I/TIa?

Nase nasledujici studie byly navrzeny tak, aby zodpovédély tyto otazky co nejrych-
leji a nejspolehlivéji, a to s ohledem na pocet lidi vystavenych zkouSenému lé¢ivému
ptipravku nebo placebu.

Aktualizace probihajicich a nadchazejicich klinickych studii

Vsech 46 castnika, ktefi se zapojili do Faze I/1la studie, pribézné dal ptijima RG6042

jako soucdst otevieného prodlouzeni studie provadéné spole¢nosti Ionis. Tato studie

hodnoti bezpec¢nost a toleranci dlouhodobého uzivani RG6042 a je provadéna na deviti

mistech zapojenych do Faze I/Ila této studie v Kanadé, Némecku a Velké Britanii.
Zacatek dvou dalsich klinickych studif provadénych spole¢nosti Roche je planovan

na konec roku 2018. Informace o téchto dvou studiich byly zvefejnény béhem plenar-

niho zaseddni European Huntington’s Disease Network ve Vidni.

o Studie prirozené historie HD: Tato patndctimési¢ni observac¢ni studie je zamérena
na dalsi porozuméni roli mHTT v progresi nemoci. V této studii nebude testovan
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zadny 1€k, protoze jejim cilem je pochopit prirozenou progresi HD. Studie bude mit

100 Gcastniki s ranou manifestaci HD (stadium I a IT) na 17 mistech v Kanadé, Né-

mecku, Velké Britanii a Spojenych statech. Zacatek této studie se ocekava koncem

roku 2018.

o GENERACE HD1: Bude to poprvé na svété, kdy se dostala do Faze III studie tes-
tujici molekulu navrzenou ke snizeni huntingtinu. Studie bude letos predlozena
zdravotnim uradtim a etickym komisim/posudkovym raddm instituci. Studie GE-
NERATION HD1 bude hodnotit ti¢innost a bezpe¢nost 1é¢by pripravkem RG6042
podavanym jednou za mésic nebo jednou kazdé dva mésice po dobu 25 mésicti (pti-
blizné dva roky).

« Tato celosvétova studie s 660 pacienty, u nichZ se manifestuje HD, bude probi-
hat na 80-90 mistech v ptiblizné patnacti zemich po celém svété. Zacatek studie
se ocekava koncem roku 2018. Pacienti se do ni budou moci hlasit od zad¢atku
roku 2019.

« Utastnici budou nahodné rozdéleni do tif vétvi studie: skupina dostévajici pii-
pravek RG6042 mési¢né, skupina dostavajici RG6042 kazdé dva mésice a skupina
dostavajici placebo. To znamend, ze vzdy dva ucastnici studie budou dostavat
RG6042, kazdy treti bude dostavat placebo. Studie je navrzena tak, aby testovala
potencidlni u¢inky RG6042 ve srovnani s placebem, a omezuje pocet lidi, ktefi
budou placebo dostavat.

« Studie je dvojité zaslepena, to znamend, Ze ani tcastnici ani vyzkumni pracovni-
ci ani personal mist, kde bude studie provadéna, nebudou védét, do které vétve
zkousky je ten ktery ucastnik zarazen.

o Dalsi oteviené prodlouzeni studie pro vSechny pacienty, ktefi dokoncili studii
GENERACE HD1 a Studii pfirozené historie HD: Pokud zdravotni urady a etické
komise/posudkové rady instituci prostfedek schvali a pokud data podpoti pokraco-
vani vyvoje pripravku RG6042, planujeme nabidnout oteviené prodlouzeni studie,
které by poskytlo moznost dostavat RG6042 (bez kontrolni skupiny dostavajici pla-
cebo) vSem pacienttim, ktefi tyto studie dokonc¢ili.

Na§ tym pilné pracuje, aby Studie pfirozené historie HD a GENERATION HD1
mohly zacit, a chiapeme, ze nedockavé cekate na dalsi detailnéjsi informace, jako je
specifikace mist, zemi a idaji. Informace o misté/zemi kondni testu bude sdilena pro-
gresivné. Jakmile bude misto konani pripraveno pfijimat pacienty, aktualizujeme infor-
maci na clinicaltrials.gov a North America’s HDTrialFinder.org.

Nas$ tym si uvédomuje naléhavost, s jakou rodiny hledaji prostiedek, ktery by zpo-
malil nebo zastavil progresi HD. ProtoZe potteba v HD komunité je vétsi nez kapacita
naseho vyvojového programu, jsme si védomi, Ze ne kazdy pacient a dokonce ani ne
kazda pripravena HD klinika nebo centrum, které by mély zdjem na téchto klinickych
studiich participovat, se bude moci studie zticastnit. Musite prosim pochopit, Ze studie
jsou navrzeny tak, aby zdravotnim uradim poskytly pozadovana data a pomér prinost
a rizik pripravku RG6042 byl urcen co nejrychleji.
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Nas$ tym je odhodlan fesit védecké otazky a rychle a precizné dokoncit studie pri-
pravku RG6042. Kone¢nym cilem je schvaleni testovaného pripravku zdravotnimi uta-
dy a jeho dostupnost pro $irsi HD komunitu, coz je cil, ktery sdilime s vami vSemi.

Tésime se, Ze vam jesté v tomto roce poskytneme nové informace a dékujeme vam
za pokracujici spolupraci.

Se srde¢nym pozdravem

Mai-Lise Nguyen

jménem Roche HD team

Patient Partnership Director, Rare Diseases

Roche Pharma Research & Early Development / Roche Innovation Centre Basel, Switzerland

AMERICO NEGRETTE A NANCY WEXLER

www.hdsa.org, preklad Zuzana Maurova

e

Américo Negrette (1924-2003), venezuelsky 1ékat, biochemik, umé-
lec a basnik, se narodil ve mésté La Canada ve Venezuele. Absol-
voval medicinu na Central University of Venezuela v roce 1949.
V roce 1952 pracoval jako vesnicky prakticky lékat v obci San
Francisco na okraji mésta Maracaibo a zaroven prednasel klinic-

kou medicinu na Lékat'ské fakulté University of Zulia. Béhem svého

pobytu v San Francisku potkéval Negrette na ulicich pacienty s podiv-
nou poruchou chiize a mimovolnimi pohyby. Mistni jim fikali ,,Sanviteros®. Ve skutec-
nosti méli tito pacienti dédi¢nou nemoc oznacovanou zde jako ,el mal de San Vito",
pozdéji znamou jako HD.

V roce 1955 prezentoval Negrette na 6. 1ékarském védeckém kongresu ve Venezuele
(6th Medical Sciences Congress) studii , Huntingtonova chorea: prvni sdéleni. V roce
1963 publikoval pod nazvem ,,Huntingtonova chorea“ knihu, ktera obsahovala klinicky
popis nékolika pacientd.

Pozdéji absolvoval na Institutu pro klinicky a lékafsky vyzkum v Madridu (Institu-
te for Clinical and Medical Research) postgradualni vzdélavaci program v neurologii.
Nasledné byl jmenovén profesorem klinické neurologie na katedre lékatstvi zulijské
university a stal se zaklddajicim feditelem Klinického vyzkumného institutu stejné uni-
verzity.

Jak souvisi prace profesora Negretta s dr. Wexlerem z USA
Na Vyro¢nim sympoziu o HD v Ohiu (USA) v roce 1972 prezentoval byvaly student
profesora Negretta, dr. Avila-Giron, sérii piipadd pacienttt s HD z oblasti Maracaiba
ve Venezuele.

Jeho data byla publikovana v roce 1973 v knize, jejimz editorem byl Barbeau a kol.
Ve skute¢nosti Bareau osobné navstivil Venezuelu a diagnézu potvrdil. Vzhledem k vy-
sokému poctu pripadu v oblasti jezera Maracaibo, kde Zily rodiny, v nichZ oba rodice
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méli HD, bylo rozhodnuto, Ze bude provedena studie, ktera zhodnoti potencialni ho-
mozygoty (jedinec ma v genovém paru obé alely mutované).

Nemiize v§ak byt pochyb o tom, Ze hlavni popud ke studiu venezuelskych pacienttt
s HD pochazel od Hereditary Disease Foundation, organizace koordinované dr. Milto-
nem Wexlerem od doby, kdy se u jeho manzelky Alice Wexler projevila a potvrdila HD.
Dr. Nancy Wexler, dcera Alice Wexler, hréla ve vyzkumu HD hlavni roli.

S podporou Narodniho institutu pro dusevni zdravi Spojenych statti (United States
National Institute of Mental Health) dr. Nancy Wexler zapocala studii genetiky pacien-
tt s HD u jezera Maracaibo, kterd vyvrcholila objevenim genu pro HD.

Objev genu pro Huntingtonovu nemoc
Venezuelské pifbuzné s HD popsal poprvé Negrette. Slo o nejvétsi a nejlépe charakteri-
zovanou populaci s HD na svété. Vétsina rodin Zila v oblasti jezera Maracaibo ve staté
Zulia ve Venezuele. Venezuel$ti pribuzni byly vysoce heterogenni. Ackoli to byli vétsi-
nou Hispanci, jejich geneticka a fenotypicka heterogenita byla vysledkem miSeni ras
evropskych namorniki a obchodnikd s ¢aste¢nou primési rodilych Americ¢ant.
Nancy Wexler navstivila poprvé Venezuelu v roce 1979, ptivodné se zamérem vyhle-
dat néjakého homozygota. Kdyz se v roce 1981 zacala vénovat praci v terénu, odstar-
tovala revoluce v rekombinantni DNA a Nancy spolu s dal$imi védci zménili své plany
a rozhodli se misto toho studovat genetické propojeni téchto rodin. Skupina vytvorila
rozsahly rodokmen - kdo je ptibuzny s kym - coz bylo zasadni pro urceni pozice genu
pro HD na chromozomu. Ukazalo se, Ze venezuelsky rodokmen nemd velkou hodno-
tu pouze pro védce zabyvajici se HD, ale také pro pochopeni dédi¢nosti obecné. Ten-
to rodokmen byl perfektné strukturovan pro pouziti pti studiich genetickych vazeb.
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Vyzkumné usili vyustilo v roce 1983,
kdy Gusella a kol. nalezli gen pro HD
na 4. chromozomu.

Vyzkumna skupina pro HD (Hun-
tington's Disease Collaborative Re-
search Group), v niz bylo Sest vyzkum-
nych skupin (¢tyfi z USA a dvé z Velké
Britanie) a vice nez 150 vyzkumnika,
nasla defektni gen v roce 1993. Vy-
sledek byl publikovan v klicové praci
nazvané ,Novy gen obsahujici trinuk-
leotidovou repetici, kterd expanduje
a je nestabilni na chromozomech pro
Huntingtonovu nemoc® v prestiznim
¢asopise Cell.

Za svou praci a Uspéchy ziskala cela

pracovni skupina v ¢ele s Nancy Wexler
v roce 1993 ocenéni Lasker Awadrs,
které se udéluje za vyznamny pfinos

v lIékafském vyzkumu
Zavér
Enormni pokrok ve vyzkumu HD
v uplynulych letech, k némuz patfi mapovanim genu, identifikace mutace i soucasné
definovani nemoci jako polyglutaminové, vdé¢i za mnohé mistrovské klinické studii
provedené profesorem Américo Negrettem ve Venezuele v padesatych letech minulého
stoleti.

Redakéni poznamka: text ¢lanku by zkracen, celé znéni je uvefejnéno na www.huntington.cz

CO VIME O JUVENILNi FORME HCH

Elie Dolgin, kvéten 2018, preklad Zuzana Maurova

V devatendctém stoleti popsal lékar George Huntingtin devastujici neurologickou ne-
moc, ktera po ném dnes nese jméno. Napsal tehdy, Ze nevi o Zddném pripadu, kdy by
postizenému vykazujicimu patrné znamky onemocnéni bylo pod tticet let. Nejstarsi
zdokumentovany pripad juvenilni Huntingtonovy choroby (JHD) predchazi jeho kli-
¢ovou zpravu z roku 1872 téméf o deset let — a neurologové dnes odhaduji, Ze 5 %
ptipadi HCH je diagnostikovano u lidi mladsich dvaceti let.

Hlavnim rozhodujicim faktorem pro vék, kdy nemoc zahaji nastup, je pocet opako-
vani ur¢itého tripletu baze DNA v genu huntingtin: normalni verze genu ma 35 nebo
méné opakovani; 36 nebo vic opakovani mé za nasledek formovéni nestabilniho pro-
teinu, ktery zptisobuje HCH. Cim vétsi je pocet opakovani, tim pravdépodobnéji se
nemoc projevi v détském véku.
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Jen to, ze ma nékdo velky pocet opakovani, v§ak neznamena, ze se u néj objevi
znamky HCH ve $kolnim véku. ,,Musi byt jesté dalsi faktory, které ovliviiuji nastup ne-
(A

moci, fika Martha Nance, lékat'ska feditelka Huntington’s Disease Clinic pfi Hennepin
County Medical Center v Minneapolis v Minesoté. ,,Jen nevime, které to jsou.”

Mnohé o JHD zistava zahaleno tajemstvim

V uplynulych letech se védci zacali zajimat o JHD - a pomalu se centrum pozornosti
posunuje k této jedine¢né skupiné pacientd. ,,Prili§ dlouho byla JHD z dosahu radaru,”
tika Peg Nopoulos, psychiatricka a neurobiolozka z University of Iowa v Iowa City. ,,Je
na Case obratit pozornost k détem, které touto nemoci trpi.“

Peg Nopoulos zacala dopliiovat chybéjici data. Vytvotila jednoduchy katalog riz-
nych projevu, kterymi se lisi symptomy déti a dospélych. Mezi nemocnymi mladymi
lidmi je asi nejcastéjsim symptomem ztuhlost svalii. Proto se u déti typicky vyviji jako
jeden z inicidlnich symptomu spojenych s pohybem rigidita, ale ztidkakdy se u nich
objevuji trhavé mimovolni pohyby znamé jako chorea, coz je charakteristicky projev
nemoci u dospélych. Avsak v rozhovorech s lidmi pecujicimi o pacienty s JHD se Peg
Nopoulos a jeji kolegové dozvédéli o celé fadé dalsich problémtl, které se dosud nikde
v literatufe neobjevily.

Vice nez tfi ¢tvrtiny respondentt uvedlo, Ze se u jejich pacientt objevuji tiky, u 69 %
se projevuje néjaky typ bolesti a kolem poloviny trpi svédénim, od mirného az po bo-
lestivé. Tyto symptomy jsou u dospélych zaznamendny jen ztidka, ale zd4 se, Ze u déti
s JHD jsou velmi rozsifené. ,Naznacuje to, ze JHD zasahuje ¢asti mozku jinym zptso-
bem nez forma HCH u dospélych, fika Martha Nance, ktera na studii spolupracovala.

K dalsimu prizkumu téchto neurologickych odlisnosti pouzila Peg Nopoulos mag-
netickou rezonanci a skenovala mozek asi 25 déti s JHD a mozky stovek zdravych mla-
dych lidi. Definujicim rysem HCH je, Ze nervové bunky striga — oblasti v centru mozku
zodpovédné za kontrolu motoriky - se v priibéhu nemoci smrstuji a umiraji. Sken také
ukazal, Ze jak se striatum u téchto déti smrtuje, roste jiné mozkové centrum zodpovéd-
né za pohyb - cerebellum. Tato ,,patologicka kompenzace®, jak ji Peg Nopoulos nazyva,
by mohla vysvétlovat, pro¢, jak se zda, mladi s HCH preskakuji stadium chorey a ne-
moc pokracuje ptimo ztuhlosti.

Dalsi zptisob, jak studovat molekuldrni bazi JHD - a zkusit vyvinout 1é¢bu, ktera
by zvratila tuto nemoc - je pouziti transgennich mysich modeli. Podle Gillan Batese,
molekularni neurobiolozky na University College London, to je mozna to, co uz védci
bezdéky udélali. ,VSechny nase mysi modely jsou modely juvenilni formy nemoci,*
tikd. U mysich modeltl védci ,¢asto zamérné nemoc postrkuji,“ vysvétluje Cat Lutz,
feditelka repozitate mysi Jackson Laboratory v Bar Harbor v Maine. U HCH to zname-
na, ze mysi modely maji stejny (nebo vyssi) pocet tripletd, jako je u déti s JHD. Tento
protokol by mohl vysvétlovat, pro¢ vétsina mysich modelti ukazuje mnoho charakte-
ristickych znakd JHD. Mohlo by to také znamenat, ze védci védi o zakladni neurologii
JHD vice, nez si uvédomuji.

Pfesto je potfeba myslet na to, Ze by tyto symptomy mohly byt pouze reflexi na to,
jak se HCH manifestuje u hlodavcii, a nemusely by mit nic spole¢ného s po¢tem opa-
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kovani tripletti nebo typy nemoci u lidi. Podle ndzoru Davida Howlanda, feditele vy-
zkumu novych zvifecich modeltt Huntingtonovy nemoci pii americké neziskové orga-
nizaci CHDI Foundation, je pravda takova, ,,ze ve skute¢nosti nevime, jak dobré nase
modely jsou.“

Redakéni poznamka: text ¢lanku by zkracen, celé znéni je uvefejnéno na www.huntington.cz

MOZNA BUDE NUTNE REVIDOVAT KLASIFIKACI JHD

Shreeya Nanda, Rachel Lutz, 9/2018, www.medwirenews.com, www.raredr.com, pieklad Z. Maurova

Juvenilni HD tvori 6-10 % vSech pripaddt Huntingtonovy nemoci. Retrospektiv-
ni analyza, kterou provedl mezindrodni védecky tym na skupiné déti a dospélych
s Huntingtonovou nemoci, ukazuje na existenci dvou forem JHD, které maji vyrazné
odlisnou klinickou charakteristiku i prognézu.

U pacientt s vysokym poétem opakovani CAG triplett se projevovaly jiné motoric-
ké i nemotorické symptomy pti nastupu nemoci i v jejim prabéhu. V praméru u nich
dochazelo k rychlejsi progresi nemoci a doba preziti byla kratsi, coz dosud u pacienttt
s HD nebylo zaznamendno.

Ackoli $lo o predbéznou studii, domniva se védecky tym, Ze by mohlo byt vhodné
revidovat soucasnou klasifikaci JHD.

V letech 2004-2018 identifikovali védci 580 moznych pacientd, z nichz 36 spliiovalo
jejich kritéria pro pacienty s JHD a 197 spliiovalo kritéria pro dospélé.

Vsech 36 pacientil s projevy nemoci mladsich 20 let mélo motorické symptomy, nékteri
z nich méli i psychiatrické priznaky. Pacienti byli rozdéleni do dvou skupin podle poctu
CAG repetic a véku propuknuti nemoci. Skupina ozna¢ovana HE méla vysoky pocet CAG
repetic (medidn 86 a vék 4,0), skupina LE méla nizky pocet repetic (median 61 a vék 16,5).

U pacientd v obou skupinach se projevovala dystonie a parkinsonismus, ale védci
zjistili, Ze ve skupiné HE se jako prvni symptom casto projevovala porucha chiize, za-
timco ve skupiné LE se jako prvni symptom casto vyskytovala ztrata zrucnosti.

Odlisnosti mezi obéma skupinami pretrvavaly. U HE skupiny se projevoval opoz-
dény vyvoj, vaznéjsi porucha chiize a zachvaty. U LE skupiny byl vyssi vyskyt chorey
a obsesivniho chovani.

Tym také zjistil, Ze preziti bylo kratsi u pacientd s juvenilni prezentaci nemoci nez
u téch, u nichz se nemoc projevila v dospélosti. Mezi juvenilnimi pacienty byla vyrazné
horsi doba preziti ve skupiné HE nez ve skupiné LE.

Vzorek pacientti s JHD byl oproti skupiné dospélych maly, ale rozdélenim juvenil-
nich pacientt do dvou skupin se ukazalo, Ze JHD md vice odli$nosti, nez se dosud védci
domnivali. Védci vSak dosud nevédi, zda odli$nosti ve vyskytu symptomt znamenaji
rozdilnou patofyziologii nemoci nebo jsou dusledkem vyvojovych procesti.
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EHDN (EUROPEAN HUNTINGTON 'S DISEASE NETWORK)

Bc. Tomas Bernard, koordinator EHDN

EHDN je nezavisld, neziskovd organizace, zaméfend na podporu

EHDN vyzkumu, provadéni klinickych studii a zlepsovani péce o oso-

20]8 by postizené Huntingtonovou chorobou (HCH). Organizace se

sklada z lékart, védeckych pracovniki a lidi postizenych HCH,

ktefi spole¢né usiluji o zlep$eni Zivota pacientt postizenych HCH.

EHDN se profiluje ve tfech zakladnich oblastech: podpora vyzku-
mu, klinické studie a zlep$ovani péce.

Od roku 2007 do roku 2017 probihala v Ceské republice mezindrodni, multicent-
rickd, prospektivni, observac¢ni studie REGISTRY. Béhem studie bylo sebrano mnoz-
stvi klinickych dat a biologickych vzorkii od pacientt postizenych HCH a jejich rodin.
Hlavnim cilem projektu bylo shromazdit data, ktera mohou pomoci zlepsit pochopeni
vzniku a vyvoje HD, prispivat ke zlepSovani designu a nastaveni parametrti nové pri-
chézejicich klinickych studii a k priibéznému zlepSovani klinické praxe a tvorbé mezi-
narodnich standardi. Obecné plati, Ze v observac¢nich studiich se systematicky a stan-
dardizované vysetfuji popula¢ni soubory a popisuji se jejich vlastnosti. Nasledné se
v experimentalnich, intervené¢nich studiich testuje efekt zvolené 1é¢ebné a preventivni
intervence poté, co se na podkladé observa¢ni studie doslo k urcité hypotéze.

Do studie bylo celosvétové zafazeno vice nez 14 tisic subjekt, ktefi podstoupili vice
nez 45 tisic studijnich navitév. V Ceské republice studie probihala v Centru extrapyra-
midovych onemocnéni Neurologické kliniky a Klinickych neurovéd 1. 1ékarské fakulty
Univerzity Karlovy a Vieobecné fakultni nemocnice v Praze, pod vedenim hlavniho
zkousejiciho 1ékare prof. MUDr. Jana Rotha, CSc., a jeho studijniho tymu. Celkem
se podarilo zatadit 125 subjektii do dlouhodobého sledovani. Studie byla celosvétovée
ukoncena a vSechna studijni centra uzaviena v 1été roku 2017. Nasledné probéhla kon-
trola a ¢isténi dat, kterd jsou nyni k dispozici ucastnicim se centrtim pro jejich vlastni
vyzkumné a publikacni ucely.

Nastupnickym projektem je opét observacni, prospektivni, mezinarodni, multicent-
ricka studie (bez experimentalni 1é¢by), zaméfena na globélni sbér dat o HCH - Enroll
HD. Délka studie je oteviena, pacienti budou pozadani o ii¢ast na co moznd nejvice vy-
ro¢nich navstévach, jedna se opét o dlouhodoby sbér dat. Studijni navstéva bude probi-
hat v ramci bézné kontrolni navstévy u lékare, neni tfeba navstévovat kliniku specificky
za tcelem klinické studie. Frekvence navstév je 1 x ro¢né s dobou trvani od 45 min.
do 2,5 hod. dle typu navstévy. Zadavatelem neboli Sponzorem studie je CHDI Founda-
tion (Cure Huntington’s Disease Initiative), soukromé financovana neziskova organi-
zace, zaméfend na biomedicinsky vyzkum jediného onemocnéni - HCH, jejimz cilem
je vyvinout léky, které zpomali rozvoj nemoci a poskytnou vyznamny klinicky pfinos
pacientim, jak nejrychleji to bude mozné. Prvni subjekt byl do projektu Enroll-HD
zafazen v prosinci roku 2013, k dne$nimu dni bylo zatazeno vice nez 19 tisic u¢astnika,
z toho vice nez 11 tisic v Evropé. V soucasné dob¢ se aktivné tcastni 162 studijnich
center. Pfedpokldddme, Ze béhem roku 2019 bude projekt spustén i v Ceské republi-

Vienna
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evvr

enroll-hd.org.

Radi bychom touto cestou podékovali vSem, ktefi se zucastnili studie REGISTRY
a pomohli tak celosvétovému vyzkumu HCH. Doufame, Ze jiz brzy budeme moci spo-
lupracovat na novém projektu Enroll-HD v Ceské republice.

INFORMOVANY SOUHLAS V KLINICKYCH STUDIICH

Bc. Tomas Bernard, EHDN

S vidinou potencialnich nové prichozich projekti klinického vyzkumu (klinickych
studif) do Ceské republiky je pro pacienty a jejich rodiny ddlezité, spravné pochopit
proces Informovaného souhlasu, jeho naleZitosti a znat své prava a naroky, které mo-
hou vzhledem k procesu Informovaného souhlasu a svého dobrovolného rozhodnuti
o ptipadném vstupu do klinické studie uplatniovat.

Co to je Informovany souhlas?

Pacienti, kteti souhlasi se zafazenim do klinického hodnoceni, potvrzuji své rozhodnu-
ti podpisem dokumentu nazvaného Informovany souhlas. Jedna se o proces, ve kterém
konkrétni osoba dobrovolné potvrzuje svoji ochotu podilet se na konkrétnim klinic-
kém hodnoceni poté, co byla informovana o vSech aspektech klinického hodnoceni,
které jsou dulezité pro rozhodnuti o tcasti ve studii. Informovany souhlas je doku-
mentovan formou pisemného, podepsaného a datovaného formulate. Ridi se pokynem
Statniho ustavu pro kontrolu 1é¢iv, SUKL (KLH22: ,,Pozadavky na text Informaci pro
subjekty hodnoceni / Informovaného souhlasu®). Dokument se sklada ze dvou casti:
Informaci pro pacienta a formulafe Informovaného souhlasu, ktery pacient stvrzuje
svym podpisem.

Co by mél Informovany souhlas obsahovat?

+ Upozornéni, Ze klinické hodnoceni je vyzkumnou ¢innosti.

o Jaké jsou cile klinického hodnoceni.

+ Lécebné postupy a upozornéni na pravdépodobnost ndhodného zatazeni do jednot-
livych skupin lisicich se 1é¢bou (napt. placebo).

« Postupy a vykony v pribéhu klinického hodnoceni.

« Odpovédnosti pacienta.

o Predvidatelna rizika ¢i nepiijemnosti.

+ Ocekavané prinosy.

o Alternativni lé¢ebné postupy, pokud se pacient klinického hodnoceni neti¢astni.

+ Informace o 1é¢bé a podminkach odskodnéni v pripadé Gjmy na zdravi vzniklé
v souvislosti s Gcasti v klinickém hodnoceni.

 Predpokladané vydaje pacienta v souvislosti s jeho t¢asti v klinickém hodnoceni.

o Zeje Gcast pacienta je dobrovolna, miize i¢ast svobodné odmitnout.

« Jak budou uchovévany zaznamy o pacientech.
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« Zebude pacient bude ihned informovan, pokud se vyskytne uddlost, kterd by mohla
mit vyznam pro jeho rozhodnuti setrvat dale v klinické studii.

« Kontakt na osoby, od kterych muze pacient obdrzet dalsi informace.

o Predvidatelné okolnosti a diivody, pro které muze byt ticast pacienta v klinickém
hodnoceni ukoncena

o Predpokladanou dobu trvani ucasti pacienta v klinickém hodnoceni.

’

« Priblizny pocet pacientd, ktefi se budou klinického hodnoceni t¢astnit.

Celkové musi byt text Informovaného souhlasu srozumitelny, nemél by obsahovat
cizi vyrazy, odborné terminy, zkratky bez vysvétleni a komplikované definice. V ptipa-
dé jakychkoli dotazti ma pacient pravo dotazovat se svého zkousejiciho lékare, ptipad-
né konzultovat svoji icast s dalsimi odborniky. Pacient ma pravo prostudovat si Infor-
movany souhlas a vSechny v ném uvedené informace dtikladné, bez ¢asového ¢i jiného
natlaku. M4 pravo si Informovany souhlas odnést domti a poradit se se svymi blizkymi,
se svou rodinou apod. Dale by o t¢asti pacienta v klinickém hodnoceni mél byt infor-
movan jeho prakticky lékaf. Podpisem Informovaného souhlasu se pacient nevzdava
zadného ze svych zdkonnych prav.

Jak vidno ze v8ech vy$e uvedenych informaci, rozhodnuti o vstupu do klinické stu-
die by mélo byt uvazené, podlozené prostudovanim vsech dostupnych informaci o kli-
nickém vyzkumu a provazené v idealnim pripadé konzultaci se zkousejicim lékafem,
rodinou nebo blizkymi. Kazdopadné se jednd o rozhodnuti vysostné dobrovolné, vyja-
dtujici svobodnou viili pacienta.

Redakéni poznamka: text ¢lanku by zkracen, celé znéni je uverejnéno na www.huntington.cz
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DOMACI POHYBOVA CVICENI

Bc. Marta Pudilova

Pojdme si znovu pripomenout, pro¢ je pro nds a nase
télo dilezita pohybova aktivita.

Vzhledem k tomu, Ze v soucasné dobé stile neexis-
tuje 1ék na lécbu Huntingtonovy choroby, je dtlezité
vyuzit lécebnych rezimi ve formé fyzikalni terapie.
Huntingtonova choroba, jak uz vime, zasahuje oblasti
motoriky, kognitivnich funkci a mize ovlivnit i oblast
chovani. Fyzikalni terapie (fyzioterapie, pohybové
aktivity, ergoterapie, logopedie) zmirnuje nastup
vySe zminénych symptomi a napomaha k celkové-
mu zkvalitnéni Zivota. Dochazi k rozvoji kondice téla,
a to jak dusevni, tak télesné.

Pohybové aktivity maji velky vliv na neuromusku-
larni a kardiovaskularni systém. Nejenze prispivaji
k lepsimu okysli¢ovani a prokrvovani mozku (zvysu-
ji jeho funkeni schopnosti, snizuji depresivni pocity
a pocit frustrace), zvysuji kapacitu plic, zkvalitiiuji sr-
de¢ni ¢innost, coz vede k lepsi distribuci kysliku krvi
do celého téla.

Dal$im pfinosem je zkvalitnéni kostni hustoty
- mineralizace kosti. A to diky jejich zatéZovani. Po-
silovdnim, chiizi v terénu anebo do schodu, dochdzi
k prevenci fidnuti kosti, snizeni rizika osteopordzy
a chronickych zlomenin.

Pohyb mad blahodarny vliv i na travici systém. Na-
pomahda k udrzeni nebo dosazeni optimalni télesné
vahy. Podporuje pravidelné vyprazdnovani a podporu-
je imunitni systém.

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:

pfipojeni k internetu,
stazeny program SKYPE,
webkamera + mikrofon
POMUCKY:

podlozka, gymball...
ZAMEREN!I:

zahrati, dechova cviceni,
posilovaci cviky na zadové,
brisni svaly a svaly dolnich
koncetin, koordinacni cviky,
posileni stredové Casti téla,
uvolnéni a strecink.
KONTAKT:

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

Pohybova aktivita by pro vas neméla byt nedobrovolnd nutnost, ale zabava. Pri po-
zitivnim vnimani pohybu dochazi k vyplavovani endorfini, které pozitivné ovliviuji

INFORMACE A OZNAMENi
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vasi naladu a kvalitu spanku. Proto délejte vidy to, co vas bavi. Pro nékoho to miize

byt prochazka, nékdo si radéji zacvi¢i doma (fitness centrum), dal$i vyuzije plavani atd.
Vénujte svému télu kazdy den chvilku, méjte se radi a vase télo se vim odvdéci.
Pokud neméte moznost cvi¢eni ve vasem okoli, zacvicte si ,pies Skype“ s pohybo-

vym terapeutem.
Tésime se na Vas!

DOMACI ERGOTERAPEUTICKA CVICENI

Bc. Helena Tlachacova

Nabizime Vam cviceni, pfi kterém se lehce zahfejeme,
protadhneme nékteré svalové skupiny a zvysime jejich
silu. Zamétime se predev$im na posileni a obratnost
hornich koncetin, trénink mozkovych funkci a cel-
kovou pohodu.

Horni koncetiny jsou velkym pokladem, ktery mame.
Diky nim se oblékneme, najime a zvladneme béiné
denni aktivity. Jsou ndm ku pomoci pti dorozumivani
s ostatnimi - at uz ve formé gest, pisma ¢i podani ruky
pti seznameni. Ruce jsou ndm oporou. Podrzi sklenku
s osvézujici limonadou, podaji darek kamaradovi, po-
hladi po tvafi nase milované a mnoho dalsiho. Nejen
proto si nase ruce zaslouzi pozornost, péci a vdék.

Domluvit se, promluvit si a hlavné si porozumét
s ostatnimi je nesmirné dtlezité. Jsme tvorové spole-
¢ensti a komunikace je na$im pomocnikem pro nava-
zovani a utuzovani vztahu.

Nezapominejme ani na mozek. Zejména pamét,
pozornost, predstavivost a dalsi kognitivni funkce je
potfeba trénovat.

Rada bych jesté zminila radost. Domnivam se, Ze by
neméla chybét pii Zadnych ¢innostech, které vykona-

vame a které naplnuji nas zivot. Radost je privodcem

KDE:

u Vas doma, prostiednictvim
SKYPE videohovoru -

po internetu.

KDY:

ve stfedu 18.00-19.00 hod.
CO JE TREBA:

pfipojeni k internetu, stazeny
program SKYPE, webkamera
+ mikrofon

POMUCKY:

drobné cvi¢ebni pomdacky,

i bézné predméty

z domacnosti, cvi¢i se u stolu
ZAMERENI:

zahrati, protazeni a posileni
svalt hornich koncetin,
trénink mozkovych funkci
KONTAKT:

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

celého tohoto cviceni, a i proto se tésim, Ze se o ni budu moci s Vami podélit.

Kazda aktivita se pocitd a je prospés$na jak pro nase télo, tak i pro nasi mysl a dusi.
Nevahejte a zapojte se! Je to velmi snadné. Nezalezi na tom, kde bydlite, jaké mate
zdravotni omezeni nebo kolik je Vam let. Staci se ozvat. Domluvime se a spole¢né se

do toho pustime.
Tésime se na Vas!

22

INFORMACE A OZNAMENi



Rekondi¢né-edukacni vikendové
pobyty 2019

V pfistim roce vas opét srdené zveme
na Rekondi¢né-edukaéni vikendové po-
byty. Prvni ,jarni“ pobyt se bude konat
7.-9. &ervna 2019 v Hotelu Labe v Pardu-
bicich. Druhy podzimni pobyt se bude ko-
nat opét v Hotelu Tennis Club v Prostéjo-
vé od 8. do 11. listopadu. Velice se na vés
vSechny tésime.

EHDN Plenary Meeting Viden

Rakouské  hlavni  mésto  hostilo
od 14. do 16. zati 2018 dalsi z konferenci
EHDN. Letosni rok byl v mnohém rekord-
ni. Nejen Ze na konferenci byl rekordni po-
&et Ucastnikd, cely 1.000, ale i Ceskd repub-
lika méla velikou ucast. Jen z SPHCH nés
jelo 7 a ¢innost organizace jsme prezento-
vali na 4 posterech s tématy vzdélavani pra-
covnikt socidlnich sluzeb, muzikoterapie,
pohybova terapie a paliativni péce.

INFORMACE A OZNAMENi

Konference Psychiatrie pro praxi

Zéstupci SPHCH prezentovali ¢innost or-
ganizace na XV. konferenci ambulantnich
psychiatrti ,,Psychiatrie pro praxi, ktery
se konal 29.-30. listopadu 2018 v Clarion
Congress hotelu v Olomouci.

Podzimni Rekondi¢né-edukacni
vikendovy pobyt 2018

Jako kazdy rok se konal i letos druhy, pod-

zimni Rekondi¢né-eduka¢ni vikendovy po-
byt v Prostéjové ve dnech 19. - 21. 10. 2018.
Program byl plny terapii pro pacienty, dis-
kusnich skupin a prednések, hlavné z ob-
lasti vyzkumu. Vysledky poslednich studii
jsou velice nadéjné, jak jsme se dozvédéli
na konferenci EHA a EHDN ve Vidni.
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DD Prose¢ ma celorepublikovou
pusobnost

V soucasné dobé mame v pobytové zafize-
ni Domov dtchodcii Prose¢ u Po$né zfize-
né oddéleni s kapacitou 9 mist pro klienty
s HCH s celorepublikovou ptisobnosti. Sna-
zime se klientim vytvorit piijemné a bez-
pecné prostredi, porozumét jejich Zivotni
situaci a umoznit jim dustojné a aktivné Zit.
Klientim zaji$tujeme 24hodinovou pédi,
provadime nacviky jemné motoriky a cha-
ze a spolupracujeme s rodinami. Vazime si
spoluprace s neurologickou klinikou v Pra-
ze, kterd ndm je v tizivych situacich népo-
mocna. Véfime, 7e naSe prace md smysl
a klienttim nase zatizeni pomtize.

SPHCH na Facebooku

Chcete byt aktualné informovani o tom, co
se déje v SPHCH a jaké jsou novinky ve vy-
zkumu HCH? Na socidlni siti Facebook
www.facebook.com/huntingtoncz/  mate
moznost jednotlivé informace komento-
vat, klast dotazy a diskutovat. Nalezne zde
mnozstvi fotografii z porddanych akei, in-
formacni videa a upozornéni na zajimavé
akce, novinky a zpravy ze svéta HCH. Pii-
dejte se k nam! :-).
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Hledame spolupracovniky
a dobrovolniky

Vézeni ¢lenové a ptiznivci SPHCH,

Rada SPHCH hleda do svych fad dob-
rovolniky/spolupracovniky, kteti budou
ochotni se zapojit aktivné do prace SPHCH.
Hledame predevsim administratory a rea-
lizétory projektd, zde se predpoklada bud
¢aste¢ny zaméstnanecky pomér nebo prace
na DPP a déle fundreisery.

Stavajici Rada by velice uvitala i dob-
rovolniky se znalosti anglického jazyka,
ktefi by se zapojili do prace Rady SPHCH,
do prekladti odborné literatury a zastu-
povani na mezindrodnich konferencich
o HCH.

Pozadavky:

o clenstvi v SPHCH,

« znalost vedeni projektové dota¢ni doku-
mentace,

. organizaéni schopnosti,

« znalost anglického jazyka vyhodou,

« orientace v socidlni problematice a vede-
ni neziskové organizace.

Zajemci hlaste se Ing. Martiné Musilo-
vé, telefonicky na 775 321 784 nebo e-mai-
lem office@huntington.cz

Vsem velice dékujeme za pomoc a spo-
lupréci.
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Smuteéni oznameni

S velkym smutkem vam musime oznamit, Ze nds 18. 9. 2018 navzdy opustila izasna holka,

bojovnice do posledniho dechu a skvéla tanec¢nice Terezka Kukuckova. Uzasna kamaradka,

s velkym srdcem, usmévem pro kazdého a milovnice tance. Vétsinou jezdila s tdtou pravidel-

né na rekondice, vzdy s nékolika prateli a pomocniky, véetné jejiho milovaného pejska. Nic

Terezku nemuize nahradit, ziistdvaji nam ale krasné vzpominky na tizasnou holku, bojovnici

a tane¢nici. Mila Terezko, pteji si, at tam, kde ted jsi, mizes béhat, vypravét, smat se a vesele

tancit. Tady na tebe nezapomeneme. M¢j se nadherné.

Pomozte SPHCH nakupovanim
pres GIVT.cz

Vite, Ze SPHCH muzete finanéné podporit
jednoduchym nakupem ptes 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. Jed-
na polovina jde na zvolenou neziskovou
organizaci, druhd zistava GIVTu. Platite
uplné stejnou sumu a vidite stejné ceny,
jako kdybyste navstivili internetovy ob-
chod pfimo. Zaregistrovanych je vice nez
350 e-shopu.

Nékolik z Vas nds uz timto zptisobem
aktivné podporuje a spole¢nymi nakupy se
tak na ucet SPHCH jiz ptipsalo 5.899,- K¢.

Podivejte se pred pristim ndkupem
na portdl www.GIVT.cz, zdali tu e-shop,
ve kterém se chytite nakoupit, neni také
registrovany. Dékujeme!

INFORMACE A OZNAMENi

Stav pujéovny zdravotnickych
pomucek v HK

Puj¢ovnu fidi pan Be. Jifi Havelka, kontakt
v adresdfi. V tuto chvili jsou k dispozici
kiesla od firmy Kirton, véetné antideku-
bitnich podlozek proti prolezenindm. Pti
podpisu smlouvy o vyptjéce vypujcitel
uhradi vratnou zalohu ve vy$i 1.000 K¢,
poplatek za antidekubitni podlozku 1.500
K¢ a dale mési¢ni najemné 300 K¢. Smlou-
va je sepisovana s pfibuznym paceitny nebo
se zafizenim, kde pacient pobyva. V ptipa-
dé, Ze je vySe ndgjemného netinosnd, muzete
zaslat na diecézni charitu zadost o snizeni
ngjemného ze socidlnich diivodu - je vhod-
né situaci podrobnéji popsat (napt. omeze-
né zdroje ptijmu v rodiné, vysoké naklady
na domdacnost, Iéky...).
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Casopis ,Mizes«

Casopis i web vyd4va Sdruzeni pratel Konta
Bariéry ve spolupraci s Nadaci Charty 77.

Nadace Charty — Konto Bariéry ziskava
penize pro humanitarni Gcely a na pomoc
v socidlnich i zdravotnich kritickych situ-
acich a vydava casopis pro zdravotné po-
stizené Miizes. Casopis prinasi handicapo-
vanym lidem informace a pomoc v oblasti
zdravotni, pravni a ekonomické. Casopis
Muzes§ vychdazi vzdy prvni den v mésici.
Vychazi celkem 11 ¢isel ro¢né po 29 K¢,
ro¢ni predplatné je 280 K¢, potom je cena
26 K¢. Zvyhodnéné dvouleté predplatné je
380 K& Objednat si jej 1ze pisemné u Ceské
posty na adrese Ceskd pota, s.p., oddéleni
periodického tisku, Olsanska 38/9, 225 99
Praha 3, e-mailem na postabo.prstc@cpost.
cz, na www.postabo.cz nebo telefonicky
na bezplatné lince Ceské posty 800 300 302.
Odkaz je na www.muzes.cz. Jeho webové
stranky prinaseji prvni polovinu mésice
zkracené verze ¢lankd, poté plné texty. Web
aktudlné informuje o akcich, legislativnich
zménach a poskytuje prostor k diskusi o za-
vaznych spolecenskych tématech.
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Casopis ,,Mosty“

Dvoumési¢nik MOSTY - ¢asopis pro inte-
graci, podavd informace o aktudlnim vyvo-
ji v oblasti legislativy a politiky ve vztahu
k vyrovnavani prilezitosti pro osoby se
zdravotnim postiZzenim.

Casopis vychdzi pétkrt ro¢né a je
ZDARMA pro osoby se zdravotnim posti-
Zenim, jejich rodinné prislusniky a organi-
zace 0sob se zdravotnim postiZzenim.

Pro objednani bezplatného dorucovani
¢asopisu MOSTY napiste na adresu NRZP
CR, Partyzanskd 7, 170 00 Praha 7 nebo
na e-mail m.dvorak@nrzp.cz. Jednotliva

vydand ¢isla jsou ke stazeni na strankach

http://www.nrzp.cz/novy-casopis.html
ve formatu PDF a DOC.

Krest kalendate
Nadacniho fondu 2P

Dne 13. 11. 2018 jsme se opét ucastnili kie-
stu kalendare Pardubice 2019 a nésledné
drazbé fotografii v rezii Nada¢niho fondu
2P. Z vytézku akce podpori Nada¢ni fond
2P na$i ¢innost ¢astkou 33.500 Ké. Veli-
ce dékujeme za viechny pacienty s HCH
a jejich rodiny za tdZzasnou praci, kterou
délé pani Jana Poddana a Nada¢ni fond 2P,
a prejeme jak kalendari, tak i pani Poddané
a jejimu tymu mnoho dspéchu. Také vds
vSechny zveme na prvni ples Nada¢niho
fondu 2P, ktery se bude konat 26. ledna
2019 v Domé techniky v Pardubicich.
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ODVAHA DOUFAT

Meredith Wadman, srpen 2018, pfeklad Zuzana Maurova

Jednoho dne v roce 1986 padl na zivot Michelle Dardengové stin HCH. Jeji otec byl
nalezen v fece ve vesnici jménem Tahsis na odlehlém ostrové Vancouver, kde vyrostla.
Richard Varney odlozil snubni prsten, hodinky a penézenku na poli¢ku v koupelné,
sedl na kolo, dojel k mostu klenoucimu se ptes kamenitou feku a skocil. Skok z vysky
4,5 m mu zlomil panev. Z proudu ho vytahl méstsky lékat, ktery pravé u mostu rybatil,
a zachranil mu Zivot.

Ale spirala se uz roztocila. Kdysi vesely muz, ktery si pro radost ¢etl v Encyclopedii
Britannica, dobry tane¢nik milujici skupinu ABBA, tfi tenory a AC/DC, sympaticky
dobrovolny hasi¢ - tento muz se vytracel a ménil se ve vrtosivého, vzteklého mrzouta
s vasni pro litrovky Bacardi, jehoz nohy nedokazaly ztistat v klidu, ani kdyZz odpocival
v kfesle.

V roce 1988 mu byla diagnostikovana HCH. To vysvétlovalo zménu, ktera se s nim
stala, ale nabizelo jen malou utéchu. Prvnich patndct let od otcovy diagndzy, v dobé,
kdy védci objevili genetickou mutaci zodpovédnou za HCH a vydali se na zdanlivé
nekonec¢ny hon za lékem, se Michelle vyhybala genetickému testu, ktery by ji ukazal,
zda je otctiv ipadek predobrazem jeji budoucnosti. Kdyz otce diagnostikovali, byla uz
vdand a méla syna a dceru, pracovala i
na vyvoji softwarové diagnostiky pro gt - \ \ ’
jednu pojistovaci spole¢nost a svou pra- = ' \
ci milovala. Otec Zil poslednich deset let
v tstavu a v roce 2003 zemfel. V té chvi-
li se nechala testovat. ,,Trdpilo mne to,*
iika. ,Clovék musi planovat budouc-
nost.“ Test byl pozitivni.

O deset let pozdéji si Michelle v8imla,
ze je jeji rukopis ,,neovladatelny®. Zhor-
§ila se ji rovnovéha. Vracela se z pro- -
chazky se psy s krvavymi koleny a po- o™
$krabanyma rukama. V dubnu 2015 ji Otec Michelle se svym vnukem Joelem
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bylo 52 let. Ve stejném véku skocil jeji otec do feky. Byla donucena opustit praci. ,Zda
se mi, Ze nejste dusevné v poradku,” fekl ji jeji novy §éf.

Pak ji do Zivota vstoupila neznama véc: nadéje. Jeji lékar Blair Leavitt, védec zaby-
vajici se HCH na Université Britské Kolumbie (UBC), se ji zeptal, jestli by se nechtéla
zucastnit za¢inajici klinické zkousky nového léku vyvinutého biotechnologickou spo-
le¢nosti Ionis Pharmaceuticals. V srpnu 2015 se Michelle stala ,,pacientem ¢islo jedna®

Skute¢nost, Ze je prvnim pacientem, Michelle nevyvadéla z miry. ,,Nikdy jsem se ne-
bala,“ vybavuje si. ,Doktor Leavitt se mne vzdycky ptal: Uvédomujete si, Ze byste u toho
mohla zemfit? Vzdy jsem odpovidala: Ano, ale moje déti se nebudou muset bat.”

V listopadu 2016 dostala Michelle a jeji manzel zpravu, ktera je ohromila. Joel, v té
dobé sedmadvacetilety, fekl svym rodictim, Ze se nechal testovat na HCH. Byl pozitivni.

Michellina tcast na zkousce byla pro Joela slabou ttéchou. Je realista a uvédomuje si
uskali védy. ,,Na YouTube se mizete podivat, jak nemoc vypada, a uvidite i koncovku,*
tikd. ,Neni to nic krdsného. Joel fekl své snoubence, Ze ho muize opustit. Odmitla. Pér,
ktery chce mit déti, zacal uvazovat o umélém oplodnéni, coz by jim dovolilo implanto-
vat jen zdrava embrya.

O tfindct mésict pozdéji, 11. prosince 2017 v 12:01 hod., dostala Michelle e-mail:
Ionis zvetejnila vysledky zkousky. Zkouska provedena na 46 lidech se ukazala jako
bezpec¢na, s minimalnimi vedlej$imi uc¢inky. Po ¢tyfech mésicich se hladiny muto-
vaného huntingtinu v mozkomi$nim moku pacientt snizily v zavislosti na vysi davky:
zda se, ze antisense molekula zasahla svij cil.

Vysledky vzbudily v rodinach s Huntingtonovou nemoci hotovou viavu. Michelle
a Marc otevieli ldhev Chardonnay a ptipili si na moznost, Ze jejich déti budou Zit Zivot bez
HD. O pét tisic kilometrt jinde Louise Vetterova, prezidentka a vykonna feditelka Hun-
tington’s Disease Society of America v New York City, dostala textovou zpravu od svého vé-
deckého reditele, aby se ihned podivala do e-mailu. Zastavila na krajnici New Jersey’s Route
23, precetla si zpravu spole¢nosti Ionis a rozplakala se. Na klinikach pro HCH od Baltimore
v Marylandu po Bochum v Némecku zvonily telefony, e-maily zaplavovaly schranky a valily
se zadosti o schiizky. Na University College London, v domovské instituci vedouci vyzku-
mu neurolozky Sarah Tabriziové, se reference pacienttl okamzité z¢tyinasobily.

Ale védci zacali okamzité s opatrnosti vzruseni mirnit. Frank Bennett, viceprezident
spole¢nosti Ionis, poznamenava, ze dalsi klinickd hodnoceni se nezlepsila vyznamné.
~Vizdycky muzete najit néjaké korelace, pokud hledate dostate¢né peclivé. ... Jedina
cesta ke skute¢né validizaci jsou dalsi dlouhodobé studie.” Tabriziova souhlasi. ,.Velka
otazka, ktera ted pfed nami stoji, zni: Je snizeni mutovaného huntingtinu v mozku dost
velké na to, aby zpomalilo progresi nemoci?*

V lednu zacala Michelle dostdvat jednou za mésic injekei se 120 mg RG6042 — nej-
vy$si davku podavanou v prvni studii. Spolu se 45 dal$imi pacienty z této studie se
ucastni otevieného prodlouzeni zkousky. Zkouska je navrzena tak, aby poskytla tdaje
o dlouhodobé bezpecnosti a zmapovala progresi nemoci véech 46 pacientil. Ale pro
Michelle to je zkouska nadéje, kterou 1ék prislibil.

Pti breznovém rozhovoru kratce po aplikaci treti injekce vypadala Michelle unave-
né. Jeji fe¢ pokulhdvala a zastavovala v piilce véty. O tfi mésice pozdéji v ¢ervnu pii te-
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lefonickém rozhovoru mluvila plynule
a v celych vétach. Energicky odpovida-
la na otazky jesté i po dvou hodinéch.
LCitim, Ze se moje fe¢ vyrazné zlepsila.
Dokazu dokoncit vétu,“ uvedla sama od
sebe.

Michelle také tikd, Ze chodi se svymi
psy na delsi prochazky a po neschtudnéj-
$ich cestach nez v lednu. A dodava: ,,Mj
rukopis uz je docela ¢itelny.“ Marc potvr-
zuje, Ze jeho Zena md pri chizi vétsi vydrz
a jeji rukopis se zlepsil, a poznamenal, Ze
ocividné zmizely divoké pohyby jejich nohou ve spanku. A mysli si také, Ze se stabilizo-
valo zhor$ovani jeji paméti. ,,Pfed za¢atkem otevieného prodlouzeni zkousky jsem vidél,
jak to jde v priibéhu roku s jeji paméti z kopce. Od ledna, kdy zacala brat 1ék, nepozoruji
zadnou zménu.“ Ale varoval, ze manzel¢ina verbalni plynulost je proménliva. ,M4 lepsi
dny, kdy mluvi vic nez predtim. Ale ma také dny, kdy jsou véty sama mezera.“

Dnes je cilem Michelle do $esti mésicti jezdit na kole. Nez ji to doktor Leavitt dovoli
zkusit, potfebuje projit testem chuize pro fidi¢e podeztelé z fizeni v opilosti, aniz ztrati
rovnovahu; vykon, ktery ji dnes unika.

Nicméné je stale optimisticka. ,,Citim takovou nadéji,” fikd, ,,moje situace je o tolik
jina nez otcova: mam zivot, ktery se da zit.“ Pro svého syna chova dokonce jesté vétsi
nadéji. ,Joel by nakonec potencidlné nemusel huntingtonovu nemoc pocitit nebo zazit.“

Joel sam je mnohem opatrnéjsi. ,Doufam v to nejlepsi,” fika. , A zaroven se poctivé
ptipravuji na nejhorsi.“

Redakéni poznamka: text ¢lanku by zkracen, celé znéni je uvefejnéno na www.huntington.cz

STIGMA, HISTORIE A HCH

Alice Wexler, www.thelancet.com, ¢ervenec 2010, preklad Zuzana Maurova

Az do doby, nez byla mé matce diagnostikovana HCH nikdy se ne-
zminila, Ze jeji otec a tfi bratfi na tuto chorobu zemfeli. Snad pravé
tento chybéjici kus rodinné historie muiiZe za to, Ze jsem se stala
histori¢kou. Chtéla jsem pochopit hanbu, kterou matka pocitova-
la, a ptivod jejiho nic¢ivého mlceni.

Prvniho poznani se mi dostalo pfi slySeni organizovaném v roce
1977 Kongresovou komisi USA pro kontrolu HCH, kterému predse-
dala moje sestra Nancy Wexler. Jakasi zena z postizené rodiny nabidla svédectvi, které
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stale rezonuje. ,Kdybych mohla mit jedno prani, které by mohla tato Komise splnit,
bylo by to sejmout z Huntingtonovy nemoci stigma a vytahnout ji ze skfiné” Jina
zena vysvétlovala: ,,S nemoci je spojena hanba a clenové rodin se citi celou tou véci
tak poniZeni, Ze si jen pfeji na ni zapomenout.“ Dalsi pfipomnéla, Ze ,jeden z prv-
nich neurologt specializujicich se na HCH doporucoval, abychom byli v$ichni sterili-
zovani. Byla to prvni véc, kterou fikal po oznameni diagndzy.“

Stigmatizaci lze ¢asto pricist nevzdélanosti. Historie ukazuje, Ze zatimco znalost
v kontextu demokratickych hodnot mtize pomoci prekonat predsudky, védecké a 1é-
katské védomosti bez takovych hodnot mohou koexistovat, nebo se dokonce podi-
let, na vzristajici stigmatizaci a odmitani. Po znovuobjeveni teorie Georga Mendela
v roce 1900 naptiklad britsky genetik William Bateson konec¢né prokazal (v roce 1909),
ze HCH se dédi jako Mendelova autozomalné dominantni choroba. Ve stejnou dobu
se vznikem eugeniky se HCH stala pfedmétem Zddosti o dohled a kontrolu. Hlavni
postavou, ktera takové zadosti ospravedlnovala, se stal severoamericky biolog Charles
B. Davenport, feditel prestizni Biologické laboratote v Cold Spring Harbor v New Yor-
ku (USA), zakladatel Eugenics Record Office a obhdjce mendelismu v jeho pocatcich.
V roce 1911 najal Davenport lékatku Elizabeth B. Muncey, kterd méla provést prvni
velkou studii ptivodu rodin s HCH ve staté New York a v Nové Anglii. Studie méla sahat
dvanact generaci do minulosti. V roce 1916 pak Davenport vyuzil tato data jako zaklad
pro svou prednasku, v niz tvrdil, Ze velky pocet postizenych pochazi jen od nékolika
predk, a volal po omezeni imigrace, sledovani rodin a povinné sterilizaci. Pfednaska
s nazvem ,,Huntingtonova chorea ve vztahu k dédi¢nosti a eugenice” byla publikovana
v American Journal of Insanity a byla v biomedicinské literatute o HCH bézné citovana
jako jeden ze zédkladnich text o nemoci.

V dobé¢, kdy eugenika pritahovala védce, lékate a intelektualy vSech politickych
smér, se Davenport tésil povésti védecké autority. Stejné tak connecticutsky psychiatr
Percy B. Vessie, jehoZ predndska z roku 1932 se stala soucasti kanonu HCH. Vessie
stavél na teorii ptivodu Munceyové a sledoval genealogii jednoho ze svych pacientti
az do 17. stoleti k pristéhovalcim do Nové Anglie. Jako nejpravdépodobnéjsi ptivodce
HCH v USA oznacil tti manzelské pary z anglické vesnice Bures v Suffolku. Obvinéni
jedné Zeny a jejich ptibuznych z ¢arodéjnictvi predstavovalo pro Vessieho diikaz prav-
dépodobného vyskytu nemoci v této rodiné. Udajné ,,3patné chovani“ téchto lidi bylo
také moznou znamkou nemoci a zaroven poukazovalo na jejich pochybny charakter.
Vessie ve skute¢nosti vykreslil vSechny tyto osoby spise jako zloc¢ince nez jako obéti.
Muzi byli ,,nevzdélani a arogantni a Zadny z nich si nezasluhoval uznani nebo respekt®
Zeny byly ,,politovinihodnou® pti¢inou toho, ze se nemoc dostala do USA. ,,Pravdivy
pribéh® HCH v USA se podle Vessieho ,,ukazal v ¢arodéjnickych procesech s zenami
ze skupiny obyvatel pochazejicich z vesnice Bures®. A protoze neprojevovaly tendenci
k tomu ziistat bezdétné, povazoval za nezbytné ,varovat tyto choreatiky a jejich déti
pred rozmnozovanim® Pozdéji volal Vessie po ,nekompromisni sterilizaci®

Vessieho portrét nemoci se objevil v Journal of Nervous and Mental Disease a brzy
poté ziskal pozornost dalsich prestiznich lékarskych a populdrnich publikaci. V roce
1933 shrnul ¢asopis Lancet Vessieho prednasku a pochlubil se, ze ,,nemiize byt pochyb
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o tom, ze Wilkie, Nichols a Jeffers (pseudonymy, které dal tfem muzim této komunity
Vessie) a jejich potomci méli nezadouci charakter a v soucasnosti by byli klasifikovani
jako problémova socidlni skupina, takze si my [Britové] mizeme gratulovat k jejich
ztraté”. Populdrni americky ¢asopis Literary Digest shrnul verzi z Lancetu pod pred-
pojaty titul ,Carodéjnickd nemoc* Mlady britsky neurolog MacDonald Critchley jesté
zvedl latku, kdyz v roce 1934 tvrdil, ze kazdy ¢len rodin s HCH ,,nese znaky tézkého
psychopatického zachvatu a znovu a znovu se u nich objevuje slaboduchost, nepricet-
nost, sebevrazdy, kriminalita, alkoholismus a zavislost na drogach® Neni divu, Ze se
rodiny, jako byla matcina, snazily nemoc zatajit a pronasledoval je pocit hanby.

Tyto nechutné portréty rodin s HCH se objevily v dobé rozsahlych povinnych sterili-
zaci lid{ umisténych v zafizenich pro postizené v takovych zemich jako USA nebo Svéd-
sko a zvlasté pak v Némecku, kde psychiatri¢ti pacienti a pacienti s dal$imi postizenimi
byli v pozdéjsi dobé pfedmétem eutanazie. A navzdory povale¢nému odporu k nacistic-
ké eugenické politice vyznac¢ny americky genetik James V. Neel dokazoval v prvnim ¢isle
American Journal of Human Genetics (1949), ze ,dokonce i ti z nas, kdo nejvic vahali
odvazit se na pole negativni eugeniky, by se asi shodli na tom, Ze je zadouci objevovat
a odmitat takové pristéhovalce na stejnych zdkladech, na kterych nyni United States Pu-
blic Health Service (Americka sluzba vefejného zdravi) odmita ty, kdo jsou nakaZeni né-
jakou prenosnou chorobou®. V roce 1972 Critchley, ktery byl tehdy prezidentem World
Federation of Neurology, opakoval Vessieho tvrzeni, Ze nej¢asnéjsi pripady HCH v USA
byly identifikovatelné ,,podle jejich sociopatickych rysii a kriminality.”

Tento negativni obraz nemoci hral nepochybné roli v utvrzovani nepratelského
vnimani rodin s HCH v mediciné i mimo ni. Pomahal ospravedlnit nazor, Ze ur¢ité
skupiny lidi jsou jako ob¢ané nezadouci. Posiloval stereotyp, Ze lidé s postizenim jsou
agresivni, nasilnicti, nebezpecni a Casto zlocinci, a ptidaval stigmata spojend s alkoho-
lismem, dusevnimi chorobami a kognitivnimi poruchami. Poskytl tak lékafim zdu-
vodnéni pro souhlas se sterilizaci nebo dokonce poZadavkem na celibat pro lidi v riziku
HCH a podporoval lhostejnost 1ékatti k péci o osoby s touto nemoci. Jak vypovédél
v roce 1977 pri slySeni Komise jeden neurolog: ,,Je s podivem, jak malo 1ékaii vi
o Huntingtonové chorey, a dokonce jesté horsi nez to,“ jsou ti, ,kdo o ni vi, ale
odhodi pacienta jako horky brambor. Nechtéji se zabyvat nepfijemnymi, hroznymi
nemocemi jako je tato.“

Predpojaté zobrazeni HCH také povzbudilo mylny biomedicinsky vyzkum. Napti-
klad studie z roku 1951 publikovana v ¢asopisu Science tvrdila (nepravdive), Ze ti, kdo
maji mutaci genu pro huntingtin, maji mnohem vic déti, nez jejich sourozenci, kte-
fi tuto mutaci nemaji. Az v éfe lidskych prav v 60. letech minulého stoleti, kdy byla
odmitnuta eugenika a kdy ve Spojenych statech a Evropé zacaly vznikat prvni laické
asociace rodin postizenych HCH, pocaly se vyzkumné priority i prezentace nemoci
ménit. V roce 1977 Komise na popud rodinnych ptislusnika provedla dalsi krok k pre-
hodnoceni zptisobu, jakym byly predkladany informace o HCH.

A co se nestalo, u Vessieho teorie ¢arodéjnictvi bylo uznano, Ze spocivala na zame-
né identity vyplyvajici ¢astecné z nespravnych udaji Munceyové, jejichZ ovéfenim se
nikdo nezabyval. V roce 1969 Thomas H. Gilmore a Mary B. Hans dokazali, ze Vessie
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zaménil Elinor Knapp, ktera nikdy nebyla obvinéna z ¢arodéjnictvi, s Goodwife Knapp,
ktera byla popravena jako ¢arodéjnice, ale neméla jakykoli vztah k rodindm s tou to ne-
moci. Dal$i obvinéné Zeny s nimi také nemély spojitost. Ve skute¢nosti jsem v zadném
dobte zdokumentovaném pripadu Zeny obvinéné z ¢arodéjnictvi nebo jejich blizkych
potomki nenasla jediny spolehlivy ditkaz o chovani, které by ptipominalo HCH. Navic
muj vlastni vyzkum dokdzal, ze ,,$patné chovani“ Vessieho tfi muza (z nichz ne v8ichni
byli z Bures) a jejich potomk se skladalo hlavné z nepatrnych prestupkd, jako jsou
nadavani a opilost ¢i dokonce politicky protest. To nenapovida, Ze by se jednalo o HCH
nebo socialni patologii. Ackoli jeden nebo vice jedincti mezi Vessieho tfemi pary mohl
prevézt HCH z Anglie do Nové Anglie, jednalo se o normalni typické osadniky spise
nez o Vessieho ,,nicemy z Bures®

Ironii je, ze Vessieho zdiskreditovana ¢arodéjnicka teorie stale koluje i dnes a kritika
T. H. Gilmora a M. B. Hans se vét§inou opomiji. Stava se navic, kdyz vysvétluji ¢lentim
rodin s HCH, Ze ¢arodéjnicka bachorka nema zadny historicky zaklad, Ze se nékteri citi
zklamani, jako by to byla metafora pro jejich pocity izolace a nepochopeni. Uvédomila
jsem si, Ze tato zaleZzitost mize byt historicky nespravna, presto - vidéno z perspektivy
téchto rodin - zda se vystihuje subjektivni emo¢ni skutecnost.

Na historii mediciny zkratka zalezi. At uz je pravda o 17. stoleti jakakoli, je jasné, Ze
nékteri védci a klinici ve 20. stoleti vytvorili obraz nemoci, ktery prohloubil stigmatiza-
ci jejich soucasnikii s HCH - i stigmatizaci lidi s dal$imi psychiatrickymi a neurologic-
kymi poruchami. Konfrontovani eugenického ptivodu a zranujiciho psychologického
a spolecenského dédictvi tohoto obrazu nemutize odestat minulost, véfim ale, Ze ndm
miiZze pomoci zménit poméry, které udrzuji pfi zivoté stigma a hanbu i dnes.

V PREDSTIHU

ELIE DOLGIN, pfeklad Zuzana Maurova

Elli Hofmeister zacala v osmi letech ve $kole zaostavat. Kdyz ji bylo devét, pottebovala
kazdy vecer hodinu doucovéni navic, aby udrzela tempo. Elliina rodina ptipisovala jeji
problémy poruse uceni. Ve tfinacti ale zacala klopytat a $patné vyslovovat, ,zacalo to
véechno do sebe zapadat,“ fika jeji matka Camilla Tulenchik, kadefnice z Maple Lake
v Minnesoté.

Camilla Tulenchik se obrétila na genetického poradce, kdyz byla s Elli téhotna. Jeji
pritel mél v anamnéze HCH. Ptitel nevédél, jestli zdédil mutovanou kopii genu pro hun-
tingtin, ktery je za nemoc zodpovédny; pokud jej zdédil, existovalo by 50% riziko, Ze ji
Elli bude mit také. Pokud ale Elli gen zdédi, symptomy se u ni pravdépodobné az do do-
spélosti neprojevi, vysvétlil ji tehdy poradce. Camilla si pomyslela, Ze maji spoustu casu.

S nastupem problémt, které se u Elli na zacatku dospivani projevily, se Camilla
rozhodla zjistit o dcefiné riziku néco vic. ,,Vyhledala jsem si Huntingtonovu chorobu
a uvidéla ,juvenilni’ v tu chvili jsem si pomyslela: ,,To ne!*

Hlavnim rozhodujicim faktorem pro vék, kdy nemoc zahaji nastup, je pocet opa-
kovani ur¢itého tripletu baze DNA v genu huntingtin: normalni verze genu ma
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35 nebo méné opakovani; 36 nebo vic opakovani ma za nasledek formovani nestabil-
niho proteinu, ktery zpsobuje HCH. Cim vétsi je pocet opakovéni, tim pravdépodob-
néji se nemoc projevi v détském véku. Elli ma 65 opakovani, mnohem vic nez je volné
definovany prah 50 opakovani, pti némz je vyskyt JHD béznéjsi. Jeji otec ma pouze
44 opakovani, ale chyby v replikaci DNA zptisobily, ze Elli zdédila dokonce jesté delsi
mutovanou oblast.

Elli bylo v unoru dvacet. Ttikrat tydné navstévuje tranzitni program pro mladé
se specidlnimi potfebami, kde pomaha fidit kavarnu. Také pracuje jako dobrovolnik
v blizkém pecovatelském domé, zdobi vyvésni tabuli a ¢isti karty na bingo, pomucky
pro plavani v bazénu a hudebni nastroje. Posledni narozeniny slavila Elli tak, ze pozvala
k pfenocovani vyhradné blizce pribuzné Zeny, véetné sestry Violet, coz znamenalo, Ze
jeji bratr Zander se oslavy nemohl zt¢astnit. ,Zadnému klukovi neni vstup povolen!,
tikd Elli pomalu a nezfetelné.

Nazdobily si masky, jedly dort a zmrzlinu, divaly se na Flay Away Home (Cestu
domt), pfijemny rodinny film z devadesatych let o divce, ktera uci létat housata, a sly
spat aZ po ptlnoci. ,,Nase motto je: Dnesek je nejlepsi den,“ ika Camilla Tulenchik.
»Soustfedime se jen na dnesek.“

Redakéni poznamka: text ¢lanku by zkracen, celé znéni je uvefejnéno na www.huntington.cz

PRIBEH ALENKY

Josef a Alena HarabiSovi, Alenka Karmanska

Alenka a Igorek jsou déti manzelciny sestry. O déti se jejich rodice dobfe nestarali, tak
jim byly odebrany a mély nastoupit do détského domova. Jejich otec s tim moc nesou-
hlasil a telefonicky se s nami spojil. Chtél, abychom si zatim déti vzali, nez se u nich
vylepsi rodinné vztahy a podminky pro vychovu. BohuZel k tomu nedoglo, rodice se
rozvedli a zalozZili si druhé rodiny a o déti uz ztratili zdjem.

Zacalo naroc¢né vyfizovani a po mésici jsme si déticky vzali do péstounské péce.
K na$im tfem syntim tedy pfibyli dva novi ¢lenové rodiny. Alenka a Igorek zapadli
do rodiny uplné super, za dva dny uz ndm zacali fikat tati a mami, tak jsme je nechali
pti tom a fikaji nam tak dodnes. V rodiné vse probihalo bez problému, déti se vyucily,
nasi synové si zalozili rodiny, jen Alenka nam ztstala doma. Byla na vySetfeni na neu-
rologii a pak na genetice a tam ji byla zjisténa Huntingtonova choroba. O této nemoci
jsme nevédéli viibec nic. Zacali jsme tedy patrat, co to je za nemoc, a dopatrali jsme
se az k Alenciné otci, ktery na tuto nemoc zemfel ve svych 36 letech. Nejvic informaci
jsme dostali na Rekondi¢né-eduka¢nim pobytu v Prostéjové v roce 2016. Tam jsme byli
pozvani poprvé pani Vondrackovou.
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Na pani Vondrackovou nam dal kontakt pan doktor Ressner, ten nasi Alenku 1é¢i.
Touto cestou bych chtél podékovat panu doktorovi Ressnerovi za jeho skvély pristup
k pacientiim a za jeho rady, jak postupovat s pacienty s touto nemoci. Velké podékova-
ni patfi pani Dr. Zdence Vondrackové, kterd nas pozvala, a jejim kolegynim/kolegim,
pékné se nam vénovali, nejvic vSak nasi Alence.

Mate silu se rvat o zivot

Jsem studentkou 2. ro¢niku 2. lékaiské
fakulty v Praze a méla jsem moznost se
zilastnit edukac¢né-rekondi¢niho pobytu
v Prostéjové. Prestoze muj prvni zdjem do-
zvédét se néco vice o tom, jak se Zije v rodi-
nach s Huntingtonovou choreou, byl zejmé-
na kvili semindrni préci, tento vikend mé
obohatil o vice, nez bych ¢ekala. Uvédomila
jsem si, ze schopnost naslouchat druhym
a ziskat od nich davéru jsou velmi dulezité
vlastnosti, na které ¢astokrat zapomindme.
Nékdy pravé chvilka ticha muze fict vice
ne? tisic slov. Jako ¢lovék sedici v povzdali
jsem mohla pozorovat u zuéastnénych silu
rvéat se o to, co je spravné nebo touhu byt
alespon vyslysen, kdyZ ne pochopen. Rada
bych podékovala za kazdého ¢lovéka, které-
ho jsem na pobytu potkala, protoze na své-
té existuje jen malo osob, o kterych mohu
Fict, ze si jich vazim.

Jana Pavelcova
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Dékujeme za nadéji

Za pozvani dékujeme pani Dr. Zdence
Vondrackové, pani Ing. Martiné Musilové
a vSem, co jste pripravili tak skvély pobyt
s pfednaskami o Huntingtonové chorobé.
Velké podékovani patti také véem prednd-
$ejicim odbornikim a v8em terapeutkdm,
které se nam pékné vénovaly. Pro nas byl
dulezity rozhovor s panem profesorem Ro-
them. Je to ¢lovék s velkym srdcem a po-
chopenim. Nasi Alenku povzbudil a dal ji
mnoho rad do Zivota. Kdyz jsme se vratili
z Rekondi¢né-edukacniho pobytu, tak jsme
se zeptali Alenky, jak se ji libilo na vyleté
v Prostéjove, fekl jsem ji, at ndm to napise.
Na papir napsala: LIBILO SE MI VSECH-
NO, JIDLO, PROCEDURY, CVICENT, TA-
NEC, DEKUJI ZA DOPROVOD RODICU.
Josef a Alena HarabiSovi,

Alenka Karmanska

PRIBEHY A VZPOMINKY



Lze prozit dustojny zivot

Na Rekondi¢nim pobytu jsem byla poprvé.
V Domov¢ u fontdany mame klienty s HCH
a tak jsem chtéla nacerpat nové informace
a zkusenosti, které mi pomohou lépe poro-
zumét této nemoci a v dusledku toho lépe
rozumét potfebam nasich klienti. Touzim
po tom, aby klienti s HCH u nas i pres svij
niz8i vék oproti nasim seniorim a zavaz-
nou nemoc mohli prozit dustojny Zzivot.
Moc se mi libily prednasky a diskuzni sku-
pinky. Byla jsem réda, Ze jsem mohla sly-
$et svédectvi lidi, jak se vyrovnavaji s touto
nemoci v rodiné - u manzela, déti. Bylo
smutné slySet obavy lidi, ktefi maji starost
s tim, Ze az ptijde ten Cas, nevédi, do jakého
pobytového zatizeni svého rodinného pri-
slusnika umisti. Celkové mné pobyt velmi
povzbudil a rada prijedu pristé.

Markéta Kocova

Vzpominka na Prostéjov

Dékuji, ze pomahate

Je to jiz sedm let, kdy jsem poprvé prijela
na rekondici, bylo to Usti na Orlici. Trochu
jsem se bala a trochu byla zvédava, co asi
feknete, vy, ktefi se uz dlouhd léta znate
a potkavate, na néjakou cizi ,holku®, kterd
s HCH nemad viibec nic spole¢ného. Byla
jsem stra$né prekvapend, Ze vam to vibec
nevadilo, prijali jste mé mezi sebe, jako by-
chom se znali uZ spoustu let. Pfesné takhle
to je na kazdé rekondici. Vsichni ,,novi“
ptijedou a nevéti, ze se na né nikdo nediva
skrz prsty, Ze jim rozumi, poradi, vyslechne
je. Ze existuji 1ékari, kteti védi, co je HCH,
a dokdzou dobre poradit. A hlavné vidi, ze
i s HCH se da 7it $tastné a spokojené. Moc
vam vSem dékuji, Ze tém ,novym* takhle
neskute¢né pomahate.

Martina Musilova

Ve dnech 19.-21.10.2018 jsme byli pozvani na Rekondi¢né-edukaéni pobyt v Prostéjové. Toto

setkani pro nas bylo velkym piinosem a emotivnim zazitkem. Bylo ndam potéSenim se se-

tkat jak s odborniky, tak i rodinami ve kterych se toto dédi¢né onemocnéni vyskytuje. Velice

si cenime spoluprace se Spole¢nosti pro pomoc pri Huntingtonové chorobé. Timto bychom

chtéli podékovat celé spole¢nosti a predevsim pani PharmDr. Zdence Vondrackové. TéSime se

na dalsi setkdni a spolupraci.

PRIBEHY A VZPOMINKY

Jana Flidrova a Véra Bufic¢ova
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Fresubin®

Pro pacienty
S poruchou
polykani

Fresubin® 3.2 kcal Drink

- vy$8i hustota pro snadné polykanf

- nejvySsi obsah energie a bilkovin na ml*
- vysoky obsah vitaminu D

+ maly objem 125 ml

- prichuté: vanilka-karamel, liskovy ofisek

Fresubin® 2 kcal Creme

- krémova konzistence pro snadné polykanf
- vysoky obsah energie a bilkovin

- vysoky obsah vitaminu D

- maly objem 125 g

- prichuté: vanilka, cokoldda, cappuccino, lesnf
jahoda

* Z nutricné kompletnich pFipravkd EN203-1(11/2017)-CZ

Fresenius Kabi sro.
Na StrZi 1702/65, Nusle
14000 Praha 4

tel: +420-225270-1 FRESENIUS
fax: +420225270-562 KABI

e-mail: czech-info@fresenius-kabi.com

caring for life

Potraviny pro zvlastni vyZivu - potraviny pro zviastni Iékar'ské Ucely. Materidl je urcen pro odbornou vefejnost. 11/2017



ZADNY LEKAR NENi BUH

Mosty, 4/2018

Stle jesté prevlada ndzor, Ze diskutovat s lékafem o 1é¢bé, ptat se
na to, co a pro¢ déla, nebo mu dokonce odporovat, se nevyplaci.
é NRzp ¢gr  Jenze doba uzje ddvno jind a platné pravni normy stavi pacienta
do role partnera, ktery s postupy lékare ma pravo souhlasit a také

nesouhlasit.
Pokud tedy bohuzel pattite k tém, ktefi jsou nespokojeni s pristu-
pem lékare k vasi1éché, s jeho chovanim, povazujete podavané informace
za nedostate¢né a nekvalitni, ¢i mate dokonce podezfeni na zanedbani povinné péce, pri-
padné na pochybeni pti provadénych zakrocich, nenechte to jen tak byt. Zkuste problém
s doty¢nym lékatem nebo jeho nadfizenym oteviené vyfesit. Pokud to nikam nepovede,

podejte oficidlni stiznost.

Ve stiznosti popiste, co se déje, véetné toho, v éem spattujete neetické nebo neodborné
jednani lékatt, jaké jsou jeho néasledky a co po poskytovateli pozadujete — napt. napravna
opatfeni, omluvu apod. Nezapomenite také priloZit kopie dokumentt (zdravotnické doku-
mentace, fotografie, zaznamy komunikace apod.), které dokazuji vase tvrzeni. Stejné tak
situace. Vétsina instituci (nemocnic, urady, pojistovny...) ma pro tyto ptipady priprave-
ny i formuléte. V ptipadé potieby muizete také vyuzit vzor, ktery je ke stazeni na webu
www.ombudsmanprozdravi.cz.

Ke komu lze stiznost podavat

» K poskytovateli zdravotnich sluzeb, napt. nemocnice,

o ke spravnimu organu, v jehoz spravnim obvodu je zdravotnické zatizeni, napt. krajsky
urad,

« k profesni organizaci, napt. Ceska lékatska komora ¢i Ceskd stomatologickd komora,

o ke zdravotni pojistovné.

Jak mate podat stiznost?
Komu ji podavate: lékati, vedoucimu lékari, fediteli apod. Blizsi informace ziskate

u poskytovatele zdravotnich sluzeb.
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Kdo ji podava: pacient nebo jeho zdkonny zastupce, osoba blizka (pokud pacient ne-
miize s ohledem na svijj zdravotni stav nebo pokud pacient zemfel), osoba zmocnéna pa-
cientem, v ptipadé nezletilych déti ¢i osob s omezenou svépravnosti zakonny zastupce
nebo opatrovnik.

Lhuta poskytovatele na odpovéd: do 30 dnd, v odtivodnénych pripadech je zékonnou
lhtitu mozné prodlouzit o dal$ich 30 dnd, avSak stézovatel o tom ma byt informovan.

Poznamka: V pripadé neetického ¢i neodborného postupu lékare je mozné obrdtit se
soubézné na profesni organizaci.

DRIVE VYSLOVENA PRANI

Mosty, 4/2018

Kazdy lékatsky zakrok musi byt proveden se souhlasem pacienta,
av$ak mohou nastat situace, ve kterych neni mozno tento souhlas
b NRZP R ziskat. I tak je pacientovi ponechdna moznost svobodné rozho-
dovat o své 1é¢bé, a to prostiednictvim tzv. institutu dfive vyslo-
venych prani. Dffve vyslovena pfani umoziuji rozhodnout o sobé
pro budoucnost.

V praxi tedy muze pacient doptedu vyslovit souhlas nebo nesou-
hlas s 1ékatskym zdkrokem pro pripad, Ze se v budoucnu dostane do stavu, kdy ztrati
schopnost o sobé rozhodovat. Nahrazuje se tim tak samotny souhlas ¢i nesouhlas se
zakrokem, pokud jej nebude moci udélit pfimo. V dfive vysloveném prani je uvedena
situace a postup lékare, ktery si v ni pacient preje realizovat (napt. ,,v ptipadé, ze mé
potka autonehoda, nepfeji si, aby mé byla podana krevni transfuze®).

Je povinnosti kteréhokoliv zdravotnického pracovnika, aby respektoval dtive vyslo-
vené prani pacienta, a ptizptsobil mu lé¢bu.

Vyjimky, kdy nelze dfive vyslovené piani respektovat

o Respektovani prani by vyzadovalo aktivni zptisobeni smrti.

« Kdyz prani nebylo k dispozici pred zapocetim lécby a uz byly zapocaty tkony, je-
jichz preruseni by znamenalo aktivni zptisobeni smrti.

 Pokud by respektovani prani ohrozilo dalsi osoby.

o Kdyz uroven lékarské védy a poznatktl od doby vysloveni prani pokrocila natolik, Ze
se da divodné predpokladat, Ze by pacient nyni se zakrokem souhlasil.

Kde Ize dfive vyslovené prani uzaviit

o U svého registrujiciho praktického nebo osettujiciho lékate v oboru, s nimz prani
souvisi. Musi byt vyhotoveno pisemné, vas podpis musi byt afedné ovéfeny a sou-
casti je pouceni lékare o jeho diisledcich.

o Pri prijeti do péce nebo kdykoli v pribéhu hospitalizace, ale jen pro poskytovani
zdravotnich sluzeb poskytovatelem, u néhoz se pravé nachazite. Takové prani se za-
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znamena do zdravotnické dokumentace a podepise ho pacient, zdravotnik a jeden
svédek (naptiklad ¢len rodiny).

Dtive vyslovené pfani ma neomezenou ¢asovou platnost, oviem nazor pacienta, kte-
ry je schopen o sob¢ rozhodovat, je vzdy silnéjsi.

NEFARMAKOLOGICKE INTERVENCE, FYZIOTERAPIE
A REHABILITACE

Mgr. Bc. Roman Adamczyk, Ph.D.

Soucasné aktivity vyzkumnikil a farmaceutickych firem vzbuzuji nadéji na vyvoj cile-
né lécby Huntingtonovy choroby a jejich priznaki i zdkladniho chorobného procesu.
V dobé, kdy vsak ucinné latky a jejich aplika¢ni formy jsou teprve predmétem klinic-
kych zkousek, pottebuji pacienti vyznamnou nefarmakologickou podporu, ktera zahr-
nuje adaptaci prostredi, dostate¢né spektrum socialnich sluzeb, rodinné zazemi, péci
odbornikil v oblasti logopedie, fyzioterapie, rehabilitace, neurologie, 1é¢ebné vyzivy
a dal$ich obort, ptipadné psychologickou podporu.

Nefarmakologické intervence jsou takové, které neopiraji sviij ucinek o lé¢ivé pri-
pravky, ale vyuzivaji jinych modalit - pisobeni pohybu, riiznych cilenych stimult, fyzi-
kalnich veli¢in (chlad, teplo, definované magnetické pole apod.) Vétsina téchto modalit
je dobre dostupna a ¢asto neni vazana ani na lékarskou zadanku, nebot se nabizi jako
samoplatecka procedura nebo svépomocna ¢innost provozovand samotnym pacientem
naptiklad pod dohledem zku$ené zaskolené osoby. Pfi planovani téchto aktivit plati
obecné doporuceni, ze by mély byt koordinovany ¢i schvaleny erudovanym lékarem,
fyzioterapeutem nebo jinym odbornikem, ktery mé zkusenosti pokud mozno piimo
s pacienty s Huntingtonovou chorobou a ktery je informovan o moznych kontraindi-
kacich.

Jednou z velmi dostupnych intervenci ve prospéch huntingtonik je tvorba stimu-
lujiciho prostredi (také se v zahranici oznacuje jako ,enriched environment® - obo-
hacené prostredi). Obohacené prostiedi zahrnuje tpravu (nejc¢astéji rozsifeni) podné-
ta ve fyzikdlnim i socidlnim okoli pacienta (smyslové, pohybové, spole¢enské, herni
a kognitivni podnéty), tedy v jeho piibytku, misté¢ pobytu, v kontaktech s osobami,
které jej navstévuji a podobné. Prinos této vnéjsi stimulace je spatfovan v tom, Ze vy-
uziva nervové plasticity mozku, ¢ili jeho schopnosti kompenzovat vzniklé handicapy
a prizptisobovat se prostiedi. Pozitivni je, Ze mozny piinos této techniky obohaceného
prostfedi potvrzuji zvifeci modely Huntingtonovy choroby. Elizabeth Skillingsova se
spolupracovniky (2014) zjistila u pokusnych mysi, Ze obohaceni prostedi o podnéty
jako jsou pohybové hry ¢i zabava mohou mit ur¢ity pfiznivy vliv na celkovy zdravotni
stav a zpomalit nastup nemoci. Na druhou stranu je vSak potfeba vzit v tvahu mozny
stresujici vliv nékterych podnétd, ¢innosti ¢i novych prvki v prostredi na pacienta.
Ukazalo se také, ze nékteré techniky mohou mit rozdilny efekt v zavislosti na pohlavi
pokusnych zvirat.
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Van Dellen s kolegy (2000) jiz dfive dospéli u my-
$tho modelu Huntingtonovy choroby k zavéru, ze
stimulujici prostfedi poskytované od raného véku
jedince oddaluje nastup motorickych (pohybovych)
projevit nemoci a zmirnuje pokles objemu mozku.
Podle novozélandského tymu (Glass a kol., 2004)
miize oddaleni nastupu nemoci souviset se zpomale-
nim bytku CB1 kanabinoidnich receptort diky sti-
mulujicimu prostfedi. Kazdopadné se zda, Ze oboha-
ceni prostfedi ma v terapii misto spiSe doplnkové a je
potieba dale hledat razantnéjsi zpiisoby lécby.

Opakované je zkouman také efekt rehabilitace,
fyzioterapie a ergoterapie (Iécebného vyuziti praktic-
kych ¢innosti), a to i pfimo u lidi, nejen na zvifecich
modelech. V roce 2007 zvefejnil italsky tym vysledky
své prvni studie a¢inkd intenzivniho rehabilita¢niho
programu, ktery trval 3 tydny v ramci hospitalizace,
se zavérem, ze pravidelné opakované kary (az 3x ro¢-
né) cviceni vedly ke stabilizaci motoriky (za dva roky
nedoslo u pacientt ke zhorseni v dusledku choroby),
v oblasti béznych pohybu (chiize, udrzeni rovnovahy
apod.) byla zaznamendana i urcita zlep$eni. Na tuto
studii navazal italsky kolektiv dlouhodobéjsim sle-
dovanim a data za dobu péti let rovnéz potvrdila
pozitivni efekt vSestranné rehabilitace (fyzioterapie,
ergoterapie, kognitivni rehabilitace, dechova cviceni
a logopedicka péce) - Zinzi a kol., 2010.

Jiz v roce 2003, kdy nebylo studii na téma ucinka
rehabilitace u Huntingtonovy choroby mnoho, vysel
v casopise Nuerorehabilitation and Neural Reapir
systematicky prehled (tedy souhrnné posouzeni do-
stupnych ¢lanku), ktery konstatoval, ze pro tc¢innost
rehabilitace u pacientt s Huntingtonovou chorobou
na zlepseni rovnovahy, svalové sily a pruznosti zatim
neni dostatek silnych diikazia - Bilney, Morris, Perry,
2003. V roce 2015 uz ale Rollnick pise o ¢tyfech ran-
domizovanych kontrolovanych studiich potvrzujicich
pozitivni Gc¢inek domadci i hospitaliza¢ni fyzioterapie
u huntingtonikd (naptiklad na zvladani béznych den-
nich ¢innosti) a dokonce referuje o mozném ucinku
rehabilitace na zvétSeni objemu nékterych oblas-
ti mozku a snizeni miry $kodlivé neurodegenerace
(Rollnick, 2015, Cruickshank a kol., 2015). Nezdvisla
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Specializovana centra
pro pacienty se
vzacnymi onemocnénimi

MZ ptipravuje specializovana
centra a dostupnéjsi léky pro
pacienty se vzdcnymi onemoc-
nénimi. Do konce roku by méla
vzniknout prvni centra pro vzac-
nd onemocnéni a je pripraveno
paragrafové znéni novely zakona
o vefejném zdravotnim pojisté-
ni, ktera urychli pristup pacien-
t k inovativnim léktim. Jiz dnes
je péce o pacienty se vzadcnymi
onemocnénimi koncentrovana
do osmi zdravotnickych zatize-
ni, ktera jsou od bfezna 2017 za-
pojena do Evropskych referenc-
nich siti (ERN), kterd usnadiiuji
ziskavani zkuSenosti ze zahra-
nici. WWW.MZCT.cZ

Sdileny lékovy zaznam

Zavedeni sdileného lékové-
ho zéznamu pacienta umozni
predepisujicim lékartim, 1ékdr-
nikiim, klinickym farmaceu-
tim a zdravotnické zdchranné
sluzbé nahlizet do tdajii o pre-
depsanych a vydanych léci-
vych pripravcich konkrétniho
pacienta. Lékati také snadno
zkontroluji, zdali si pacient
lék vyzvedl ¢i nikoli. A 1ékar-
nici budou moci diky nahledu
do zdznamu poskytnout ptes-
néj$i poradenstvi v davkovani,
zkontrolovat kombinaci s jiny-
mi 1é¢ivy a odhalit pripadné
nezadouci u¢inky. www.mzcr.cz



Koncepce elektronického
zdravotnictvi

Ministerstvo zdravotnictvi pri-
pravilo vécny zdmér zdkona
o elektronickém zdravotnictvi
(eHealth), jehoZ cilem je stano-
vit doposud chybéjici pravidla
a standardy pro elektronickou
komunikaci mezi poskytovateli
zdravotni péce. Zavedeni eHe-
alth umozni kontinudlni posky-
tovani péce kdekoliv a kdykoliv
je to potfebné, s moznosti oka-
myzitého vyuziti vSech vyznam-
nych existujicich  informaci
o zdravotnim stavu pacienta.
Rozsah sdileni informaci bude
v rukou pacienta. Veskeré sluzby
budou pro pacienty dobrovolné,
zaleZi pravé na nich, zda souhlas
¢i nesouhlas se sluzbami udéli
avjakém rozsahu. www.mzcr.cz

Pravidla pro e-Recept

Jak jste si jisté v§imli, tak o le-
to$niho roku vsichni lékafi jiz
nevydavaji klasické recepty, ale
e-recepty. Vyhodou téchto e-
-receptii je moznost zaslani
na mobilni telefon jako SMS,
na e-mail, nebo predat prostred-
nictvim aplikace v mobilnim
telefonu. eRecept na bézné léky
ma platnost ¢trndct dni, na an-
tibiotika a chemoterapeutika
pouze 5 dni a recept vystaveny
na pohotovosti plati nejdéle
1 den. Platnost zac¢ina bézet
dnem vystaveni eReceptu a po-
¢itaji se i vikendy a svatky.

dvouletd norska studie skupinovych cviceni u osob
s mirnymi az stfedné zavaznymi projevy Huntingto-
novy choroby vedle ur¢ité stabilizace v oblasti béznych
dennich ¢innosti a kognitivnich funkei konstatovala,
ze Castecné, 1 kdyz statisticky nedostate¢né vyznam-
né, zlepseni bylo mozné pozorovat u indexu télesné
hmotnosti (BMI), kvality zivota, miry tzkosti ¢i de-
prese. Norska studie v§ak zahrnovala mensi mnozstvi
pacientt nez studie italskd (Piira a kol., 2014).

Novy systematicky prehled studii o G¢innosti re-
habilitace a fyzioterapie u Huntingtonovy choro-
by v roce 2017, hodnotici podrobné¢ 20 dostupnych
¢lankd, opét nasvédcuje tomu, Ze cileny pohyb a cvi-
¢eni maji u Huntingtonovy nemoci pozitivni uc¢inek
na motoriku, chuzi, rovnovahu, ale také na socidlni
fungovani (Fritz a kol., 2017). Dalsi vyzkum se bude
zfejmé zaméfovat na podrobnosti G¢inku jak posilo-
vacich, tak aerobnich (jizda na kole, rotopedu apod.)
cvic¢eni na kondici a kvalitu Zivota pacienti. Americti
autofi doporucuji dlouhodobé cviceni pod dohle-
dem fyzioterapeuta a navrhuji takzvany B-FIT model
(zkratka z anglickych slov pro rovnovahu = balance,
funkéni pohyblivost = functional mobility, individu-
alné planovanou intenzitu = intensity a stabilitu trupu
= trunk stability) - Ulanowski, Danzl, 2015.

Pokracujici vyzkum ukazuje, Ze vedle terapii, kte-
ré mohou v budoucnu zdsadnim zptisobem prispét
k 1é¢bé Huntingtonovy choroby, maji své misto také
obecné dostupna rehabilitace, fyzioterapie, ptipadné
jiné nefarmakologické intervence (obohaceni prostte-
di, psychologickd podpora). Rehabilitace a fyziotera-
pie se pfitom mohou zaméfovat na chuzi, rovnovahu,
svalovou silu, koordinaci, aerobni kapacitu, konkrétni
¢innosti a manipulace s pfedméty a mohou byt do-
plnény o prvky ergoterapie (nacvik uzivani kompen-
za¢nich pomiicek, ndcvik sobésta¢nosti). Vhodnym
doplitkem je v pripadé potieby také logoterapie za-
meéfend na rehabilitaci polykani a feci. VSechny tyto
intervence pracuji na jiném nez farmakologickém
principu (neopiraji se tedy o podavani 1éka), presto
maji své vyznamné misto ve zvladani této nemoci,
kterd je velkou vyzvou jak pro pacienty samotné, tak
pro jejich rodinné prislusniky a pratele.
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MUZIKOTERAPIE POMAHA KE ZKLIDNENiI

Mgr. Sona Thérova

V souladu s pouzitou metodou Celostni muzikoterapie PaedDr. Lu-
bomira Holzera jsou pouzivany pouze néstroje v pfirozeném ladé-
ni (napt. tibetské misy, bubny, didjeridoo, fujarka aj.), z pfirodnich
materiald a ruéné vyrobené, a zpév v prirozené poloze, alikvétni
a hrdelni zpév. Prostfednictvim akustickych parametri tzv. ,volné
hudby“ a osobniho pfistupu muzikoterapeuta dochdzi velmi rych-
le k nastupu relaxovaného stavu, ustavaji mimovolni pohyby. Aktivni
formy muzikoterapie kultivuji jemnou i hrubou motoriku. CMLH je ptvodni ¢eska
metoda, kterou je mozno studovat na FF UP v Olomouci v 9semestrovém studiu.

Receptivni forma muzikoterapie s pacientem za pouziti fujarky, tibetskych
mis a didjeridoo

Pacient lezi na ltzku, kolem kterého
jsou rozmistény tibetské misy. Terapeut
vytvati prostfednictvim hry na fujarku
atmosféru klidu a uvolnéni pro probi-
hajici terapii. Nésleduje o$etteni celého
téla pacienta zvukovymi vibracemi mi-
sek. Na zavér terapie se ucastnici pono-
i do hlubokych tént didgeridoo. Cela
relaxace postupné vede do hlubsiho re-
laxovaného stavu - Gcastnici terapie se
nofi do hladiny alfa elektrické aktivity
mozku, ¢i niZze, ktery prinasi benefity
preladéni z hrudniho na prirozené bri$ni dychdani a s tim souvisejici snizeni krevniho
tlaku, vyplaveni hormont serotoninu zlepSujicich naladu a zvy$eni tvorby bilych krvi-
nek zodpovédnych za imunitu. Jiz po 20minutovém ptisobeni vykazuje pacient znamky
klidu, relaxace koncetin - ustavaji mimovolni pohyby. Doprovodna osoba uvadi hlubo-
ky odpocinek, zklidnéné dychani, absenci myslenek, lehkost téla, spankovou tendenci.
Doporucend délka relaxace je 60-90 minut pro maximadlni G¢inek.

Zminénd metoda celostni muzikoterapie se jevi jako maximalné vhodnd pro zlepse-
ni kvality Zivota nemocnych i pe¢ovatelt. Okamzité zfetelnym efektem je rychly nastup
télesnych priznaka relaxovaného stavu (zklidnéni a prohloubeni dechu, ustéleni sr-
decni frekvence, svalova relaxace, normalizace mozkové ¢innosti aj.), z dlouhodobého
hlediska jsou benefitem stavy dusevni pohody, zlepseni ndlady, odklon od myslenek
souvisejicich se §patnou prognézou nemoci.

Aktivni techniky muzikoterapie rozvijeji motoriku, trénuji koncentraci, zlep$uji
smyslové vnimani, prohlubuji komunikaci. Pfi nich klienti hraji na nastroje, jako jsou
perkuse, misky a djembe pod vedeni terapeuta, ktery vytvari rytmicky a melodicky
podklad v parametrech celostni muzikoterapie. Vice na https://www.muzikoterapie.art
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SOCIALNi PROBLEMATIKA f/

/1/7_ g Ty .

SOCIALNiI SETRENI PRO PRIZNANiI SOCIALNiI DAVKY

Mgr. Jana Kulhankova — Ufad prace, Zpravodaj socialni prace, 3/2018

Socidlni etfeni je nezbytnou soucasti spravniho fizeni o pfizna-

ni davky a vychazi z ustanoveni § 25 zakona o socialnich sluzbach,

E) provadi socidlni pracovnik socialni $etfeni v pfirozeném socidl-

nim prosttedi zadatele nebo opravnéné osoby, pripadné prijemce

davky, a to za tcelem ovéfeni skute¢nosti rozhodnych pro narok

na davku nebo jeji vysi. Socialni $etfeni slouzi ke zjisténi a ovéreni

informaci souvisejicich se stavem hmotné nouze osoby, k pfipadnému

provéfeni skute¢ného stavu véci tykajiciho se jak pomért majetkovych, tak rodinnych,

bytovych a socialnich, k hledani moznosti jak danou situaci fesit a jak dale postupovat
ke zlep$eni Zivotni situace klienta.

Socialni $etfeni provadéji zaméstnanci Utadu préace CR nebo MPSYV, ktefi jsou po-
vinni se prokazat sluzebnim priikazem spole¢né se zvlastni dolozkou sluzebniho prii-
kazu, kterou vydava ptislusna Krajskd pobocka Utadu prace CR.

Obsahem Setfeni je v maximdlni mozné mife objektivni zjisténi stavu Zadatele se
zamérenim na zvladani téchto zakladnich zivotnich potteb:

o mobilita,

e oOrientace,

o komunikace,

e stravovani,

o oblékani a obouvdni,

o télesna hygiena,

« vykon fyziologické potieby,
o péce o zdravi,

 osobni aktivity,

o péce o domacnost.

Utad prace CR

Pred realizaci socidlniho Setfeni si obvykle socialni pracovnik sjedna termin Setfeni
predem. Pri $etfeni je rovnéz vhodna pritomnost osoby blizké nebo osoby pecujici,

protoze nékteti zadatelé nejsou (leckdy vzhledem ke svému neptiznivému zdravotnimu
stavu) schopni podat relevantni informace.
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V ramci provadéného Setfeni pracovnik poskytuje osobam i socidlni poradenstvi
a informuje o dal$ich moznostech reseni stavu hmotné nouze.

SPOLUVLASTNICTViI ZVLASTNi POMUCKY

nrzp.cz

Zakon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim
postizenim a o zméné souvisejicich zdkont, ve znéni pozdéjsich
b NRzp Gg  Predpisi (ddle jen ,zdkon ¢. 329/2011 Sb.%), nevylucuje, aby vice
osob, kterym je pfiznan prispévek na zvlastni pomucku (v daném
ptipadé motorové vozidlo), zakoupilo spole¢nou pomticku. Tako-

vy postup je bézny a prakticky napriklad v ramci rodiny.
Zakoupeni jedné pomticky vice osobami sice neni vylouc¢eno, je
véak tfeba splnit nékolik podminek, jejichz splnéni mutize byt v nékterych pripadech
problematické. Predev$im vSechny osoby musi byt vlastniky zvlastni pomucky (mo-
torového vozidla), coz musi byt dolozeno z kupni smlouvy (na technickém prikazu
vozidla mtize byt uveden pouze jeden majitel, proto je nutné dokladat kupni smlou-
vu). Dale musi véechny osoby pouzit celou davku, opakované se dopravovat apod. Pro
zhodnoceni naroku a stanoveni vy$e prispévku se kazda z podanych zadosti posuzuje
individualné. Rozhodné skute¢nosti pro vysi prispévku, véetné posouzeni prijmu nebo
celkovych socidlnich a majetkovych pomért spole¢né posuzovanych osob, budou po-
suzovany pro narok na kazdou zadost samostatné. Tyto podminky plati obecné u véech

pomticek porizenych za ptispévek.

Vraceni DPH u automobilu koupeného osobou/osobami s priznanym prispév-
kem/ky na zvlastni pomucku, upravuje ustanoveni § 89 zakona o DPH. Vraceni dané
na jedno vozidlo mtiZe byt v maximalni vysi 100.000 korun, pri¢emz maximalni lhi-
ta pro opétovné vraceni dané pfi nakupu jiného vozidla je 5 let. Soucasné je moz-
né, aby o vraceni pozadalo vice osob, tedy téch osob, kterym byl pfiznan prispévek
na jednu spole¢nou pomiicku. Je tteba vSak upozornit na to, ze vracena vyse DPH
bude rozpocitana mezi jednotlivé spoluvlastniky a nemiize v souhrnné ¢éstce prekro-
¢it 100.000 korun.

ZVYSENI PRISPEVKU NA PECI

nrzp.cz

Ve ¢tvrtek 22. listopadu 2018 jednal Vybor pro socilni politiku

Poslanecké snémovny, jako garan¢ni vybor, o pozménovacich

b NRzp Gg  havrzich, které byly vzneseny ve druhém Cteni k tisku 160. To je
k névrhu zdkona, kterym se méni zakon ¢. 108/2006 Sb., o soci-

alnich sluzbach. Je to ptivodné senatni névrh, kterym se zvysuje

prispévek na péci ve IV. stupni na 19.200 korun. V této fazi Vy-
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bor hlasuje o doporucenich pro tfeti ¢teni Poslanecké snémovny. Celkem bylo poddno
16 pozménovacich navrht.

Vybor doporucil navrh pani poslankyné Lenky Drazilové, a to zvysit prispévek
na péci ve IIL stupni o 3.000 korun na 11.800 korun a ve IV. stupni o 4.000 korun
na 17.200 korun. Jen ptipominame, Ze u déti je ¢astka ve III. stupni vy$si o 1.000 korun,
tedy castka se zvy$uje z 9.900 korun na 12.900 korun. Pani poslankyné Lenka Drazilova
zaroven stanovuje uc¢innost této tpravy zdkona od 1. ¢ervence 2019.

Vybor dale doporu¢il navrh pana poslance Romana Sklendka, ktery navrhuje zvysit
III. stupen zavislosti 0 4.000 korun, to je na 12.800 korun, u déti z 9.900 na 13.900 ko-
run. U IV. stupné ponechdvd zvy$eni na 19.200 korun. Pan poslanec Roman Sklenak
stanovi u¢innost u prispévku ve IV. stupni prvnim dnem druhého kalendainiho mésice
nasledujiciho po jeho vyhlaseni a u IIL stupné stanovi i¢innost dnem 1. ¢ervence 2019.
Vzhledem k tomu, ze ukonceni jednani o zakonu bude az koncem roku 2018, je spravné
ponechat urcity ¢as na technické provedeni zmény, a proto se jeho navrh termini jevi
jako nejlepsi.

Poslanecka snémovna 7. 12. schvalila navrh novely zakona o socialnich sluzbach,
kterou se zvySuje prispévek na péci pfi domaci péci o osoby s nejtézsim zdravotnim
postizenim. To znamena, Ze prispévek na péci ve III. stupni se zvySuje o 4.000 K¢
a prispévek na péci ve IV. stupni se zvysuje 0 6.000 K¢.

¢
helpnet.cz (O NRzP (R

Dotované potraviny pro seniory
a hendikepované

E-shop s potravinami Kosik.cz pfipravil
pro vdechny seniory nad 65 let a drzite-
le prikaza ZTP a ZTP/P novy klub ,,Plna
péce”. Reaguje tak nejen na jejich omeze-
né moznosti nakupovat v kamennych ob-
chodech, ale také rostouci Zivotni naklady
i snizujici se dostupnost prodejen s potravi-
nami v regionech. Patronem klubu se stalo
Konto Bariéry se svym programem SenSen.

www.helpnet.cz
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Novela zakona o verejném
pojisténi

Novela zdkona vymezuje podminky ndro-
ku pojisténce na zdravotnické prostiedky
hrazené z vefejného zdravotniho pojis-
téni. Statnim ustavem pro kontrolu 1éc¢iv
bude kazdy meésic zvefejiovan seznam
hrazenych zdravotnickych prostiedka
predepisovanych na poukaz. Pojisténec se
tak vzdy dozvi, jaké vyse thrady jsou pro
jednotlivé varianty zdravotnickych pro-

stfedki stanoveny. WWwW.nrzp.cz
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MPSYV spustilo informacni
kampan o pravech OZP

Cilem kampané Ministerstva prace a social-
nich véci je prohloubit vnimaéni $iroké vetej-
nosti o tom, ze lidé s postizenim maji stejna
prava na samostatny zivot jako vsichni ostat-
ni. Stale se totiz u vefejnosti setkavame s vy-
¢lenovanim osob s postizenim z bézného
zivota. Hlavnim heslem kampané je slogan

,Zit doma je ptirozené® WWW.mMpsv.cz

(_w‘) Ceské drahy

Slevy pti cestovani po zeleznici

Od 1. 9. 2018 zavadi CR ve zvléstnim jizd-
ném, které je regulovino cenovym Vymeé-
rem Ministerstva financi CR, novou kate-
gorii cestujicich, a to ,,Cestujici 65+ Této
skupiné cestujicich bude od 1. 9. 2018 po-
skytovana sleva 75 % z obycejného (plné-
ho) jizdného ve 2. vozové tfidé. Pro cestuji-
ci do 65 let, ktefi pobiraji dichod starobni
nebo invalidni pro invaliditu 3. stupné
nebo osoby ve véku 60-65 let, které pobiraji
vdovsky ¢i vdovecky diichod je urcena kar-
ta IN 50 D, kterou Ize zakoupit za 550 K¢
s platnosti na 1 rok nebo za 1 490 K¢ s plat-
nosti na 3 roky. Uvedené slevy IN 50 D Ize
uplatnit jenom u dopravce Ceské dréhy, a.s.

www.cd.cz
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Zvyseni minimalni mzdy

Dne 22.11.2018 schvalila vldda navrh ris-
tu mezd, ktery predlozila ministryné pré-
ce a socialnich véci. Soucdsti navrhu bylo
i navyeni minimalni mzdy, kterd se v CR
od 1.1.2019 zvysi o 1.150 K¢ na 13.350 K¢.
Jedna se o druhé nejvyraznéjsi nominal-
ni navy$eni od zavedeni minimédlni mzdy

v roce 1991. WWW.Mpsv.cz

é NRZP CR

Snizeni limitu na doplatky
pro invalidni duchodce

Soucésti novely zdkona ¢. 48/97 Sb., o vetej-
ném zdravotnim pojisténi, je snizeni ro¢niho
limitu na tzv. zapocitatelné doplatky na pre-
depsané 1éc¢ivé pripravky nebo potraviny pro
zvlastni lékarské tcely, a to na 500 K¢ pro
osoby pobirajici invalidni diichod 3. stup-
né. Zména se také tykd pojiSténct, kteri
byli uznéni invalidnimi ve 2. nebo 3. stupni,
av$ak diichod jim nebyl pro nesplnéni pod-
minky coby pojisténi priznan. Snizeni limitu

bude platné od 1. 1. 2020. WWW.Nrzp.cz
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CENTRUM EXTRAPYRAMIDOVYCH ONEMOCNENI
NEUROLOGICKE KLINIKY 1. LF UK A VFN V PRAZE

Centrum bylo zaloZeno v r. 1994 a navazuje na nepferusenou tra-
dici Poradny pro extrapyramidovda onemocnéni na Hennerové
neurologické klinice (od r. 1951). Centrum mad ve smyslu svého
statutu nadregiondlni ptisobnost pro celou Ceskou republiku se
zakladni spadovou oblasti v ¢eskych krajich a ptilehlych oblastech

Moravy. Cinnost Centra je multidisciplinarni, zahrnuje jak klinické

obory (neurologie, funkéni neurochirurgie, psychiatrie), tak pomoc-
né metody morfologické a funk¢ni diagnostiky.

Centrum se zabyva problematikou extrapyramidovych poruch v celé jeji $ifi véetné
vysoce specializovanych diagnostickych a lé¢ebnych postupd, jez jsou zde soustiedé-
ny s ohledem na odbornost a ucelné vyuziti prostfedki (lé¢ba fokalnich a segmento-
vych dystonii botulotoxinem, funk¢ni neurochirurgie véetné implantace stimulatord,
kontinualni infuzni terapie prenosnymi davkovaci, péce o nemocné s Huntingtonovou
nemoci apod.). Mimo vlastni diagnosticko-terapeutické ¢innosti vede Centrum pre-
a postgradudlni vzdélavani v dané problematice a metodicky pusobi na lékate v oblasti
své ptisobnosti, spolupracuje pti zaklddani celostatnich registrt nemocnych a umoz-
nuje provadét dalsi prace celospole¢enského dosahu, zejména neuroepidemiologické
studie. Centrum je metodickou zdkladnou pro svépomocné organizace nemocnych
a socidlni sluzby. V evidenci Centra je cca 4 900 nemocnych.

V ramci Neurologické kliniky je k dispozici 6 standardnich neurologickych ltzek,
dle potteby ostatni oddéleni kliniky, laborator klinické neurofyziologie (mnohakana-
lové registrace evokovanych potencidl a EMG, EEG) a neuroradiologické oddéleni
(RTG, CT, NMR). Soucasti centra mimo VFN je Oddéleni stereotaktické a radia¢ni
neurochirurgie nemocnice Na Homolce (afiliovano k 1. LF UK).

Centrum poskytuje zdkladni a superkonsilidrni diagnostické a terapeutické sluzby
pro pacienty s Parkinsonovou nemoci, jinymi parkinsonskymi syndromy a dal$imi
onemocnénimi projevujicimi se tfesem, choreou, dystonii, myoklonem, tikem aj. ab-
normalnimi pohyby. Soustfeduje zejména nemocné, u kterych nelze provést odpovida-
jici diagnostiku a terapii poruch motoriky na nizsich specializovanych stupnich zaklad-
ni a regionalni péce nebo na nespecializovanych klinickych pracovistich. Centrum dale
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provadi diagnostiku syndromologickou, topickou a etiologickou s vyuzitim klinické
zkuSenosti centra a komplexniho diagnostického vybaveni (kompletni laboratot kli-
nické neurofyziologie, CT, NMR a dals$i metody), vede medikamentosni lécbu véetné
specidlnich postuptl (napt. kontinualni infuze apomorfinu, lokdlni podavani botuloto-
xinu v¢etné aplikace pod kontrolou EMG, hodnoceni u¢inku novych farmak), indikuje
funkéni neurochirurgické vykony (termoléze, léze gama-nozem, implantace mozko-
vych stimulatort) a indikuje specializovanou rehabilitaci a fyzioterapii.

Kontakt:

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

Telefon: 224 96 11 11, e-mail: neuro@If1.cuni.cz

www.neuro.If1.cuni.cz

PORADNA PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENI
V PARDUBICICH

MUDr. Véclav Dostal

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficit neu-

rologické kliniky Pardubické nemocnice byla oteviena v roce 2000

ﬁ? NEMOCNICE jako pracovisté, které se bude primarné starat o pacienty s Parkin-

sonovou chorobou a Alzheimerovou demenci. Ti jsou také nejvi-

ce zastoupeni mezi pacienty, které v poradné sledujeme a lé¢ime.

Ovsem postupem casu, tak jak se poradna rozrustala a rozdifovala

pole ptisobnosti, jsme prevzali do péce nemocné i s jinymi neurodege-

nerativnimi onemocnénimi, jako je multisystémova atrofie, riizné jiné formy demence
a také fadu pacientti s Hungtingtonovou chorobou.

Poradna je soucasti neurologické kliniky, kterd ma k dispozici 8 ltizek na jednotce
intenzivni péce a 50 luzek na dvou standardnich oddélenich. Krom nasi poradny fun-
guje na nasi klinice centrum pro mozkové ptihody, centrum pro roztrousenou sklerézu,
poradny pro neuromuskuldrni onemocnéni, epilepsii a bolesti hlavy. Na klinice mame
moznost provadét fadu diagnostickych procedur - elektromyografii, elektroencefalo-
grafii, lumbalni punce aj. Vyhodou kliniky je i jeji provazanost s dal$imi oddélenimi
nemocnice - takZe mame snadnou dostupnost k rentgenovym vySetfenim, magnetické
rezonanci, laboratornim testim apod. Mdme moznost rychle zajistit konziliarni vyset-
feni na dalsich oddélenich - kardiologii, psychiatrii, vy$etfeni neuropsychologické aj.

Z vy$e uvedeného vyplyvd, 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 prisludnikt. Provadime diagnostiku choroby - jsme tedy schop-
ni zajistit zobrazovaci vysetfeni (magnetickou rezonanci mozku), laboratorni odbér
(v¢etné odeslani vzorku na genetické vySetfeni do Prahy), neuropsychologické vysetie-
ni k urceni poruch paméti, samoziejmé neurologické vysetfeni a dalsi potfebna konzi-

48 MOZNOSTI LECBY HCH V CR



lidrni vySetfeni. V dal$im pribéhu se snazime 1é¢it pacienty a zmirnovat jejich prizna-
ky preparaty v souladu s poslednimi poznatky 1ékatské védy. V akutnich ptipadech je
mozna kratkodobd hospitalizace na nasem oddéleni, popt. domlouvame hospitalizaci
na zdej$im psychiatrickém oddéleni ¢i v 1é¢ebné v Havlickové Brodé. U pacientii v po-
krocilych stadiich nemoci se snazime v sou¢innosti se socidlnimi sestrami nemocnice
najit vhodné socialni zazemi (domov dichodctl, penzion apod.). Provddime i posud-
kovou ¢innost pro uréovani pracovni neschopnosti apod.

Tak zakefné onemocnéni jako je Huntigtonova choroba postihuje nejen pacienta,
ale i jeho okoli. Provadime konzulta¢ni ¢innost pro rodinné prislusniky - jak partnery
pacienta, tak pro pokrevni ptibuzné, kteti jsou v riziku nemoci. S rodinnymi ptislu$ni-
ky konzultujeme moznosti testovani na gen pro Huntigtonovu chorobu a zprostfedko-
vavame genetické testovani v Praze. Starame se i o nékolik osob v presymptomatickém
stadiu choroby.

Timto textem jsem chtél predstavit nase pracovisté a povzbudit pacienty a jejich ro-
dinné prislusniky védomim, ze se maji kam obratit. Pacientdm z na$eho regionu tedy
nabizime moznost lé¢eni a sledovani v nasi poradné.

Kontakt:

Nemocnice Pardubického kraje, a.s. — Neurologicka klinika, Poradna
pro extrapyramidovéd onemocnéni a kognitivni deficity

Kyjevska 44, 532 03 Pardubice

MUDr. Ale$ Kopal

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

FAKULTNi NEMOCNICE OSTRAVA

Ambulance pro extrapyramidové onemocnéni a kognitivni
poruchy
Fﬁ) Ambulance je zaméfena na diagnostiku a léc¢bu Parkinsonovy
A choroby a riiznych sekundarnich parkinsonskych syndromd, par-
kinson plus syndromil a neurodegenerativnich onemocnéni (napft.
Huntingtonovy choroby), dystonie, rtiznych dyskinetickych poruch
(tiky, myoklony, hemibalismy), esencidlni a dal$i druhy tfesu. Ambu-
lantni lé¢ba zahrnuje provedeni klinického vysetfeni a diagnostickych test (L-Dopa
test, MMSE), prostudovéni zdravotni dokumentace v¢etné farmakoterapie a podrob-
né dovysetieni (laboratorni odbéry, zobrazovaci metody, sonografické vysetfeni, EEG
v¢. video EEG). Po stanoveni diagnozy je pacientovi doporucena adekvatni 1éc¢ba. Pri
diagnostice a 1é¢bé spolupracujeme i s jinymi obory — psychologicka a psychiatricka
ambulance, geneticka ambulance, interni a urologicka ambulance.
Pacient musi mit doporuceni svého oSetfujictho lékare a mél by s sebou prinést do-
stupnou zdravotni dokumentaci.
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Centrum pro kognitivni poruchy

Diagnostika typu a tize kognitivnich poruch s naslednou rehabilitaci, kterd je provadé-
na individualné a ve skupinach. K tomu je vyuzivana pocitacova ucebna s desiti poci-
taci s programem NEUROP 3 a pristroj pro repetitivni magnetickou stimulaci a kogni-
tivni evokované potencialy. Kognitivni rehabilitace je ur¢ena pacientim s kognitivnim
deficitem hospitalizovanym ve FNO a ambulantnim pacientim v doméci péci. Cilovou
skupinou jsou pacienti s postizenim kognitivnich funkei na zakladé akutniho nebo
chronického postizeni mozku. Z akutnich onemocnéni jde o cévni mozkové ptihody,
kraniotraumata, neuroinfekce, z chronicky progredientnich stavt jde o demyeliniza¢ni
onemocnéni a neurodegenerativni onemocnéni (Alzheimer, MCI, demence u Parkin-
SONOVy nemoci).

Predpokladem pro zarazeni pacienta do programu je mozna uprava kognitivniho
deficitu vzniklého v diisledku onemocnéni nebo jiného postizeni a oslabeni CNS. Ci-
lem kognitivni rehabilitace je zacit s pravidelnou, a hlavné véasnou rehabilitaci paci-
entl v ramci dispenzarni hospitaliza¢ni a posthospitaliza¢ni péce. Vybrané skupiny
pacienttl by mély v kognitivni rehabilitaci pokracovat i po propusténi do domdci péce.

Kontakt:

Fakultni nemocnice Ostrava

17. listopadu 1790, 708 52 Ostrava

MUDr. Pavel Ressner, Ph.D., telefon: 597 373 084, e-mail: pavel.ressner@fno.cz
MUDr. Eva Bartova, Ph.D., telefon: 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

FAKULTNIi NEMOCNICE OLOMOUC

Neurodegenerativni onemocnéni patfi mezi zdravotné a socialné-

-ekonomicky nejzavaznéjsi. Zahrnuji Parkinsonovu nemoc a jiné
‘ ’ parkinsonské syndromy, Alzheimerovu nemoc a dalsi non-alz-
E{g%ﬂgmowti heimerské demence, Friedreichovu nemoc a jiné spinoceberellar-

ni atrofie, amyotrofickou lateralni sklerézu a dal$i onemocnéni

projevujici se omezenim volniho pohybu, tfesem, choreou, dys-

tonii, myoklonem, tikem a jinymi abnormélnimi pohyby, demenci

a dalsimi kognitivnimi poruchami. Tato onemocnéni maji vesmeés vysokou prevalenci
- napt. Parkinsonova nemoc nejméné 1/1000 obyvatel, Alzheimerova nemoc stejné
tak. Neurodegenerativni onemocnéni se pfitom neomezuji na vyssi vékové skupiny —
napf. dystonické syndromy postihuji nejcastéji dospélé osoby v produktivnim véku,
Tourettetv syndrom ma maximum vyskytu v détstvi a dospivani, Alzheimerova ne-
moc za¢ind mnohdy pred padesatym rokem véku, podobné tak i Parkinsonova nemoc
a dal$i neurodegenerativni parkinsonské syndromy. Prognoéza neurodegenerativnich
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onemocnéni se zdsadné zménila v poslednich letech s moznostmi moderni farmakote-
rapie, chirurgické 1é¢by a dalich postupil. Zatimco zakladni péée miize byt provadéna
v terénu, komplikované stavy a vzacnéjsi poruchy predpoklddaji presnou diagnosti-
ku zalozenou predevsim na klinické zku$enosti s velkymi soubory nemocnych. Proto
v fadé vyspélych zemi vznikla podobna centra pro diagnostiku a lé¢bu neurodegenera-
tivnich onemocnéni (Neurodegenerative Diseases Center), kterd zajistuji vysoce speci-
alizovanou (prevazné ambulantni) péci o tyto nemocné a jsou zaroven $kolicimi stre-
disky a vyzkumnymi zdkladnami. Prace téchto Center je multidisciplindrni, zahrnuje
jak klinické obory (neurologie, neurofyziologie, neurochirurgie, neuropsychologie,
psychiatrie), tak metody morfologické (neuropatologie) a funkéni diagnostiky (zob-
razovaci metody). V CR je zakladem ambulantni pé¢e 0 nemocné s neurodegenerativ-
nimi onemocnénimi sit terénnich neurologii. Neurologicka pracovisté na regionalni
urovni poskytuji zdkladni ltizkovou péci o nemocné. Nadregionalni superkonsiliarni
pracovisté zajistuji zakladni, ale pfedev$im vrcholnou diagnosticko-terapeutickou péci
o nemocné s neurodegenerativnimi onemocnénimi, provadéji specializovand $koleni
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
ptisobnost pro Ceskou republiku se zékladni spadovou oblasti v moravskych krajich
(Olomoucky kraj, Moravskoslezsky kraj, Zlinsky kraj, prilehlé ¢asti Jihomoravského
kraje) a ptilehlych oblastech kraji ceskych.

Kontakt:

Fakultni nemocnice Olomouc — Centrum pro diagnostiku a I1éCbu
neurodegenerativnich onemocnéni

I. P. Pavlova 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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PUICOVNA ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK

PRO NEMOCNE HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

Q ?/ Pﬁjéoynu zd_ravotnichh pomiicek pro ne-

mocné Huntingtonovou chorobou provozuje
/7] \\J| Diecézni katolicka charita Hradec Kralové ve
Charita spolupraci se Spolecnosti pro pomoc pFi
gz Huntingtonové chorobé (SPHCH).

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

Pomiicky k zaptjceni: V pljcovné jsou k dispozici 2 typy specialnich
kiesel, polohovaci Itizka a vanové zvedaky AQUATEC Fortuna.
Pomlcky zvysuji komfort a bezpedi postizeného a usnadiiuiji situaci pecujicim
osobam. Kresla jsou pohodIna a nastavitelna, zabranuji sklouznuti pacienta.

Kreslo Omega Kreslo Halesworth

Podminky pronajmu: Pomlcka se prenechava do uzivani na dobu
urcitou na zakladé doporuceni oSetfujiciho odborného lékare.

Pfi podpisu smlouvy uzivatel uhradi vratnou kauci ve vysi 1000,-K¢ za
jednu pomcku, dale 300,-K¢ (vCetné DPH) mésicné za kazdou pomicku
pfi najmu kfesla a l0zka.

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

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

www.huntington.cz www.hk.caritas.cz
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PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH

Preimplanta¢ni genetickd diagnostika (PGD) je metoda, kterd umoznuje zjistit u za-
rodkd vzniklych pfi umélém oplodnéni (IVF), zda nesou vlohu pro sledovanou gene-
tickou chorobu. Jde o moznost zabranit prenosu dané choroby do dalsi generace bez
nutnosti prenatélni diagnostiky a nasledného ukonceni téhotenstvi.

Stejnou moznost vyuzit PGD maji i osoby v riziku, které nepodstoupily prediktivni
testovani na Huntingtonovu chorobu. Pro testovani se provadi pouze vazebni analyza,
kdy se zjistuje, zda embryo ma nebo nemd gen po nemocném ,,prarodici® I bez primé-
ho testovani mutace lze tedy vybrat a pro IVF pouzit ,,zdrava embrya“

PGD musi byt vidy spojena s mimotélnim oplodnénim. To znamena, Ze Zena pod-
stoupi hormonalni stimulaci, ¢imz je zaji$téno dozrani vice vajicek. Ta jsou pak oplod-
néna spermiemi partnera. Takto vznikly zarodek se 3. den sklada z 6-10 dosud nespe-
cializovanych bunék - blastomer. Kazda z nich nese kompletni genetickou informaci.

Pomoci mikromanipula¢nich technik je jedna blastomera odebrana. Z DNA ziskané
z této bunky je pak provedena vlastni analyza. 4.-5. den je do délohy zavedeno embryo,
které nenese dispozici k dané chorobé. Vysetfeni je mozno provést téz z nékolika bunék tzv.
trofoectodermu (¢ast embrya, ze kterého se pozdéji vytvari placenta a plodové obaly) ode-
branych 5. den. V tomto pripadé je embryo vitrifikovdno (velmi Setrné zamrazeno) a zave-
deni embrya bez dispozice k Huntingtonové chorobé probihd v dals$im cyklu pffjemkyné.

Sanatorium Helios v Brné

Sanatorium Helios je plné kvalifikované pracovisté s dlouholetou praxi IVF a PGD
u parti se zatizenim HCH. Uspésnost IVF a PGD PCR cykld v Sanatoriu Helios Brno,
je vice nez 50%. Zadatelé o PGD PCR z rodin se zatizenim HCH, af uz nositelé mutace
¢i osoby v riziku, zde tvori nejpocdetnéjsi skupinu ze vSech vysetfovanych osob s mono-
gennim zatizenim v rodiné.

V pripadé zajmu &i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr. Ditta Leznarova, klinicky genetik, tel.: 549 523 211 (recepce)
Mgr. Lenka Raszykova, laborator |ékaiské genetiky, mobil: 732 856 553
Sanatorium Helios spol. s r.o., Stefanikova 12, 602 00 Brno
www.sanatoriumhelios.cz
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Sanatorium Repromeda v Brné

V Centru asistované reprodukce Repromeda je provadéna plné kvalifikovand PGD
u part se zatizenim HCH. Specifikem této choroby jsou osoby v riziku onemoc-
néni HCH, které mohou podstoupit IVF s PGD bez zjistovani vlastni genetické
predispozice. Laboratof je akreditovana dle mezinirodni zdravotnické normy CSN
EN ISO 15189, ¢imz napliuje pozadavky vysokého standardu kladené na zdravot-
nickou laborator provadéjici PGD. Podminkou akreditace je také pravidelnd ticast
v mezindrodné organizovanych a nezavislych kontrolach kvality (UK NEQAS), kte-
rych se laboratof ucastni.

V pripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr. Katerina Vesela, Ph.D., feditelka centra, gynekolog,

e-mail: kvesela@repromeda.cz, tel: +420 533 306 351

MUDr. liga Grochova, klinicky genetik, e-mail: igrochova@repromeda.cz,

tel: +420 533 306 316

Mgr. Miroslav Hornak, 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

Gennet v Praze

PGD je v Gennetu provadéna od roku 2007. Centrum je akreditovédno dle normy CNS
EN 15189 a pravidelné se u¢astni mezilaboratorni kontroly kvality organizované brit-
skou UK NEQAS. PGD byla dosud provedena u vice nez 100 rtiznych monogennich
chorob. Uspésnost (pocet gravidit po zavedeni embrya do délohy) se pohybuje mezi
40-50 %. PGD Huntingtonovy choroby byla poprvé provedena v Gennetu v roce 2008.
Jedna se o jednu z nejcastéjsich diagnoz.

V pripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr. Jan Diblik, Ph.D., tel.: 222 313 000, e-mail: jan.diblik@gennet.cz
Centrum lékarfské genetiky a reprodukéni mediciny Gennet, Kostelni 9, Praha 7
www.gennet.cz

DALSIi MOZNOSTI GENETICKEHO TESTOVANI

Kromé PGD lze podstoupit i dalsi genetické testovani Huntingtonovy choroby. Tato
testovani se déli na prenatalni, presymptomatické a symptomatické.

Prenatalni testovani se provadi u plodu odbérem choriovych klkii a vysledek je
znam do 2-3 dni. Testovani se provadi pouze v pfipadé, Ze jeden z rodi¢t je nemocny
nebo pozitivné testovany.
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Presymptomatické (prediktivni) testovani podstupuji hlavné plnoleté osoby v ri-
ziku a zjistuje se, zda zdédili/nezdédili mutovany gen HCH. Pro toto testovani jsou
nastavena pravidla - guidelines — ktera by méla byt vzdy dodrzovana.

Symptomatické testovani se provadi v pripadé, Ze u testovaného jiz nemoc propuk-
la a jedna se o potvrzeni diagndzy, pak lze testovat i nezletilé. Test 1ze provést pouze
pokud je testovany (¢i opatrovnik) informovany a souhlasi.

Kontakty na jednotliva odborna genetickd pracovisté naleznete na internetovych
strankach www.huntington.cz v odkazu Kontakty/Multidisciplinarni tym nebo v Kon-
taktech na konci Zpravodaje Archa.
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AKTIVIZACNIi SLUZBA LIFETOOL NABizZi ZDARMA
PACIENTUM S HUNTINGTONOVOU CHOROBOU V CELE €R

USNADNENI KOMUNIKACE
A BEZBARIEROVE OVLADANI POCITACE

Zjisténi individualnich moznosti a potfeb klienta v oblasti komunikace

a pfistupu k pocitaci.

Navrh a praktické vyzkouSeni vhodnych pomucek. Moznost jejich

prizplsobeni individualnim potfebam klienta.

Instruktaz a zacvik prace s pomuckou.

Informace o dostupnosti vybranych pomacek.

Zprostfedkovani kontaktu na dalSi odborna pracovisté.

Seznameni s moznymi zdroji financovani.

MozZnost individualizované vyroby digitalnich ¢i tisténych

komunikacnich nastroju.

Nacvik komunikace prostfednictvim pomucky.

Zaskoleni komunika&nich partneru klienta (rodina, pecujici atd.).
KONTAKTUJTE NAS

776 264 536 | lifetool@diakonie.cz | www.lifetool.cz




JIHOGESKY KRAJ

Alzheimercentrum Prachei

Alzheimercentrum Prachen - Pisek je specializované zatizeni pro osoby s Alzheimero-
vou chorobou a dal§imi formami demence v Ceské republice. V souc¢asné dobé se za-
Fizeni specializovalo na oetfovatelsky naro¢né klienty s apalickym syndromem (bdélé
bezvédomi), po mozkovych prihodach, onkologickych onemocnénich a na klienty se
zdravotnim postizenim. Alzheimercentrum Prachen je zatizeni registrované jako Do-
mov pro osoby se zdravotnim postizenim. Kapacita zafizeni je 68 lizek. VSechny po-
koje jsou zafizeny polohovacimi liizky a antidekubitnimi matracemi. Zatizeni se stalo
v roce 2010 certifikovanym pracovi$tém bazalni stimulace. Alzheimercentrum Prachen
ziskalo od MPSV akreditaci ¢. 2012/0804-PK a je akreditovanou vzdélavaci instituci.
V soucasné dobé otevird Kurz pro pracovniky v socidlnich sluzbach zaméfené zejména
na péci o osoby s demenci. V kurzu jsou uplatnény dlouholeté zkusenosti lektori v so-
cialni i odetfovatelské péci o klienty s demenci. Kurz je veden interaktivné a zazitkové.

Kontakt:

Alzheimercentrum Prachen, 17. listopadu 2444, 397 01 Pisek
mobil: 773 377 016, e-mail: pisek@alzheimercentrum.cz
www.alzheimercentrum.cz/nase-zarizeni/pisek

Domov seniori Budiskovice
Domov seniort Budiskovice poskytuje pobytovou socidlni sluzbu obéantim, kteti z du-
vodu véku a zdravotniho stavu vyZzaduji pravidelnou pomoc druhé osoby a nemohou
jiz trvale Zit ve svém prirozeném prostredi. Vékova kategorie uzivatelt je od 55 let.
Nepretrzitou péci zajistuje zdravotnicky a oSetfovatelsky personal. Zdravotni lékarska
péce je zajisténa registrujicim praktickym lékarem a lékafi specialisty, zprostfedkovani
zajistuji v pripadé potieby odpovédni zaméstnanci organizace. Domov poskytuje uZivate-
ltm sluzeb dle svych moznosti zakladni rehabilita¢ni péci dle indikace odborného Iékare.
Ubytovaci kapacita domova je 100 ltizek. Socialni zatizeni, sprchy a koupelny jsou
spole¢né na jednotlivych patrech. Strava je pfipravovana na zakladé receptur dietniho
stravovani dle jidelniho listku, ktery sestavuje referentka stravovani. Podava se Skrat
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denné - snidané, dopoledni svacina, obéd, odpoledni svacina a vecete. Strava je v Do-
mové prizpusobena svym slozenim, mnozstvim a upravou véku a zdravotnimu stavu
uzivatelti. Domov Budiskovice je otevienym zafizenim. Je zaru¢en volny pohyb jak po
zafizeni, tak i mimo néj. Nav§tévy mohou uzivatelé prijimat kazdy den bez omezeni.

Kontakt:

Domov seniorll BudiSkovice, Budiskovice 1, 378 91 Budiskovice
tel.: 384 495 122, e-mail: info@ddbudiskovice.cz
www.ddbudiskovice.cz

JIHOMORAVSKY KRAJ

Domov pro seniory Nopova

Domov pro seniory Nopova je piispévkovou organizaci zfizenou Magistratem Statu-
tarniho mésta Brna. Jednd se o pobytové socialni zafizeni, poskytujici sluzbu Domov
se zvlastnim rezimem. Sluzba je poskytovana osobam, které dosahly véku, rozhodného
pro ptiznani invalidniho dtchodu (tj. 27 let) s diagnostikovanym chronickym dusev-
nim onemocnénim nebo Alzheimerovou chorobou ¢i jinym typem demence nebo ne-
prodélali cévni mozkovou prihodu nebo osobam, které trpi degenerativnim onemoc-
nénim mozku a osobam, jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby.

Kontakty:

Domov pro seniory Nopova, Nopova 128/96, 615 00 Brno — Zidenice
tel.: 548 321 500, e-mail: info@nop.brno.cz

www.nop.brno.cz

Diecézni katolicka charita v Brné

Diecézni katolicka charita poskytuje mnoho druht socialnich sluzeb a v ramci projektu
prednasek zde probéhlo skoleni o Huntingtonové chorobé a specifikach péce o pacienty
s HCH pro zaméstnance z charitni pecovatelské a oSetfovatelské sluzby. Charitni oset-
fovatelska sluzba je zatizeni Diecézni charity Brno - Oblastni charity Brno, jejimz po-
slanim je poskytovani odborné zdravotni péce ve vlastnim socidlnim prostredi klienta.
Charitni pecovatelska sluzba poskytuje sluzby seniortim a zdravotné znevyhodnénym
ob¢antim mésta Brna, ktefi potfebuji podporu v sobéstacnosti pfi dennich aktivitach,
aby mohli co nejdéle zustavat ve svém prirozeném domdacim prostredi.

Kontakty:

Charitni o8etfovatelska sluzba, Zizkova 3, 602 00 Brno, tel.: 545 230 467,

e-mail: chos.brno@charita.cz. Charitni pedovatelska sluzba, Zizkova 3, 602 00 Brno,
tel.: 545 230 178, e-mail: chps@brno.charita.cz

www.brno.charita.cz
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KRAJ VYSOCINA

Domov Kopretina Cernovice
Vizi organizace je vytvaret domov détem, mladezi a dospélym se zdravotnim postize-
nim, kteti vzhledem ke své socidlni situaci nemohou Zit v pfirozeném prostredi. Diraz
je kladen na rozvoj ptirozenych vazeb s okolim a rodinou.

Zatizeni poskytuje denni a tydenni stacionat, domov pro osoby se zdravotnim posti-
zenim, chranéné bydleni, socidlné terapeutické dilny a odlehéovaci sluzby.

Kontakt:

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

Domov diichodct Prose¢ u Posné
Domov dtchodctt v Prose¢i u Posné
poskytuje své sluzby v ramci Domov se
zvla$tnim reZimem a Domova pro osoby
se zdravotnim postizenim, v soucasné
dobé nabizi sluzby klientim s HCH. Vy-
tvari pro né bezpe¢né zazemi, mohou se
zallenit do soucasného déni v domové
a persondl se jim vénuje individudlné.
Zatizeni spolupracuje s odbornymi 1é-
kati z Prahy, napt. doc. MUDr. Jiti Klempif, Ph.D. Jednou mési¢né do zatizeni dojizdi
psycholozka a fyzioterapeutka, také tizce spolupraci s nutri¢nim terapeutem. Zdravotni
sluzba je neptetrzité poskytovana 24 hodin denné.

Pro klienty s HCH bylo zakoupeno tzv. valedlo, na které mohou bezpec¢né cvicit,
provadét nacvik jemné motoriky ¢i mluveného slova do hudby. Personal s pacienty
provadi nacvik fedi, chtize a reflexd polykani. Pfi hezkém pocasi je mozny pobyt a pro-
chazky v zahradach. Zatizeni si zaklada na velmi dobré spolupraci s rodinami.

Kontakt:

Domov dtichodcl Prose¢ u Posné, Prose¢ u Posné 1, 395 01 Pacov
tel.: 565 383 097, e-mail: info@ddprosecposna.cz
www.ddprosecposna.cz

Domov se zvlastnim rezimem - Seniorpenzion Zd'ar nad Sazavou

Poslanim Domova je vytvorit podminky pro pocit jistoty a bezpeci osob se specificky-
mi pottebami, ktetfi pottebuji pravidelnou pomoc v diisledku onemocnéni stareckou
nebo jinou demenci a Alzheimerovou chorobou a zachovani jejich kontaktu s okolim.
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Sluzba je poskytovana nepretrzité 24 hodin denné jako pobytové v bezbariérovém zafi-
zeni v centru mésta Zdér nad Sézavou. Kapacita 40 liizek je rozdélena do 1, 2 a 3 lizkovych
pokoji s vlastnim socidlnim zatizenim. Jednotliva oddéleni jsou utvorena na jednotlivych
poschodich tak, Ze davaji osobam s demenci jasné vymezeny prostor pro jejich orientaci
a pocit bezpeci. Domov nemd vlastni kuchyn, strava je dovdzena a podévana 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 prosttedi. Denni rezim je ptizptisoben specifickym potfebam a z&jmtm obyva-
tel. V pribéhu celého dne je o$ettujici persondl soucasti oddéleni z diivodu neustalého do-
hledu nad osobami trpicimi demenci a nutnosti poskytovat jim pomoc v prostoru a ¢ase.

Kontakt:

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

KRALOVEHRADECKY KRAJ

Diakonie CCE - stredisko Betanie v Nachodé

Nachodska Betanie je domovem s kapacitou 20 ltizek nabizejici dva druhy sluzeb — 14 li-
zek pro klienty v domové a 6 na odlehéovaci sluzbé. K trvalym pobytim ve stredisku jsou
ptijimany ZTP osoby, v¢etné klienti trpicich Huntingtonovou chorobou, ve véku od 18 do
60 let. Aktualni pozadavky na trvalé umisténi klientt s HCH, muz i Zen, nékolikandsob-
né prevysuji soucasné moznosti domova. U kratkodobych odleh¢ovacich sluzeb je cilova
skupina prijimanych osob rozsifena o seniory. Klienti jsou ubytovani pfevdzné ve dvou-
lazkovych pokojich, pricemz trvale umisténi obyvatelé maji moznost zazadat si o umisté-
ni na pokoji jednoltizkovém. Stravovani se odviji od zvyklosti a potteb jednotlivych klien-
t. K zakladni celodenni stravé je mozné pridat svacinu a druhou veceti a dokoupit jidlo
dle individualnich pozadavku. Klientim je poskytovana, vedle nepretrzité osetfovatelské
a asistencni péce, zdravotni péce zajistovana odbornym personalem a na zakladé doporu-
Ceni lékare ¢i dle vlastnich pozadavki i rehabilitace a ergoterapie. V rdmci volnocasovych
aktivit se klienti ti¢astni koncertt, divadelnich predstavent, vystav, navstév restauraci, spo-
le¢ného opékani ¢i oslav narozenin ostatnich obyvatel domova.

Kontakt:

Diakonie CCE - Stfedisko BETANIE, Sprefiarova 105, 547 01 Nachod
tel.: 491 423 154, mobil: 723 631 656, e-mail: betanie@diakoniecce.cz
www.betanie.diakoniecce.cz

Ustav socialni péée pro télesné postizené v Hoficich v Podkrkonosi
V domovu pro osoby se zdravotnim postizenim jsou poskytovany pobytové sluzby oso-

bam, které maji snizenou sobésta¢nost z divodu zdravotniho postiZeni, jejichz situace
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vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby. Cilovou skupinou jsou osoby s téles-
nym postizenim s bydli§tém v Kralovéhradeckém kraji, pfipadné s prokdzanou vazbou
na Kralovéhradecky kraj.

K dispozici jsou, kromé pokojt s lazky, denni pobytové mistnosti, prostory re-
habilitace, télocvi¢na, dilna pro pracovni a zdjmovou ¢innost. UZivatelé mohou vy-
uzivat k odpocinku, ke sportovnim, kulturnim a spole¢nym akcim ptilehly park.
Socidlni ¢innosti v domové jsou zajistovany socidlnimi pracovnicemi. Uzivatelim je
poskytovano socidlné-pravni poradenstvi, pomoc pti jednani se spravnimi organy
a institucemi, pomoc v kontaktu s rodinou, prateli, se spole¢enskym prostredim.
V ramci terapeutickych ¢innosti se uzivatelé mohou zapojit do vzdélavacich a za-
jmovych ¢innosti.

Kontakt:

Ustav socialni pé&e pro télesné postizené v Hoficich v Podkrkonosi,
Strozziho 1333, 508 01 Horice

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

www.usphorice.cz

LIBERECKY KRAJ

Ostara p.o. Cvikov
V domové pro osoby zdravotné postizené je poskytovana sluzba s 24 hodinovou pod-
porou. Sluzba je zamérena na podporu samostatnéjsiho zptisob bézného zivota dle in-
dividualnich potieb, poskytovani ubytovani, stravy, péce o sebe, péée o zdravi, podporu
pti naplnovani a udrzovani rodinnych vztahd, péci o domdcnost a vareni, pomoc pri
nakupovani a hospodateni s penézi a podporu aktivit pro volny ¢as.

Cilovou skupinou jsou muzi a zeny s mentalnim a kombinovanym postizenim ve véku
od 26 let, ktefi jsou v nepfiznivé socialni situaci a vyZaduji pravidelnou pomoc jiné osoby.

Kontakt:

OSTARA, pfrispévkova organizace, Pivovarska 693, 471 54 Cvikov
tel.: 487 754 115, 483 103 263, e-mail: info@ostara.cz
www.ostara.cz

MORAVSKOSLEZSKY KRAJ

Diakonie CCE - stiedisko v Rymaiové

Poslanim sttediska je provazet a podporovat ¢lovéka znevyhodnéného stafim, men-
talnim ¢i télesnym postizenim, a pomahat mu dosahnout nebo udrzet stav télesného,
dusevniho a socidlniho zdravi, pohody a souladu s prosttedim, v némz Zije. Stredisko
poskytuje socialni sluzby (osobni asistence, pecovatelska sluzba, tydenni stacionat, do-
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mov pro seniory, domov se zvlastnim rezimem, socialné terapeutické dilny) - a sluzbu
o$etfovatelskou (domdci péce). Jako krestanska organizace usiluje také o zajisténi jejich
duchovnich potteb a pastora¢ni péce.

Posldnim Domova se zvla$tnim reZimem v Dolni Moravici, Diakonie CCE - stie-
diska v Rymarové je poskytnout zazemi a celoro¢ni pobyt, péci a podporu v kazdoden-
nich ¢innostech, ktera je prizptsobena specifickym potfebam osob s Alzheimerovou
demenci a ostatnimi typy demence, které v dusledku téchto onemocnéni maji snizenou
sobésta¢nost a nemohou svou socidln{ situaci fesit vlastnimi silami v pfirozeném pro-
stfedi za pomoci rodinnych ptislugnik ¢i jinych sluzeb.

Kontakt:

Diakonie CCE - stfedisko v Rymarové, ti. Hrdin( 48, 79501 Rymaiov
tel.: 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
vcetné 1é¢by bolesti, kterou s sebou postupujici nemoc prinasi. Hospic je urcen pro
osoby nevylécitelné nemocné v terminalnim stadiu Zivota, nejcastéji s onkologickou
diagndzou, jejichz obtize nevyzaduji lé¢bu v nemocnici a neni mozné je zvladnout ani
v domécim prostfedi. Nez se tézce nemocny ¢lovék dostane do hospice, musi byt vycer-
pany vechny ostatni moznosti lécby.

Pacientiim bez omezeni véku je dle jejich individudlnich potteb poskytovana zejmé-
na komplexni o$etfovatelskd péce prizptisobenad jejich zdravotnimu stavu, véetné pa-
liativni 1é¢by (1é¢by bolesti), psychickda pomoc a podpora nemocného a jeho blizkych,
ubytovani a stravovani. Lze také vyuzit moznost trvalé piitomnosti blizké osoby 24 ho-
din denné. Pokoje jsou vybavené ptistylkou pro blizké osoby, centralnim signaliza¢nim
zafizenim a rozvodem kysliku, TV, ptipojenim k Internetu, terasou atd. Pacienti maji
staly pristup do kaple, kde jsou pravidelné bohosluzby.

Kontakt:

Hospic svatého Lukase, Charvatska 8, 700 30 Ostrava

tel.: 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
strance fyzické, psychické, socialni i duchovni, pokud mozno s diirazem na aktivizaci
osob, ke kterym pomoc sméfuje. Samoztejmosti je poskytovani profesionalni pomoci
s maximalnim usilim a osobni lidsky pfistup k lidem, jimZ pomahame, akceptovani
diistojnosti kazdého ¢lovéka bez ohledu na jeho momentalni stav ¢i socialni situaci.
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Cilové skupiny jsou seniofi, lidé se zdravotnim postizenim, lidé bez domova, matky
s détmi v tisni, ohrozené déti a mladez, lidé s dusevnim onemocnénim, lidé nevylé¢itel-
né nemocni v termindlnim stadiu Zivota, lidé v neptiznivé Zivotni situaci.

Kontakt:

Charita Ostrava, Kofenského 1323/17, 703 00 Ostrava - Vitkovice
tel.: 596 621 094, mobil: 731 625 789

www.ostrava.charita.cz

PARDUBICKY KRAJ

Domov u fontany Pielouc¢

Domov u fontany poskytuje neptretrzité pobytové socidlni sluzby seniortim a se-
ve svém domacim prostfedi. Domov se snazi svym obyvatelim vytvofit piijemné
prostfedi, porozumét jejich zivotni situaci a umoznit jim zit aktivné, podle jejich
prani a moznosti, vzdy s diirazem na jejich diistojny Zivot. Domov u fontany je pti-
spévkova organizace Pardubického kraje a dnes, po ¢aste¢né rekonstrukei, disponu-
je kapacitou 230 uzivateld.

Kontakt:

Domov u fontany Prelou¢, Libusina 1060, 535 16 Prelouc
tel.: 466 959 166, e-mail: info@domovufontany.cz
www.domovufontany.cz

Domov dichodci Usti nad Orlici

Domov poskytuje sluzby Domov pro seniory, Domov pro osoby se zdravotnim po-
stizenim, Odleh¢ovaci sluzby a Poradnu. Sluzby jsou poskytovany nepretrzité jako
dlouhodobé nebo odlehéovaci pobytové sluzby socidlni péce, soudasti je celodenni
stravovani a prani pradla. Uzivatelé maji k dispozici ubytovani v jednoltzkovych,
dvoultizkovych nebo tfilizkovych pokojich. Uzivatelim je dle individudlnich po-
treb poskytovana komplexni odborna péce prosttednictvim zdravotnich sester, pra-
covnikil v socialnich sluzbach a socialnich pracovnikua. Cilovou skupinou jsou osoby
od 45 let.

Kontakt:

Domov ddichodct Usti nad Orlici, Cihlaiska 761, 562 01 Usti nad Orlici
mobil: 734 793 446, e-mail: info@dduo.cz

www.dduo.cz
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PRAHA

Diakonie CCE - stfedisko Zvonek v Praze 4

Domov stfediska Zvonek nabizi tfi typy sluzeb — domov pro osoby se ZP, chranéné
bydleni a centrum dennich sluzeb. Sluzby jsou urceny pro osoby se zdravotnim posti-
zenim (s mentalnim, pfipadné kombinovanym postizenim) a stfedisko ma zkusenosti
s pacienty s HCH.

Sluzba Domova je uré¢ena osobam ve véku od 10 do 60 let, které kvuli svému posti-
zeni potiebuji celodenni pomoc a podporu druhé osoby v zékladnich zivotnich doved-
nostech. Je zajisténo dlouhodobé ubytovani, strava, asisten¢ni, pecovatelské, rehabili-
ta¢ni a zdravotni sluzby a také moznost vzdélavani nebo pracovni ¢innost.

Sluzba Chranéné bydleni je urcena pro osoby ve véku od 18 do 64 let, které jsou
zavislé na péci druhé osoby (s priznanym prispévkem na péci v rozsahu L-III. stupné).
Sluzba zajistuje ubytovani a stravu spole¢né s pecovatelskou sluzbou (pfiprava a poda-
vani stravy).

Centrum dennich sluzeb podporuje prostfednictvim nabizenych aktivit dospélé lidi
ve véku 18-64 let ve zvladani sobéstacnosti. Sluzba zajistuje diistojné prostredi a zacha-
zeni a usiluje o maximalni mozné za¢lenéni do bézného Zzivota spole¢nosti — naptiklad
zapojeni do socialné-terapeutické nebo chranéné dilny.

Kontakt:

Diakonie CCE - Stfedisko Zvonek v Praze 4, éipkové 1838/1, Praha 4 — Kr¢, 140 00 Praha
tel.: 241 406 859, e-mail: stredisko@diakonie-zvonek.cz

www.diakonie-praha.cz

USTECKY KRAJ

Domov Potoky v Chiibské

Poslanim Domova je poskytovani nepretrzité pobytové socidlni sluzby osobam, kte-
ré maji snizenou sobéstacnost z diivodu omezeni v disledku chronického dusevniho
onemocnéni, v¢etné vSech druhii demence, a jsou plné odkazany na pravidelnou po-
moc jiné osoby. Podporuje sobésta¢nost klientt s respektem k individudlnim potte-
bam a vytvari domaci atmosféru. Usiluje o to, aby uZzivatelé zistali soucasti ptirozeného
mistniho spolecenstvi. Respektuje svobodnou viili uzivatelii ve vybéru aktivit a snazi se
respektovat jejich rozhodnuti, aby méli co nejvice zachovan pocit prirozeného Zivota
v pfijemném a bezpe¢ném prostredi.

Cilovou skupinou jsou osoby starsi 45 let, které maji snizenou sobésta¢nost z dtivodu
chronického dusevniho onemocnéni a jsou plné odkazany na pravidelnou pomoc jiné
osoby, potfebuji soustavnou péci a jejich snizena sobéstacnost jim nadéle neumoznuje
setrvat v dosavadnim prostfedi ani za pomoci terénnich socidlnich sluzeb.

Zatizeni upfednostiuje zajemce s Alzheimerovou demenci, jinym typem demence
a Huntingtonovou chorobou.
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Kontakt:

Domov Potoky v Chfibské, Dolni Chfibska 302, 407 44 Chfibska
tel.: 412 314 001, e-mail: info@domov-potoky.cz
www.domov-potoky.cz

Domov Severka Jifikov
Domov Severka se nachézi v obci Jitikov a je sou¢asti Sluknovského vybézku v Ustec-
kém kraji. Areal tvori ¢tyfi objekty, ve kterych je umisténo 100 klientt. Domov Severka
poskytuje pobytové sluzby a tstavni socidlni péci pro osoby se zdravotnim postizenim
a chronickym duSevnim onemocnénim ve véku od 27 let. Domov preferuje zdjemce
z Usteckého kraje.

Domov poskytuje sluzby pro osoby s jinym zdravotnim, kombinovanym, mental-
nim, télesnym, sluchovym nebo zrakovym postizenim.

Kontakt:

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

ZLiINSKY KRAJ

Penzion Spokojené stati Pozlovice

Penzion Spokojené stati Luhacovice poskytuje sluzby osobam od 50 let - télesné a zdra-
votné postizenym a seniortim. Kapacita penzionu je 100 liizek v jedno-, dvou- i vice-
lazkovych pokojich s vlastnim socidlnim zatizenim a ¢ajovou kuchytikou. V nabidce
jsou i dvoupokojové apartmany pro manzelské pary. V objektu Penzionu je poskytovana
domaci strava v rozsahu plné penze véetné dvou svacin. Ubytovanym je také poskytova-
na socialni sluzba osobni asistence podle zakona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach.

Kontakt:

Penzion Spokojené stari Pozlovice, A. Vaclavika 369, 763 26 Luhacovice — Pozlovice
tel.: 571 892 321, mobil: 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 (zendm i mu-
ztm) se snizenou sobéstac¢nosti v zdkladnich Zivotnich dovednostech. Tato podpora
a pomoc vychdzi z individudlnich potfeb uZivateld, s rozvojem podpory jejich samo-
statnosti, socidlniho zacleniovani a podporou motivace k takovym ¢innostem uzivate-
le, které nevedou k jejich dlouhodobému setrvavani ¢i prohlubovani nepiiznivé soci-
alni situace.
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Cilova skupina uzivatelit Domova jsou dospélé zeny a muzi od devatenactilet s men-
talnim, télesnym, pfipadné s kombinovanym postizenim. U téchto osob se predpoklada
¢aste¢nd nebo neuplnd sobéstacnost v zdkladnich Zivotnich dovednostech, se snizenou
schopnosti uplatiiovat sva prava, coz miize vést ke vzniku neptiznivé socidlni situace
a potrebé vyuzivat socidlni sluzbu Domova.

Kontakt:

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim Zborovice, Hlavni 1, 768 32 Zborovice
tel.: 573 369 018, e-mail: radmila.baierova@ssluh.cz
www.ssluh.cz
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KONTAKTY B

MULTIDISCIPLINARNI TYM
1. LF UK a VFN Praha

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

Dotazy na neurologické problémy, ev. na zprostfedkovani péce v¢. hospitalizace
prof. MUDr. Jan Roth, CSc., tel.: 224 965 539, e-mail: janlroth2@gmail.com

doc. MUDr. Jiri 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, napt. rozhodovani pii genetickém testovani
PhDr. Mgr. Olga Klempifova, Ph.D., Neurologicka klinika a Centrum klinickych
neurovéd 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

USTAV BIOLOGIE A LEKARSKE GENETIKY

DAK, pavilon E2, Ke Karlovu 2, 120 00 Praha 2
Objednavka genetické konzultace

Tel.: 224 967 171, 224 967 175 (pracovni dny: 13:00 - 15:00)
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Fakultni nemocnice a Univerzita Palackého Olomouc
1. P. Pavlova 6, 779 00 Olomouc

USTAV LEKARSKE GENETIKY

MUDr. Vaclava Curtisova, MSc., tel.: 588 443 722, e-mail: paul.curtis@volny.cz
doc. MUDr. Alena Santava, CSc., mobil: 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

KLINIKA PSYCHIATRIE
prof. MUDr. Kléara Latalova, Ph.D., tel.: 588 443 980, e-mail: klara.latalova@fnol.cz

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

NEUROLOG. KLINIKA, AMB. PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENT
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 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

Pekatské 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.: 532 232 071, 2 229, e-mail: lustohal@fnbrno.cz
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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@nempk.cz

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficity

MUDr. Ales Kopal, tel.: 466 014 702, e-mail: ales.kopal@seznam.cz

PGD kliniky

SANATORIUM HELIOS spol. s.r.o.

Stefanikova 12, 602 00 Brno, www.sanatoriumhelios.cz

MUDr. Dita Leznarova, klinicky genetik, tel.: 549 523 211

Mgr. Lenka Raszykova, molekuldrni biolog, mobil: 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
SANATORIUM REPROMEDA s.r.o.

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

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

LIFEtool, Diakonie CCE
Mobil: 776 264 536, e-mail: lifetool@diakonie.cz, www.lifetool.cz
Podpora a poradenstvi v oblasti komunikace a aktivizace.

CGeska asociace ergoterapeutii
Klobou¢nicka 1627/7, 140 00 Praha 4, www.ergoterapie.cz
Konzultace z ergoterapeutické pomoci.

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

Pujéovna zdravotnickych pomucek

Diecézni katolickd charita Hradec Kralové, Velké nam. 37, 500 01 Hradec Kralové
Bc. Jiri Havelka, tel.: 495 063 148, mobil: 731 402 271, e-mail: jiri.havelka@hk.caritas.cz
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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 socidlni poradenstvi je poskytovdno bezplatné.

Poradna pro uzivatele socialnich sluzeb
Partyzanska 7, 170 00 Praha 7. www.poradnaprouzivatele.cz

Uméni doprovazet
Mobil: 604 414 346, e-mail: poradna@umenidoprovazet.cz, www.umenidoprovazet.cz

Psychologické poradenstvi
PhDr. Jana Koblihova, e-mail: jana.koblihova@cpost.cz
Dotazy na psychologické problémy, napt. rozhodovini osob v riziku o gen. testovani.

Poradenstvi v socialni oblasti
Mgr. & Bc. Dagmar Kluckova, DiS., Socialni sluzby mésta Krométiz, p.s.,
Riegrovo nam. 159/15, 767 24 Krométiz, mobil: 774 771 051, e-mail: kluckova@sskm.cz

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

Poradenstvi v oblasti ergoterapie
Bc. Helena Tlachac¢ova, mobil: 734 583 168, e-mail: h.kirschova@seznam.cz

Poradenstvi v oblasti fyzioterapie
Bc. Marta Pudilova, e-mail: marta.pudilova@seznam.cz

Poradny pro rodinnou a psychologickou terapii

PhDr. Jan Vyhnalek, Centrum pomoc DUHA, ndmésti 5. kvétna 286,

500 02 Hradec Kralové, e-mail: cpduha@centrum.cz

Mgr. Zdenék Macek, Anima - terapie, z.U., Apolinafska 4a, 128 00 Praha 2,
e-mail: macek@anima-terapie.cz

Poradna pro vyzivu

WWW.VyZzivavnemoci.cz

Seznam ambulanci a lékari, ktefi mohou predepisovat nutri¢ni vyzivu na lékarsky
predpis, lze nalézt na www.skvimp.cz.
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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.nrzp.cz
KOALICE PRO ZDRAVT, O.P.S.

Ulice 5. kvétna 65, 140 21 Praha 4, tel.: 261 174 079, kancelai: Jana Petrenko,
e-mail: info@koaliceprozdravi.cz, www.koaliceprozdravi.cz

CESKA ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENI

Kudrnova 22/95, 150 06 Praha 5, mobil: 774 151 290,

e-mail: cavo@vzacna-onemocneni.cz, Www.vzacna-onemocneni.cz
NARODNI CENTRUM DOMACI PECE CESKE REPUBLIKY
www.domaci-pece.info

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI CR

Palackého ndm. 4, 128 01 Praha 2, tel.: 224 971 111, www.mzcr.cz
MINISTERSTVO PRACE A SOCIALNICH VECI

Na Poti¢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

Mezinarodni organizace

European Huntington association (EHA)

Evropska asociace pro pomoc pti HCH, www.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, Vrchlického 2035, 272 01 Kladno,
mobil: 605 128 472, e-mail: tomas.bernard@seznam.cz

Huntington ‘s Disease Youth Organization

www.hdyo.org

Hereditary Disease Foundation

www.hdfoundation.org, e-mail: cures@hdfoundation.org

Internacional Huntington Assotiacion (IHA)

Mezinarodni asociace pro pomoc pii HCH, www.huntington-assoc.com,
e-mail: iha@huntington-assoc.com

Némecko: Deutsche Huntington Hilfe e. V., www.huntington-hilfe.de
Nizozemi: Vereniging van Huntington, www.huntington.nl, www.hdlighthouse.org
USA: Huntington’s Disease Society of America, www.hdsa.org

Polsko: Stowarzyszenie na rzecz osob z choroba Huntingtona w Polsce,
www.huntington.pl
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Velké namésti 37/46, 500 03 Hradec Kralové
datovd schranka: pytr62k,
e-mail: info@huntington.cz, www.huntington.cz

PharmDr. Zderika Vondrackova — predsedkyné,

Ceska Cermné 41, 549 21 Ceskd Cermna

tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz
Ing. Martina Musilova

tfida Miru 60/B, 530 02 Pardubice

mobil: 775 321 784, e-mail: office@huntington.cz

Iva Vestfalova

Strac¢ovska Lhota 19, 503 15 Nechanice

mobil: 725 044 525, e-mail: ivavestfalova@seznam.cz

Jedna se o ¢leny, ktefi jsou ochotni podélit se o své zkusSenosti, poradit a povzbudit.

Ing. Jifi Hruda, EUR ING, manzel byvalé pacienty, otec pacientky

Bélobranské nam. 6, 530 02 Pardubice, mobil: 724 903 243,

e-mail: hrudaHD@seznam.cz

Eva Jedlickova, dcera byvalé pacientky, zkusenost s presymptomatickym testem
Moravska 108, 700 30 Ostrava — Jih, mobil: 603 319 781,

e-mail: evajedlickova@seznam.cz

Véra Raflova, dcera byvalé pacientky, zkuSenost s presymptomatickym testem
Novodvorska 1099, 142 00 Praha 4, 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

Jana Spatna, manzelka a matka byvalych pacienti a babi¢ka pacientky

Spalov 30, 513 01 Semily, tel.: 481 623 064, mobil: 776 087 853,

e-mail: j.spatna@seznam.cz

Iva Vestfalova, manzelka byvalého pacienta a matka pacientky

Strac¢ovskd Lhota 19, 503 15 Nechanice, mobil: 725 044 525,

e-mail: ivavestfalova@seznam.cz

Marie Zemanova, manzelka byvalého pacienta

Smetanova 362, 285 22 Zruc nad Sdzavou, mobil: 732 341 272,

e-mail: zemanova.marie@seznam.cz
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HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni, charak-
terizované mimovolnymi pohyby, poruchami chovani a demenci. K nastupu ptiznaki
dochdzi obvykle v dospélosti, nejcastéji mezi 35.-45. rokem Zzivota. Progresivni ubyvani
télesnych a dusevnich schopnosti vede k uplné zavislosti pacienta na péci okoli. Jde
o relativné ridké onemocnéni s vyskytem 1 nemocny na 10 000-20 000 obyvatel. HCH
se v rodinach vyskytuje po fadu generaci a je velkou zatézi pro pacienty i jejich rodiny.
Ucinnd 1é¢ba dosud neexistuje. P¥ibuzni a partnefi postizenych i osoby v riziku jsou
obvykle po léta konfrontovani s povahou i pribéhem choroby. Mivaji velmi jasnou
predstavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢ném prenosu. Rodina se dostava do socialni
izolace, predevsim kviili zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy muze hrat
znacnou roli téZ snaha onemocnéni utajit. ZatéZ je umocnovana pocitem vyjimec¢nosti
danym fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromé ptibuznych niko-
ho se stejnymi problémy a ani u odbornikd vzdy nenajde patti¢né pouceni a podporu.
Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s. (SPHCH) vznikla roku 1991
jako neziskova svépomocna pacientska organizace. Jejim cilem je poskytovat viestran-
nou pomoc a podporu pacientim a jejich rodinam, zlepSovat informovanost rodin,
profesionald i vefejnosti a zkvalitiiovat dostupné sluzby a péci.

K hlavnim aktivitdm patii vydavani informac¢nich materialt o vSech aspektech one-
mocnéni a poradani Rekondi¢né-edukacnich pobytii pro pacienty a pecovatele. Dale se
SPHCH podili na vzdélavani zdravotnikd i na osvété Sirsi verejnosti a snazi se zajistit
finan¢ni zdroje pro veskerou svou ¢innost. Diky spolupraci s Diecézni katolickou chari-
tou v Hradci Kralové je zde v provozu puj¢ovna zdravotnickych pomitcek pro pacienty
s HCH.

Kontaktni adresa Spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s.:
E-mail: info@huntington.cz, www.huntington.cz
Sidlo spole¢nosti: Velké namésti 37/46, 500 03 Hradec Kralové

PharmDr. Zdenka Vondrackova
Ceskéd Cermn4 41, 549 21 Ceskd Cermn4
Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz
Ing. Martina Musilova

tf. Miru 60/B, 530 02 Pardubice - Zelené predmeésti

Mobil: 775 321 784, e-mail: office@huntington.cz

Iva Vestfalova
Stracovska Lhota 19, 503 15 Nechanice

Mobil: 725 044 525, e-mail: ivavestfalova@seznam.cz

Zapsana ve spolkovém rejsttiku, spisova znacka L 513 vedend u Krajského soudu
v Hradci Kralové. IC: 40614603.
Bézny ucet u Ceské spotitelny ¢. 1543349/0800.
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