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Znak SPHCH
Stylizovany
kvét
hvézdniku je
mezinarodnim
symbolem %
spolec¢nosti

pro HCH. Ruzovy

kvét ve tvaru lidské

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

silu a rozvoj svépomocnych
spole¢nosti pro pomoc pfi HCH
na celém svété i mezinarodni sit
védeckych pracovist hledajicich
na nemoc lék. Znak je

symbolem nadéje v budoucnost.

Motto

LZivot je jako zkouska.
Nepfrizen osudu je prilezitosti
k rastu. Negativni udalosti

a lidé nam pomahaji uvédomit
si, co nechceme, a diky tomu
se mizeme zamérovat na to,

co opravdu chceme.”

,Nikdy nemUzete stihnout
dokoncit vSe, takze se klidné
muzete uvolnit, zhluboka se
nadechnout a uzivat cestu

Zivotem.

»S radosti vSechno pujde
snadnéji a lépe.”
Jon Gordon,

Sila pozitivniho pFistupu

NEKDY NEMUZEME STIHNOUT
DOKONCIT VSE

PharmDr. Zdefika Vondrackova

Vazeni a mili ¢lenové a priznivci
SPHCH,
opét prisel cas, kdy pisi uvodni
slovo do naseho zpravodaje Archa.
Letosni, dfive jarni se stalo najed-
nou podzimnim. Pro¢ jste museli
¢ekat na nové ¢islo Archy tak dlouho?
Diivodem bylo oddéleni uvetejnéni dotaci z MZCR a2
na mésic srpen. Zprvu jsme si mysleli, ze jesté v 1été zpra-
vodaj pfipravime, ale 1éto s sebou neslo jiné povinnosti
a najednou je konec fijna.

Ale nezahaleli jsme, i kdyz Archa prichazi az nyni.

Méme pro Vis celou fadu pozitivnich zprav, jak z ¢in-
nosti nasi organizace, tak i z pokroku ve védé. Ale postupné.

Diky desatému vyro¢i narozeni transgenni minipras-
nicky Adély a vstupu genové terapie vyzkousené v Cent-
ru PIGMOD CAV v Libéchové ve spolupréci s nizozem-
skou firmou uniQure do klinickych zkousek v Americe
se zacala média zajimat o HCH. Poskytli jsme nékolik
rozhovort pro Ceskou televizi, ale i Primu. Je$té mame
domluvené rozhovory v Ceském rozhlase a nékterych
dalsich médiich.

Z iniciativy jednoho z nasich ¢lend jsem napsala pri-
spévek do mési¢niku Hospodatské komory CR KOMO-
RA. Clének vysel letos v zati pod nazvem Musime jim
pomadhat. Zde jsem vzpomnéla na pribéhy mnohych, kte-
ff uz nejsou mezi nami, at uz pro imrti anebo po ztraté
partneru ¢i déti ztratili potfebu nebo odvahu mezi nas
ptijet. Také jsem na jarnim setkdni od jedné dlouholeté
¢lenky slySela povzdech: ,,Uz tu neni nikdo, koho jsem
znala, a véechno je néjaké jiné.“ Ted, kdyz se nad tim za-
myslim, méla pravdu. Zivot je vyvoj a nezastavi se, i kdy-
bychom chtéli, ani kdyz nas v rodinach zasahla HCH.
A je to dobte. Ziji s HCH a SPHCH uz sedmndécty rok.
Potkala jsem za tu dobu hodné lidi, ktefi ptijeli, a nikdy
vic jsme je nevidéli. A stejné tak jsou lidé, ktefi nas uz
vidét nechtéli, chtéli poptit HCH ve své rodiné, a na-
konec k nam nachazeji novou cestu, a my je zase viele
pfijimdme. Obejmeme je, tak jak je to zvykem ve svété,
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a polibime na obé tvare. A aniz bychom si néco fekli, vime, je to prsvih, ale my tu jsme
stale pro vas dnes jako pred lety. Takto jsme potkali sestru pacientky v Proseci u Posné,
které pred deseti lety mezi nds jezdila. Rikala, Ze si maminka nepfala o chorobé vefejné
mluvit. Nemocny tatinek ji zemfel a nedavno i maminka. A jd ji timto vzkazuji: ,Radi
vas zase uvidime a jsme Stastni, Ze se o vasi sestru staraji v Domové dtichodcti v Proseci
a maé zde tu nejlepsi péci, jakd je v CR moznd, a hlavné mé kolem sebe lidi se srdcem
na dlani.”

V pribéhu prace pro rodiny s HCH jsem byla unavend, plna beznadéje, kdyz se ne-
darilo pomoci nékomu z vés, nastvana, kdyz jsem byla na praci s Jirkou sama, ale ted?
Vim, ze nemoc jsme zatim nezlomili, ze témét v kazdé ArSe vzpomindme na nékoho,
s kym se uz nepotkame, ale to, co se povedlo letos, je néco neuvétitelného.

Mam na mysli srpnovy terapeuticky pobyt pro pacienty v Prostéjové spolu s tera-
peuty a studenty fyzioterapie z Prahy. Kdyz se divam na fotografie z tohoto setkani, kde
mladi i star$i nemocni s terapeuty sdileli sportovni a ergoterapeutické aktivity, kdyz vi-
dim to nadherné logo, jaké spolecné vsichni vymysleli, opét jsem $tastna a vim, Ze prace
pro rodiny s HCH je to nejdulezitéjsi, co mé posledni roky formuje a dava silu. Pres
vSechno nastvani a nékdy i plac chci jit dal a pracovat a tvorit v kruhu nejbaje¢néjsich
dobrovolnikt a terapeutt, ktet{ se kolem SPHCH spojili.

Tim se chci vratit k tivodnimu mottu. Pro nas vSechny se staly nase Zivoty zkouskou,
jak HCH v rodinach zvladneme. A jsem $tastnd, Ze mnoho z nds tato nepfizen osudu
nezlomila, ale naopak spojila a dala ndm prilezitost k rtistu. Ve negativni kolem nas, a Ze
toho je u HCH hodné, at uz udalosti nebo i neprejicich a negativnich radoby pratel, nam
pomohlo si uvédomit, co nechceme, a diky tomu se zamérit na to, co opravdu chceme.

Seznam zkratek
V textu zpravodaje ARCHA se vyskytuji réizné zkratky. Castym vypisovanim plnych nazvi 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 Huntington’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
Krélovéhradeckého kraje

2 uvoD



Jsem moc rada, Ze kdyz se potkame, vSechen splin a vycerpani, se kterymi mnohdy
ptijizdime, spole¢né stravené rozhovory, cviceni ¢i tanec rozpusti a v$ichni z rekondice
odjizdéji povzbuzeni a posileni o nové a opravdu upfimné a oteviené pratelské vazby.
A je jedno, zda si tykame ¢i vykdme, prosté si otevieme srdce a vzdjemné se posilime
v dalsich strategiich, jak vSe kolem sebe zvladnout.

Myslenka ,,nikdy nemizeme stihnout dokoncit vse, takze se klidné mtizeme uvolnit,
zhluboka se nadechnout a uzivat si cestu zivotem,“ se pro mne pro leto$ni podzim stala
mottem, abych neklesala na mysli. Ono v rodinach s HCH je casté, ze jeden partner
s HCH je happy a druhy si utird pot a kmita, aby v8e stihl, jak byl diive zvykly. Ale
to neni tfeba. Potfeba je uvédomit si pravy stav véci, neprizptisobovat se az do vypéti
a dychat. A k tomu asertivné odmitnout. Také pomaha béhat, skakat, kficet anebo jen
tak chodit. Kdyz méte kolem sebe déti, které pottebuji a chtéji to a ono, a k tomu mate
hluboko do kapsy, a jesté mnoho let pecujete o depresivniho nebo agresivniho pacien-
ta, musite se naudit zit nestandardné. Uplné jinak, nez nds ucili. Musite vysvétlit dé-
tem i sobé, Ze my doma nikdy nebudeme normalni rodina, ale to pfece neznamend, ze
se nemame radi a ob¢as nemtZeme prozivat drobné okamziky tésti. Pravé obejmuti
svych déti i nékoho jiného blizkého je to, co nam déva silu do dalsich dntL.

Pred par dny jsem koupila krasné prani k svatku pro svou dceru do Kanady. Rada
bych jeho text poslala i vam: ,Na kazdém dni jsou nejkrasnéjsi malé radosti a neoby-
¢ejné okamziky. Duha po kratkém desti, viiné lu¢nich kvétt, hrejivé paprsky slunce.
A predev$im tzasni lidé, ktefi tvori mozaiku nasich vzpominek.”

Dékuji vam vSem uzasnym lidem, ktefi celym srdcem pracujete pro rodiny s HCH,
at jste dobrovolnici, terapeuti ¢i 1ékari.

Posilam vam paprsky slunce, aby vas zahtaly a rozpustily vSechny chmury a pripad-
né vés privedly mezi nejuzasnéjsi komunitu SPHCH, ktera v CR vznikla a stale se vyviji
a prizpusobuje, stejné jako se kazdy z rodiny zatizené HCH musi neustale prizptsobo-
vat dal$im a dal$im ztratam u svych blizkych postizenych HCH.

A Terezka Kukuckova by vam pres véechna svd omezeni fekla: S ismévem a radosti
jde v8echno lépe.

Preji sluni¢kové podzimni dny plné drobnych radosti.
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CLANKY

KLINICKA ZKOUSKA PRVNiIi GENOVE TERAPIE HCH

Anna Pfalzer, Ed Wild, ¢ervenec 2019, pieklad Zuzana Maurova

Na nedavné vyro¢ni konferenci Americké spole¢nosti pro Hunting-
tonovu chorobu v Bostonu spole¢nost uniQure oznamila zasadni
L . 7 7 LY 7 v 7 . 7 7
uni Q ure podrobnosti planované klinické zkousky své experimentalni tera-
: e pie prostfedkem AMT-130. O AMT-130 uz jsme zde psali, proto
se tento ¢lanek vénuje jen zakladnim informacim a tomu, co spo-
le¢nost uniQure ozndmila.

Genova terapie HCH v kostce

Prostfedek AMT-130 sniZuje mnozstvi huntingtinu tim, Ze vyhledava a snizuje pro-
dukci $kodlivého mutovaného proteinu huntingtinu, ktery poskozuje nervové bunky
a je pficinou Huntingtonovy nemoci.

Avsak zkouska AMT-130 se v nékolika diileZitych rysech lisi od zkousek antisense
oligonukleotidi (ASO), které v souc¢asné dobé provadi spole¢nosti Roche a Wave Life
Sciences.

AMT-130 je genova terapie, coz znameng, ze hleda, jak permanentné zménit gene-
tickou vybavu lé¢eného pacienta. AMT-130 se nesnazi vymazat HD mutaci - toho je
$kodného viru zndmého jako adeno-asociovany virus (AAV) k vlozeni malého kousku
genetického kodu do nervovych bunék. Tento kod tvofi sada instrukei k vytvoreni léku
snizujiciho huntingtin.

Jak bude jednou nervova bunka lé¢ena AMT-130, bude prabéziné vytvaret pridané
kopie nové molekuly snizujici huntingtin. Takze zatimco nervové bunky budou déle
obsahovat $kodlivy gen pro huntingtin a stale budou vysilat pokyny k tvorbé mutova-
ného proteinu huntingtinu, zaroven budou produkovat nové instrukce k ni¢eni téchto
pokynt. Vysledkem by méla byt redukce vyroby $kodlivého proteinu s velmi dlouho
trvajicim efektem, mozna dokonce celozivotnim.

A co klinicka zkouska?
Spole¢nost uniQure oznamila predbézné, ale dulezité podrobnosti o planované klinic-

ké zkousce ve zpravé HD komunité. Predkladame, co vime.
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Cilem prvni klinické zkousky bude bezpecnost a tolerance - zjisténi, zda ma pro-
stfedek AMT-130 po podani néjaké Skodlivé nebo neprijemné nasledky.

UniQure v cilech studie uvadi také efektivnost, coz znamena, jestli se prostredek
skute¢né chova tak, jak védci predpokladaji. V $ir$im smyslu to znamena, zda zpoma-
luje progresi HCH. Teoreticky je mozné, ale velmi nepravdépodobné, Ze tato mald prv-
ni studie prokdze zpomalovani progrese. Dosazitelnéjsim cilem je otestovat, zda lé¢ba
redukuje produkei huntingtinu, coz jiz dokaZzeme méfit pomoci technik, které jsme uz
na HDBuzz popisovali.

Klinické zkousky AMT-130 se budou provadét na klinikach ve Spojenych statech.
Zatim nevime na kterych, ani kolik jich bude. To se dozvime, aZ se s nimi bude zac¢inat.
Spole¢nost uniQure doufd, ze za¢ne prijimat pacienty pred koncem roku 2019.

Zkouska bude ptijimat pouze 26 pacientl s ¢asnymi symptomy HCH. To znamena
lidi s abnormalnimi pohyby v prvnich nékolika letech po ,oficidlnim® potvrzeni dia-
gnozy neurologem. Vékové rozmezi bude mezi 26 a 65 lety.

UniQure mimoradné stanovila rozpéti 44 a vice CAG opakovani v genu pro hun-
tingtin. Kolem 50 % lidi s pozitivnim genetickym testem na HD md mezi 40 a 45 opa-
kovanimi, proto tento limit muaze velmi dobfe vyloudit pomérné hodné lidi. Je pravdé-
podobné, Ze uniQure stanovila tuto hranici, aby vychylila zkousku smérem k lidem,
u nichz je pravdépodobnéjsi rychlejsi progrese nemoci, a tedy i vyssi $ance prokazat, ze
AMT-130 progresi zpomaluje.

Dvacet $est pacienti bude ndhodné rozdéleno do dvou skupin. Sestnact pacientd
bude dostavat aktivni lé¢bu prostfedkem AMT-130, at uz nizkou nebo vysokou davku.
Deset pacientti podstoupi ,imitaci 1é¢by, které se také fika ,placebo®

Potencialni velkou vyhodou 1é¢by prosttedkem AMT-130 je, ze se podava kazdé-
mu ucastnikovi pouze jednou, ale jednd se o velky zasah. Vyzaduje chirurgicky za-
krok v mozku, provadény v celkové anestezii. Do lebky bude vyvrtano dva az $est ot-
vortl a do mozku budou vpraveny tenké trubi¢ky zvané katetry. Potom bude pripravek
AMT-130 injekéné trubickami aplikovan do mozku.

Pacienti pridéleni do skupiny s imitaci 1é¢by dostanou celkovou anestezii a do vné;jsi
vrstvy lebky jim budou vyvrtany mélké otvory, které neptjdou skrz. Nebudou jim apli-
kovany ani zadné trubicky, ani injekce.

Ucéelem skupiny s placebem je pomoci zjistit, zda jakykoli vysledek pozorovany
pri zkousce, ptinosny nebo $kodlivy, je zptisoben samotnou terapii prostfedkem
AMT-130, placebo efektem nebo je vysledkem podané anestezie a chirurgického
zakroku.

Pacienti budou intenzivné sledovani nasledujicich 18 mésict, v¢etné vysetfeni mag-
netickou rezonanci a lumbalnich punkci (odbér mozkomi$niho moku z patefniho ka-
nalu). Pacienti ze skupiny s aktivni lé¢bou budou potom vyzyvani, aby se po dobu péti
let dostavovali ke kazdoro¢ni kontrole.

Neurochirurgicky tym bude védét, kdo do které skupiny patti, ale pacienti a tym,
ktery zkousku provadi, to védét nebudou. To znamenad, Ze zkouska je dvojité zaslepena,
coz pomtiZze minimalizovat placebo efekt a umozni dosahnout védctiim cile studie, a to
zjistit, zda je prostfedek bezpe¢ny a ucinny.
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Vyhodou pro pacienty zatazené do skupiny s placebem je, Ze pokud 18 mésict po
jejich minioperacemi — v ptipadé, ze nezavisly posudek dat ziskanych ze studie bude
uspokojivy — budou pozvani k podstoupeni plné 1é¢by prosttedkem AMT-130 pti dru-
hé, vétsi operaci.

Rizika a pFrinosy

Hlavni potencialni vyhodou AMT-130 je také jeho nejvétsi potencialni nevyhodou. Jed-
na se o genovou terapii, proto se predpoklada, ze jedna davka bude mit permanentni
ucinek.

Pokud ptijde v8e podle planu, bude se jednat o lé¢bu, kterou bude mozné podat
brzy po pozitivnim vysledku genetického testu, jeji ti¢inek bude dlouhotrvajici, mozna
az do konce Zivota. Mohla by zpomalit progresi nebo dokonce oddalit nastup HD bez
nutnosti opakovani davky.

Avsak pokud by méla 1é¢ba skodlivé vedlejsi uc¢inky, byly by také dlouhodobé - a ne-
existuje zddny zpasob, jak lé¢bu zastavit, paklize uz byla podana. Cisté fiktivni piiklad -
co kdyz lécba z néjakého diivodu zptisobi zhorseni kontroly pohybu, urychleni progre-
se nemoci nebo permanentni pocit nevolnosti? Pacienti by po 1é¢bé mohli mit vaznéjsi
symptomy nebo dokonce byt invalidni. Lékatsky tym bude délat, co bude v jeho silach,
aby se pacienttiv stav zlepsil, ale odstranit prostfedek nebo ,vypnout® lé¢bu nebude
mozné.

Dal$im dtilezitym detailem je, Ze AMT-130 je navrzen tak, aby redukoval obé formy
proteinu huntingtinu - ne pouze mutovaného, ale i nevinného ,,normalniho“ souro-
zence, ktery védci nazyvaji ,divokého typu® Jednou z obav je, Ze redukce huntingtinu
divokého typu v mozku dospélého s HD by mohla byt riskantni sama o sobé, coz by
zastinilo jakékoli vyhody ze sniZeni mutovaného proteinu. Tyto obavy prameni hlav-
né z experimenttl provadénych na mysich, které se vyrazné lisily od téch na lidech,
a v soucasné dobé skute¢ny efekt snizeni huntingtinu divokého typu u pacienttl neni
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znam. DuleZité poznatky o tomto problému vzejdou, doufejme, ze dvou nadchazeji-
cich programil na snizovani huntingtinu, vyzadujicich injek¢ni aplikaci léku do patere:
prosttedek RG6042 spole¢nosti Roche, ktery snizuje obé formy proteinu, a Precision-
-HD program spole¢nosti Wave, ktery se pokousi snizit selektivné mutovanou formu
huntingtinu.

AMT-130 byl testovan na zvitatech a nebylo by mu povoleno postoupit do klinické
zkousky na lidech, kdyby byla shleddna neakceptovatelna rizika. Ale pouze zkouska
na lidech nam muize odpovédét na otazku po rizicich a benefitech. A jesté navic k riziku
samotné operace — pacienti zvazujici dobrovolnou ucast v této zkousce mohou oceka-
vat, Zze budou dtikladné informovani o moznych rizicich bez jakychkoli zaru¢enych
vyhlidek, ze budou mit osobni prospéch z tcasti. Tito dobrovolnici budou pozadani,
aby podstoupili vyznamnou obét ve prospéch jinych - ti, kdo se zucastni v této prvni
zkousce na lidech budou v HD komunité nejvétsimi hrdiny.

Dulezity pokrok
Nejoblibenéjsi koktejl tady na HDBuzz se jmenuje Redlna nadéje. Je to stejnym dilem
optimismus a realismus. Po nasi minulé zpravé o terapiich snizujicich mnozstvi hun-
tingtinu jsme dostali nékolik reakci, Ze jsme prili§ pozitivni, a nékolik, ze jsme prilis
negativni (padlo dokonce slovo ,,HDBuzzZabijak®, a nam to nevadi). Mozn4 to véechno
znamena, Ze to délame spravné - ale rozhodnuti je na vas.

Vyzyvame vSechny Ctendfe, aby ziskdvali informace z riiznych zdroju. ,,Deset zla-
tych pravidel, kterd jsme publikovali v roce 2011, vdim mozna pomize kultivovat mysl,
ktera bude oteviena novym skvélym myslenkdm, ale zdravé skepticka vi¢i pfehnanym
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tvrzenim. Jsme jednoznacné na strané ¢lent rodin s HCH, ktefi se dobrovolné zapojuji
do vyzkumnych projektil véetné klinickych zkousek: je to jediny zputsob, jak mizeme
udélat redlny pokrok v boji s HCH. Doporucujeme kazdému, kdo uvazuje o dobro-
volném zapojeni, aby zvézil rizika a benefity, a pfedtim, nez se zapoji, aby hledal radu
u spolehlivych lidi, kterym muze vérit.

Nas nazor na AMT-130: prvni zkouska genové terapie snizujici huntingtin md po-
tencidl ukdzat cestu nové generaci skute¢né revolu¢nich léku. Ti, kdo se ji zti¢astni, jsou
stejné odvazni jako astronauti, kteri témér presné pred padesati lety vstoupili na povrch
Meésice. Se zna¢nym osobnim rizikem dobrovolné udélaji nikoli maly krok do neznama
v nadéji, Ze to bude pro rodiny s HD obrovsky skok.

GENETICKYCH VYSETRENI HCH UBYVA

Ana Pena, PHD, cerven 2019, pieklad Zuzana Maurova

Vétsina lidi v riziku HCH se rozhodne nepodstoupit genetické vySetfeni na tuto nemoc
vzhledem k neexistenci efektivni 1é¢by — a také proto, ze uz se nemohou zbavit jednou
ziskané informace, ze mozna maji neurodegenerativni poruchu, ukazala studie.

Védci mini, Ze vybrat si moznost nevédét, zda jste nositelem genu pro HCH, je roz-
hodnuti, jez si zasluhuje respekt a pochopeni lékari i genetickych poradcu, ktefi by
i pfesto méli nabizet podpirné poradenstvi.

»V roce 1993, kdy byla objevena genetickd mutace zptsobujici HCH, jsme predpo-
kladali, ze mnoho lidi v riziku bude mit z4jem test podstoupit, aby se zbavili nejistoty,
ale mylili jsme se. Od té doby, co je test dostupny, se nechalo testovat pouze 10-15 %
lidi, kteti védéli, ze jsou v riziku HD, a toto procento se od té doby pfili§ nezménilo.
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Studie ukazala, ze existuji duleZité relevantni divody, pro¢ se lidé nechtéji nechat vyset-
Fit, uvedla Karen E. Andersonova, MD, profesorka na Georgetown University Medical
Center a vedouci vyzkumného tymu, v tiskové zpraveé.

HCH je zptsobena dédi¢nou mutaci v genu pro huntingtin (HTT) v dtsledku ex-
panzi DNA opakovani (CAG) v genu. Jeji dédi¢nost je autozomalné dominantni, coz
znamend, ze pouze jedna mutovand kopie - zdédéna od jednoho z rodict - staci k vy-
volani nemoci. Proto kazdé dité rodi¢e s Huntingtonovou nemoci je v 50% riziku, ze
gen zdédi.

Nemoc se typicky projevi u osob mezi 30. a 40. rokem. V mnohem vzacnéjsich pfi-
padech se objevi v détstvi nebo dospélosti ¢i dokonce az po 80. roce Zivota. VEk, kdy se
nemoc projevi, je dan mnozstvim expandovanych repetic DNA. Cim delsi je expanze,

Dostupna neni zadna 1é¢ba, ale existuji terapie zaméfené na zmirnéni symptomd.
Kolem 90 % osob, které maji jednoho rodi¢e s Huntingtonovou nemoci, se rozhodne
nepodstoupit geneticky test. Tym védct z Georgetown University Medical Center zji$-
toval proc.

Védci uvedli, ze ,pochopit ,pro¢’ je dilezité kvili novym klinickym zkouskdm testu-
jicim terapie pro lidi, u nichZ se dosud neprojevily symptomy Huntingtonovy nemoci,
a které vyzaduji, aby se ucastnici nechali testovat na gen pro HD, pokud maji byt do
zkousky zarazeni.”

Tym se dotdzal 733 potencidlnich nositeld Huntingtonovy mutace prijatych do kli-
nické zkousky na davody, pro¢ si vybrali neznat svijj status. Zkouska Vyhledova ob-
serva¢ni studie lidi v riziku HCH (PHAROS), (NCT00052143), byla provadéna mezi
lety 1999 a 2008 na nékolika mistech v USA. Soucasti studie bylo poskytnuti souhlasu
ke genetickému vysetfeni nemoci, o jehoz vysledku nebyli u¢astnici informovani.

Vétsina dotdzanych uvedla, Ze hlavnimi divody, pro¢ se rozhodli nepodstoupit ge-
netické vysetieni, byl chybéjici efektivni 1ék nebo lé¢ba (66 %) a nemoznost zbavit se
ziskané informace (66 %).

Mnohé znepokojovala délka testovani (61 %) nebo zatéz plynouci z Ucasti v testu
(59 %). Vétsina - 56 % ucastnik - byla optimistickd ohledné lécby, kterd by vedla
k zlep$eni symptomu a jejiz vyvinuti o¢ekavaji v pribéhu nasledujicich deseti let, za-
timco 53 % véfilo, ze v priblizné stejném Casovém ramci se objevi lé¢ba, kterd oddali
nastup nemoci.

Na druhou stranu ptiblizné 36 % dotazanych si nebylo jisto vyhlidkami na lé¢bu,
ktera by mohla kompletné predejit rozvoji Huntingtonovy nemoci.

»Studie ukazuje, Ze - jak se vyvijeji nové zptisoby 1é¢by, které budou vyzadovat
pro tcast v klinické zkousce genetické vySetfeni — méli bychom prehodnotit postoje
k tomu, jak lidé v riziku nemoci pfistupuji k této volbé zasadné ovliviujici jejich bu-
douci zivot. Rikd nam, ze bychom méli chépat a respektovat rozhodnuti nepodstoupit
test,“ uvedla Andersonova.

A dodava, ze porozuméni diivodim, pro¢ si lidé vybiraji nepodstoupit test, poma-
hd také lékartim a genetickym poradctim pfi jednani o tomto tématu s lidmi v riziku,
zvlasté pokud klinicky test zvazuji.
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»Data ze studie mohou pomoci pochopit, jak poradit a podpofit ty, kdo zvazuji ge-
rozhodnuti podileji,“ uvedli védci.

Obava velké ¢asti dotazanych z nedostatku 1é¢by nebo efektivni terapie ukazuje, ze
by neméli podstoupit testovani jenom kvili a¢asti v klinické zkousce, ktera jim nemusi
poskytnout zddnou vyhodu v podobé zpomaleni nemoci nebo 1é¢by symptomu, uvedl
védecky tym.

»Lidé jsou konfrontovéni s rozhodnutim nepodstoupit vySetfeni nebo toto rozhod-
nuti prehodnotit, tim se stavd téma stale dulezitéjsim, zvlasté pokud je vysetfeni poza-
dovano k ucasti na slibné studii 1é¢by,“ dodali védci.

Podle Huntington’s Disease Society of America Zije v USA asi 30 000 lidi, kteti maji
symptomy, a vice nez 200 000 téch, kdo jsou v riziku, ze se u nich nemoc rozvine.

NOVY ZPUSOB ODHADU VEKU NASTUPU HCH

University of British Columbia, kvéten 2019, preklad Zuzana Maurova

Védci z Centra pro molekularni medicinu a lé¢bu Univerzity Britské Kolumbie (Uni-
versity of British Columbia — UBC/Centre for Molecular Medicine & Therapeutics -
CMMT) a Détské nemocnice v Britské Kolumbii (BC Children’s Hospital) prozkoumali
data za vice nez 25 let a objevili novy zptisob predvidani véku nastupu Huntingtonovy
nemoci.

»Toto zji§téni nam snad umozni poskytovat rodindm dodate¢né informace, fekl ve-
douci kolektivu Galen Wright, védec spolupracujici s lékarskou fakultou UBC, CMMT
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a BC Childrens. V budoucnu by také mohlo poskytovat genetickym poradctiim hodnot-
na data, a tak potencialné zlepsit management nemoci.”

HCH je zptisobena jedinou mutaci v genu pro huntingtin. Pacienti nesou rozsite-
ny usek opakovani DNA. Zatimco se délka této mutace po dlouhou dobu povazovala
za nejvétsi indikator toho, kdy (a zda) se u jedince objevi symptomy nemoci, védci
na UBC pravé odhalili genetickou variantu, ktera také vyznamné ovliviiuje vék ndstupu
nemoci u pacientt.

»Nase studie ukazuje, ze vék nastupu HCH je ovlivnén nejen pouze délkou expan-
dované mutace, ale také sekvenci DNA pfimo sousedici s touto repetitivni sekvenci,”
fekl vedouci autorského kolektivu Dr. Michael Hayden, Killam Professor (nejprestiz-
néjsi titul, ktery muze udélit UBC ¢lentdm svych fakult, pozn. ZM) 1ékarské genetiky
a emeritni feditel CMMT, které je soucdsti lékatské fakulty UBC a sidli v BC Childrens.

Jedna se o klicové zjisténi nové studie zvefejnéné dnes v American Journal of Hu-
man Genetics. Zatimco se predchdzejici studie genu pro huntingtin zamérovaly na dél-
ku glutaminovych stavebnich blokti v DNA genu, tato studie zkouma varianty v sek-
venci DNA kddujici tyto glutaminové stavebni bloky a vztah mezi témito variantami
a vékem nastupu nemoci.

Sekvence DNA, ktera zptisobuje HCH, je primdarné tvorena opakovanimi tii pismen
DNA, CAG, ktera koduji proteinovy stavebni blok, glutamin. Ale védci z UBC ukaza-
li, ze pritomnost jiného glutaminového stavebniho bloku, CAA, vyznamné ovliviiuje
nemoc. U jedinct, jejichz sekvence CAA je nahrazena sekvenci CAG, bylo shledano,
ze se porucha objevila o desitky let dfive, neZ se oekavalo, i navzdory tomu, Ze nesli
identicky pocet aminokyseliny glutaminu.

»Nyni vime, Ze vék nastupu HCH je vyznamné ovlivnén délkou neprerusené CAG
sekvence, uvedl Hayden. Zda se také, ze délka neprerusené sekvence CAG ptispiva
k somatické nestabilité.

Védci provétovali, zda vzorky od pacientt ulozené v UBC Huntington disease bio-
bank obsahuji tuto variantu v genu pro huntingtin, také proto, aby zjistili vék nastupu
nemoci a zda je vyssi pravdépodobnost, Ze mutace expanduje do del$iho opakovani
v krvi. Hayden banku obsahujici v soucasnosti asi 8 000 vzorkd zalozil v roce 1986
s my$lenkou vést pravé takovéto studie.

Haydenuv tym doufd, Ze prozkouma dal$i vzorky DNA a dale zptesni model odhadu
veéku nastupu nemoci u lidi z rodin s HCH s touto variantou. Doufa také, Ze zjisti, jak
se tyto varianty projevuji v mozkové tkani.

OBSEDANTNE KOMPULZIVNi A ULPIVAVE CHOVANI
JE U HCH OBVYKLE

Marisa Wexler, ¢erven 2019, preklad Zuzana Maurova
Prehledova analyza ukdzala, Ze obsedantné kompulzivni a ulpivavé (perseverativni)
chovani se u lidi s HCH objevuji ¢astéji, zvlasté pak s jeji progresi. Védci mini, Ze roz-

liSovani mezi témito dvéma typy chovani - jejichz zvladani mnoho rodin povazuje
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za velmi problematické — mtize byt uzite¢né pro zvladani a lé¢bu symptomu a pecova-
telim muiZze pfinést ulehceni.

Obsedantné kompulzivni chovani je definovano opakovanymi neodbytnymi vtira-
vymi my$lenkami nebo obsesemi [utkvélymi predstavami], které se projevuji repetitiv-
nim chovanim nebo nutkanim. Ulpivavé chovani je nekontrolované opakovani nebo
pokracovani urcité reakce — pohybu, slova, myslenky atd. - které pokracuje i tehdy, kdy
uz podnét neni aktudlni.

Tyto dva typy chovani se ¢asto prekryvaji, zejména ve zptisobu, jakym se projevuji
u ur¢itého jedince. Proto se nékdy viibec nerozliuji, a to ani ve védecké literature.

Dulezité je také zminit, Ze zatimco jsou tyto typy chovani — zvlasté obsedantné kom-
pulzivni - typicky pfitomné u lidi s obsedantné kompulzivni poruchou, obsedantné
kompulzivni chovani neni pro ni synonymem, uvedli védci. U obsedantné kompulzivni
poruchy musi byt splnéna dalsi kritéria, kterd by ospravedlnila tuto formalni diagnézu.
Naptiklad neodbytné myslenky nebo chovani musi byt dlouhodobé a nemohou byt
vysledkem medikace nebo jinych psychiatrickych poruch.

Oba druhy chovani - obsedantné kompulzivni i ulpivavé - jsou uvddény jako mno-
hem béznéjsi mezi lidmi s HCH neZ obecné v populaci. V tomto prehledu autofi za-
mysleli ,,podat prehled literatury o prevalenci (rozsifeni) a pribéhu obsedantné kom-
pulzivniho chovani a perseverativniho chovani® mezi lidmi, ktefi nesou defektni gen,
ktery je pricinou HCH. Timto defektem je expanze v genu pro huntingtin, ktera mno-
hokrat opakuje kratky usek DNA.

Za timto tc¢elem védci provedli prehled dostupné literatury o obsedantné kompul-
zivnim chovéni a ulpivavém chovani mezi nositeli expanze v genu pro huntingtin. Nasli
16 védeckych ¢lanku o uvedenych typech chovani u této populace: pét kazuistik a jede-
nact vyzkumnych c¢lanki.

Pti analyzovani dat stdlo za pov$imnuti nékolik zavéra. Za prvé autofi potvrdili, Ze
prevalence téchto typt chovani je u nositeldt expanze v genu pro huntingtin vysoka.
Pramérné se obsedantné kompulzivni chovani objevilo od 5 do 52 % pripadi a ulpiva-
vé chovani dosahovalo 75 %. Pro srovnani prameér vyskytu obsedantné kompulzivniho
chovani je obecné v populaci, pfi vylouceni lidi s diagnostikovanou obsedantné kom-
pulzivni poruchou, v priméru kolem 5,5 %.

Dokonce i mezi nositeli, u nichZ se dosud nemanifestovaly projevy ani symptomy
HCH, bylo obsedantné kompulzivni chovani v primeéru ¢astéjsi nez v kontrolni sku-
piné bez mutace. Autofi nenasli zddnou studii o ulpivavém chovani mezi pacienty,
u nichz dosud zadné projevy nemoci nepropukly, proto nemohly byt ohledné tohoto
onemocnéni pfijaty zadné zavéry.

Navic prevalence obou typtl chovani, obsedantné kompulzivniho a ulpivavého, na-
rustala se stadiem nemoci. Analyza napiiklad ukdzala, Ze byla daleko ¢astéjsi u presym-
ptomatickych nositeli, u nichz byla predikovéna vyssi pravdépodobnost motorickych
symptomtl. Tento vztah se nepotvrdil jen u nejpokrocilejsich stadii HCH, kdy se preva-
lence téchto typti chovani snizovala.

Védci dale uvedli, ze v soucasné dobé neexistuji Zadné smérnice (guidelines) pro
nejlepsi 1é¢bu obsedantné kompulzivniho a ulpivavého chovani u pacientd s HCH.
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Obecné lé¢ba prvni volby zahrnuje medikaci, napt. selektivnimi inhibitory zpétného
vychytavani serotoninu (SSRI), a kognitivné behavioralni terapii. Existuji obavy, Ze
terapie nebude efektivni pro pacienty s HCH - zvlasté pro ty s néjakym druhem ko-
gnitivni poruchy. Avsak védci poukdzali na to, Ze tato otazka zatim nebyla dtsledné
studovana, takze jsou v této chvili takové obavy pouze odhadem.

Védci vysvétlili, ze lepsi porozuméni tomu, jak zvladat symptomy téchto druht cho-
vani, mize mit pfinosy presahujici jen pomoc lidem s HCH.

»Partnefi a peCovatelé ¢asto povazuji tyto symptomy za velmi problematické a exi-
stence ulpivavého chovani u pacientii v ¢asnych stadiich HCH je spojena se snizenou
kvalitou zivota jejich partnert,” uvadéji védci.

Proto tym doporucuje, Ze kromé potieby lepsiho porozuméni tomu, jak se tato cho-
vani projevuji a jak mohou byt lé¢ena, je zdsadné dulezité poskytnout rodindm pacien-
tl a jejich pecovateltim pouceni a podporu.

Zminéno bylo i nékolik limitt tohoto prehledu, mezi nimi malé velikosti vzorku
v mnoha zahrnutych studiich. Védci také konstatovali, Ze v nékterych studiich bylo
obtizné presné rozlisit mezi nositeli, u nichZ se jesté neprojevily dalsi symptomy, a témi,
u nichzZ se uz jiné symptomy projevily. Navic rizné studie pouzivaly rizné metody mé-
feni obsedantné kompulzivniho a ulpivavého chovéni, a ne véechny hodnotici metody
byly prisné ovéteny.

PRUBEH HCH MA DVA RUZNE PROFILY SYMPTOMU

Joan Carvalho, ¢ervenec 2019, preklad Zuzana Maurova

Lidé s HCH mohou mit dva rtizné profily symptomtl, kognitivné-motoricky a psychi-
atricky, spojené s riznymi klinickymi a neurobiologickymi funkcemi.
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»Jednim moznym zdrojem takovych rozdilt mezi jedinci s HCH by mohla byt vari-
abilita v stupni neurodegenerace rtiznych neurologickych okruht. Avsak velka vétsina
neurozobrazovacich studii v literatufe se zamérovala na odli$nosti od zdravé kontrolni
skupiny a prehlizela rozdily mezi nemocnymi pacienty,” uvedli védci.

»K uréeni vztahu mezi zménami mozku a doménou kazdého symptomu jsou ne-
zbytné riiznorodé pristupy véetné soubézného hodnoceni domén téchto tfi symptomii.
Objasnéni specificity tohoto vztahu je zasadni k porozuméni nemoci,” napsali védci.

Védci v této studii poprvé pouzili multimodalni pristup, ktery kombinuje rtizné
analytické techniky zobrazovani mozku, ke zkoumdni vztahu mezi zménami mozku
a variabilitou symptomtl ve skupiné pacientt s HCH.

Studii provedli védci ze $panélského Bellvitge Biomedical Research Institute (IDI-
BELL) ve spolupraci s kolegy z Institute of Neurosciences Univerzity v Barceloné (UB-
Neuro) a Radboud University v Nizozemi. Zapojeno do ni bylo 43 pacientt s HCH,
vcetné 20, ktefi nevykazovali zadné symptomy nemoci (asymptomatickych).

Vsichni pacienti podstoupili vySetfeni mozku magnetickou rezonanci (MRI) a byli
pozadani, aby vyplnili sérii testd, které hodnotily jejich motorické, kognitivni a psychi-
atrické schopnosti.

Pomoci tohoto ptistupu védci zjistili, ze kognitivni a motorické symptomy sdili spo-
le¢né mozkové vzorce, zatimco psychiatrické symptomy byly spojeny s naprosto odlis-
nym neurobiologickym vzorcem.

»Kognitivni a motorické symptomy byly spojeny se vzorcem redukce $edé kiry
mozkové, tloustkou [kortexu] a integritou oblasti bilé hmoty mozkové zodpovédnych
za provadéni pohybtl a zpracovani rtiznych kognitivnich funkci, jakymi je pamét, pla-
novani nebo vizualné prostorové zpracovani, rekla pti uvedeni zpravy doktorandka
Clara Garcina Gorrovd, prvni autorka studie.

»Na druhou stranu depresivni symptomy byly spojeny s velmi odliSnym vzorem,
charakterizovanym mensi tloustkou mozkové kiry v oblastech zodpovédnych za zpra-
covani emoci typicky spojenych s psychiatrickymi zménami,“ dodala Gorrova.

Sed4 a bild hmota mozkova odkazuji k oblastem centralniho nervového systému
(slozeného z mozku, mozkového kmene a malého mozku - cerebella) tvorenym tély
nervovych bunék a myelinizovanymi nervovymi segmenty (axony) zodpovédnymi
za prenos nervovych signali. Kortex (cortex) je vnéjsi vrstva mozku.

»Iyto vysledky jsou vyznamné v kontextu klinickych zkousek, protoze by mohly byt
pouzity k definovani specifickych biomarkert pro profil kazdého symptomu, a to do-
konce jesté predtim, nez se objevi klinické pfiznaky. Homogennéjsi skupiny by mohly
zvy$it pravdépodobnost nalezeni Gspé$nych intervenci a pomoci najit individualizova-
né zpusoby 1é¢by, které by se zaméfily specificky na kognitivni, motorické a psychiat-
rické poruchy,” uzavreli védci.
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CAS (PRO) VELKE NADEJE

Mgr. R. Adamczyk, Ph.D., SU v Opavé

Hovorime-li o nadéji, je tfeba zminit, Ze je to jedna z nejzakladnéjsich a existencial-
né nejpotiebnéjsich emoci, které nemocni s rliznymi vaznymi a zatéZujicimi stavy, at
uz neurologickymi, psychiatrickymi, onkologickymi ¢i jinymi, potfebuji. Nadéje byla
v pribéhu historie mnohokrat literarné a jinak umélecky zpracovana (za vsechna dila
stoji zminit alespon nékteré verse Emily Dickinsonové nebo novelu Pollyanna od Ele-
anor Porterové) a jeji ceny si byli védomi také mnozi pritkkopnici novych smért v psy-
chiatrii a psychologii (Viktor Frankl, zakladatel logoterapie, v knize Clovék hleda smysl
doslova uvadi, Ze ,ti, kdo védi, jak blizky vztah existuje mezi stavem mysli ¢lovéka, jeho
odvahou a nadéji, nebo jejich absenci, a mezi stavem imunity v organizmu, pochopi, ze
nahla ztrata nadéje ¢i odvahy muaze mit velmi $kodlivy udinek.“ Jaro Ktivohlavy jako
predstavitel ¢eské pozitivni psychologie vénoval nadéji samostatnou pozornost v né-
kterych svych knihach - a nebyl jedinym takovym ¢eskym autorem. Podle dostupnych
poznatki je nadéje natolik silnou emoci, Ze dokaze ovliviiovat klinicky priibéh riznych
onemocnéni a $anci na preziti.

Nadéje v 1é¢bé HCH, ktera dramatickym zptsobem zasahuje do Zivota pacienta
i jeho blizkych, je minimdlné stejné tak pottebna, jako u dalsich degenerativnich one-
mocnéni. V minulosti byla vdzana na vyzkum nékterych prirodnich latek, objevy gene-
tickych a patofyziologickych mechanismi rozvoje nemoci, preimplanta¢ni diagnostiku
a nékteré dalsi oblasti poznani. Zd4 se, ze druha dekada 21. stoleti pfinasi vyznamny,
sun k nadéji na realnou terapii, a to dokonce terapii kauzalni (tedy odstranujici pticiny,
nejen projevy nemoci). Takovy pokrok je mimorddné cenny, a to presto, ze i autori
serveru HDBuzz, ktery zvefejnuje novinky v oblasti HCH, hovofi o stfizlivém optimi-
smu (vyvazeném racionalni skepsi).

Je pravda, ze nékteré nadéje se v minulosti ukazaly byt pred¢asné, ale predcasnost je
v podstaté jednim z definujicich ryst nadéje — pokud jiz néco nastane, prestava to byt
predmétem nadéje. Dokonce i slepé ulicky na nékdy ponékud chaotické cesté védy se
¢asem mohou ukazat jako solidni sluzebnici pokroku - od dané chvile totiz vime, kudy
cesta k prilomu ¢i uspéchu nevede. Nékdy je takové roz¢arovani jen do¢asné a s rozvo-
jem technologii a poznani je mozné se ke slepé uli¢ce vratit a proslapat ji dale. To je ale
spise téma pro filozofii védy a epistemologii (nauku o védeckém poznéni). Cisté z prag-
matického hlediska ma nadéje dulezity podpiirny, ne-li dokonce zachovny ¢i lécebny
vyznam, a je tedy lepsi ji mit neZ nemit.

V roce 2019 doslo k posunu v testovani terapie potlacujici tvorbu huntingtinu - po
pozitivnim zjidténi, Ze anti-sense oligonukleotidy poddvané pacientiim do mozkomis-
niho moku (takzvané intratekalné) jednou mési¢né vedou ke snizeni produkce bilkovi-
ny huntingtinu, kterd se ve své pozménéné formé podili na projevech HCH, vyznamna
farmaceuticka spole¢nost Roche oznamila, Ze dalsi fazi své studie upravi na zakladé do-
savadnich vysledkt. Neni sice dosud prokdzano, ze uvedena lé¢ba ma ptimy pozitivni
vliv na zpomaleni ¢i zastaveni rozvoje projevil nemoci (prokazan je pouze inhibi¢ni vliv
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na tvorbu dané bilkoviny), nicméné¢ tento nadéjny efekt podavané latky vedl experi-
mentatory ke snizeni pottebné frekvence podavani mi$nich infuzi pro ucastniky studie
na jednu injekci za 2 nebo 4 mésice. Nové tedy nebude pomérné zatézujici proceduru
potiebné absolvovat kazdy mésic, ale postaci frekvence 2-4x nizsi, coz znamena mensi
zatéZ pro testované. Pfedpokladem je, Ze by i tyto méné ¢asté davky mohly stacit k po-
zitivnimu efektu vedoucimu ke snizeni produkce huntingtinu. Dalsi faze studie Roche
bude realizovana z evropskych zemi napt. v Polsku a Némecku a v soucasné dobé jiz
probihd nébor tlastnika této studie (celkem 660 tcastnikt, jde tedy o pomérné vel-
kou studii). Pozitivem je také to, Ze dvé tfetiny pacientii dostanou experimentalni latku
RO7234292 (RG6042) - s rtiznou frekvenci. V nékterych studiich je totiz obvyklé, ze
zkoumané lé¢ivo dostane jen polovina pacientd, zatimco druha polovina dostava place-
bo (kontrolni napodobeninu bez zkoumané latky). Dokonceni nové studie firmy Roche
se predpoklada pocatkem roku 2022.

Jesté pozoruhodnéjsi zpravou je plan spole¢nosti uniQure (mozno vnimat jako slov-
ni hticku ve smyslu ,unikatni Iék’ - z anglického unique cure) realizovat studii genové
terapie HCH s pocatkem v roce 2019. Tentokrat neptjde o snahu pravidelné snizovat
produkci huntingtinu, ani pfimo o ,vypnuti’ genu HCH, ale o snahu pfeprogramovat
nervové bunky (neurony) pomoci specidlné navrzeného adenovirového nosice tak, aby
samy produkovaly latku omezujici tvorbu nezadouciho huntingtinu. Zkoumany prepa-
rat nese zatim kddové oznac¢eni AMT-130 a v nékolika centrech ve Spojenych statech
bude zkoumadna jak bezpecnost, tak ptipadna uc¢innost preparatu. Ndbor pacientt by
mél zacit snad jiz do konce roku 2019. Mimotadnou vyhodou takto vyvinuté terapie
by bylo jednorazové podani lé¢iva — bez dalsiho zatéZovani pacienta. Urcitou nevyho-
dou je, ze podani preparatu vyzaduje provedeni (mini)chirurgického zakroku na lebce
v celkové anestezii, aby latka mohla byt vpravena pfimo do mozkové tkané, a navic je
pusobeni genové terapie opét zaméfeno na obé formy huntingtinu - tu ,béznou, ktera
plni dosud ne zcela objasnéné funkce i ve zdravém organismu, i tu patologicky zméné-
nou. Do studie bude zafazeno ziejmé 26 pacienttl, zejména s vy$simi pocty CAG tri-
pletd. V pripadé uspéchu by vsak zavedeni takové terapie mohlo znamenat obrovskou
nadéji pro tisice dalsich pacient.

Nadéje se tedy rysuji — nezbyva nez éekat, sledovat vyvoj se zdravou mirou opti-
mismu (i kdyz jeji hranice si kazdy stanovi sim) a zatim vyuzit véech moZnosti sym-
ptomatické (priznakové) 1é¢by, rehabilitace, psychologické podpory a dalsich opérnych
bodii (v¢etné svych nenahraditelnych blizkych) na nelehké cesté k jasnéjsi budoucnos-
ti. V kazdém ptipadé je to poprvé, co technologie umoziuje tak vyrazné zasahy do lid-
ského mozku a potencidl k ziskdni u¢inné 1é¢by HCH a dalsich neurodegenerativnich
onemocnéni s celkovym poznanim v neurologii, biologii a dal$ich oborech den ode dne
nartsta. Je tfeba si prt, aby tento rist byl co nejrychlejsi a aby byl brzy zavrsen radosti
téch, ktefi se dosud proti nemoci citili bezmocni.
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Fresubin® Fresubin® 3.2 kcal Drink

- nejvyssi obsah energie a bilkovin na ml*

Pro pac'enty - vysoky Qbsah vitaminu D
S poruchou
polykani

- maly objem 125 ml
+ prichuté: vanilka-karamel, liskovy ofiSek, mango

Fresubin® 2 kcal Creme

- krémova konzistence pro snadné polykanf

-+ vysoky obsah energie a bilkovin

+ obsahuje vitamin D

- maly objem 125 g

- prichuté: vanilka, ¢okoldda, cappuccino, lesnf

jahoda
* Z nutricné kompletnich pripravka EN322-2(09/2019)-CZ
Fresenius Kabi sro. tel: +420-225-270-11 FRESENIUS
Na Strzi 1702/65, Nusle e-mail: czech-info@fresenius-kabicom KABI

140 00 Praha 4 . )
caring for life

Potraviny pro zvIdstni vyZivu - potraviny pro zviastni IékaFské Ucely.

Musi byt stanoveno zdravotnickym odbornikem dle potieb pacienta. Podavat pod lékai'skym dohledem.
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DOMACI POHYBOVA CVICENI

Bc. Marta Pudilova

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

Vzhledem k tomu, Ze v soucasné dobé stale neexis-
tuje 1ék na lécbu Huntingtonovy choroby, je dilezité
vyuzit lé¢ebnych rezimi ve formé fyzikalni terapie.
Huntingtonova choroba, jak uz vime, zasahuje oblasti
motoriky, kognitivnich funkci a miize 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 okyslicovani a prokrvovani mozku (zvysu-
ji jeho funkéni schopnosti, snizuji depresivni pocity
a pocit frustrace), zvys$uji kapacitu plic, zkvalitnuji 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 md blahodarny vliv i na travici systém. Na-
pomahd k udrzeni nebo dosazeni optimdlni télesné
vahy. Podporuje pravidelné vyprazdiovani 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 nedobrovolna nutnost, ale zabava. Pti po-
zitivnim vnimani pohybu dochazi k vyplavovani endorfini, které pozitivné ovliviuji
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vasi néladu a kvalitu spanku. Proto délejte vidy to, co vas bavi. Pro nékoho to mize

byt prochdzka, nékdo si radéji zacvi¢i doma (fitness centrum), dalsi vyuzije plavani atd.
Vénujte svému télu kazdy den chvilku, méjte se radi a vase télo se vam odvdéci.
Pokud neméte moznost cvi¢eni ve vagem 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 zahtejeme,
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 dilezité. 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
potieba trénovat.

Rada bych jesté zminila radost. Domnivam se, Ze by
neméla chybét pifi Zadnych ¢innostech, které vykona-
vame a které napliuji na$ zivot. Radost je priivodcem

celého tohoto cviceni, a i proto se té$im, Ze se o ni budu

moci s Vami podélit.

KDE:

u Vas doma, prostiednictvim
SKYPE videohovoru —

po internetu.

KDY:

ve stfedu 18.00-19.00 nebo
dle domluvy

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:

zahtati, protazeni a posileni
svaltl hornich koncetin,
trénink mozkovych funkci
KONTAKT:

Helena Kirschova, e-mail:
h.kirschova@seznam.cz

Kazda aktivita se pocitd a je prospés$na jak pro nase télo, tak i pro nasi mysl a dusi.
Nevdhejte 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!
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Podzimni Rekondicné-edukacni
pobyt

V leto$nim roce se druhy, podzimni Rekon-
di¢né-edukacni vikendovy pobyt nekonal
v Prostéjové, ale opét v Pardubicich, a to ve
dnech 8.-10. listopadu 2019. Program byl
plny terapii pro pacienty, diskusnich sku-
pin a pfednasek, hlavné z oblasti vyzkumu.
Vysledky poslednich studii jsou velice na-
déjné, jak jsme se dozvédéli na konferenci
v Liblicich a v Bukuresti.

Setkani rodin a pacientu s HCH
v DD Prosec¢ u Posné

Velice dékujeme za pozvani na setkani ro-
din klientt/pacientd s HCH v DD Prose¢
u Posné, které se konalo 14. zafi. Bylo to
prijemné a velice pfinosné. Toto zafizeni
s ndmi velice uzce spolupracuje a o klienty
s HCH se vzorné stard a poskytuje jim péci,
¢asto nad ramec svych povinnosti. Timto
jim za veskerou praci, napaditost a iniciati-
vu ze srdce dékujeme. Jste tizasni.

INFORMACE A OZNAMENi

NGO Market 2019

Jiz tradi¢né jsme se ucastnili celorepubli-
kového veletrhu neziskovych organizaci
NGO Marketu v Praze. V letosnim roce byl
program zaméfen hlavné na fundraising
a moznosti propagace neziskovek. Ziska-
li jsem zde mnoho uZite¢nych informaci
a také spoustu dulezitych kontaktt. Déku-
jeme véem dobrovolnikam, ktefi nasi ucast
na veletrhu zajistili.

Geneticka konference v Plzni

O, SPOLECNOST PROPOMOC
W* PRI HUNTINGTONOVE CHOROBE, z.5.

|

FAXTA O SPHCH

L

Ve dnech 11.-13.9.2019 jsme se ucastnili
Celostatniho sjezdu lékar'ské genetiky a ge-
nomiky CLS JEP a 52. vyroéni cytogene-
tické konference v Plzni. V posterové sekci
jsme méli poster s informacemi o organiza-
cia o problematice testovani HCH - hlavné
prediktivniho. Zéjem o informace ze strany
lékarti a odborniku nés velice potésil.
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Mezinarodni konference
Akademie véd CR v Liblicich

%5 CICH HUNTINGTON 3 ASSOCUNON

Velice dékujeme za pozvani na mezinarod-
ni konferenci Ustavu Zivocisné fyziologie
a genetiky Akademie véd CR, ve dnech 16.-
17.9.2019 do Liblic, a za mozZnost setkat se
s mezinarodné uznavanymi védci a odbor-
niky na HCH. Pfejeme celému tymu pro-
fesora Motlika hodné uspéchu jak s hun-
tingtonskymi prasatky a pfi vyzkumu se
spole¢nosti uniQure, tak s veskerym ostat-
nim vyzkumem. Véfime, ze moznost 1écby
HCH je uz na obzoru, a to i diky vam vSem.

SPHCH na Facebooku

Chcete byt aktualné informovani o tom,
co se déje v SPHCH a jaké jsou novinky
ve vyzkumu HCH? Na socidlni siti Face-
book https://www.facebook.com/hunting-
toncz/ mate moznost jednotlivé informace
komentovat, klast dotazy a diskutovat. Na-
lezne zde mnozstvi fotografii z poradanych
akei, které jsou prehledné ¢lenény v zélozce
,Uddlosti, ale také informacni videa, kte-
rd jsme pro Vas otitulkovali, a upozornéni
na zajimavé akce, novinky a zpravy ze svéta
HCH. Pridejte 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.
Hleddme predev$im administratory a rea-
lizatory projektii, zde se predpoklada bud
castecny zaméstnanecky pomér nebo prace
na DPP a déle fundraisery.

Stavajici Rada by velice uvitala i dobro-
volniky se znalosti anglického jazyka, kteti
by se zapojili do prace Rady SPHCH, do
prekladii odborné literatury a zastupovani
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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Zivot bez bariér

APO Letni §kola

= |

Letos poprvé jsme se zucastnili festiva-
lu Zivot bez bariér, ktery se konal na ost-
ravském vystavisti Cernd louka ve dnech
4.-6.10.2019. Poradatelé méli prfipraveny
velice zajimavy program, véetné celodenni-
ho trhu s bezlepkovymi potravinami nebo
kofenim, ¢ajem ¢i rukodélnymi vyrobky.
Pristi rok se tam muzeme potkat znova.

Pomozte SPHCH nakupovanim
Vite, ze SPHCH muzete finanéné podpoftit
jednoduchym nakupem pres internet a nic
Vas to nebude stat?

Jak to funguje? GIVT.cz je placeny e-
-shopy za konkrétni ndkupy. Suma, kterou
GIVT.cz obdrzi, se déli na poloviny. Jedna
polovina jde na zvolenou neziskovou orga-
nizaci, druhd zustdvd GIVTu. Platite uplné
stejnou sumu a vidite stejné ceny, jako kdy-
byste navstivili internetovy obchod piimo.
Zaregistrovanych je vice nez 350 e-shopt.

Nékolik z Vas nds uz timto zptisobem
aktivné podporuje a spole¢nymi nakupy se
tak na ucet SPHCH jiz ptipsalo 9.505 K¢.
Podivejte se pred pristim ndkupem na por-
tal www.GIVT.cz, zdali tu e-shop, ve kterém
se chytate nakoupit, neni také registrovany.

INFORMACE A OZNAMENi

Zéastupce SPHCH se 25.9. ucastnil APO
Letni 8koly, coz je projekt Asociace inova-
tivniho farmaceutického primyslu a Ceské
lékaiské spolec¢nosti Jana Evangelisty Pur-
kyné. Jejich letodnim tématem byly paci-
entské organizace a jejich transparentnost,
ale i jejich Gicast pti vstupu vysoce inovativ-
nich 1é¢iv do systému thrad.

Pujéovna zdravotnickych
pomucek v HK

Pajcovnu fidi pan Be. Jifi Havelka, kontakt
v adresdfi. V tuto chvili jsou k dispozici
ki'esla od firmy Kirton, véetné antidekubit-
nich podlozek proti prolezeninam. Pti pod-
pisu smlouvy o vypujéce vypujcitel uhradi
vratnou zalohu ve vysi 1.000 K¢, popla-
tek za antidekubitni podlozku 1.500 K¢
a dale mési¢ni najemné 300 K¢. Smlouva
je sepisovana s pfibuznym pacienta nebo se
zafizenim, kde pacient pobyva. V pripadé,
Ze je vySe nijemného netinosnd, muzete
zaslat na diecézni charitu Zadost o sniZeni
néajemného ze socidlnich divodu - je vhod-
né situaci podrobnéji popsat (napt. omeze-
né zdroje pifjmu v rodiné, vysoké néklady
na domécnost, 1éky...).
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Casopis ,Mizes“
Casopis i web vyd4va SdruZzeni 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§ vychazi 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
aktualné 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 pétkrit ro¢né a je
ZDARMA pro osoby se zdravotnim posti-
zenim, jejich rodinné prislusniky a organi-
zace osob se zdravotnim postizenim. Pro
objednédni bezplatného dorucovani caso-
pisu MOSTY napiste na adresu NRZP CR,
Partyzanskd 7, 170 00 Praha 7 nebo na e-
-mail m.dvorak@nrzp.cz. Jednotliva vyda-
na ¢isla jsou ke stazeni na strankach http://
WwWw.nrzp.cz/novy-casopis.html ve forma-
tu PDF a DOC.
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Kongres EHA

Letos se v Bukuresti ve dnech 4.-6.10.2019
konal kongres European Huntington asso-
ciation, kde nds zastupovaly dvé kolegyné.
Byly zde prezentovany nové informace
z vyzkumu, uréité pro vas bude piipravena
zajimava predndska na Rekondi¢né-edu-
ka¢nim pobytu v Pardubicich. Také zde
vystoupili rodiny a pacienti s HCH, aby se
podélili se o své pribéhy a zkusenosti.
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PRVNiI TERAPEUTICKY POBYT PRO PACIENTY

Ing. Martina Musilova

Diky prispévku spole¢nosti ROCHE a Nadace Agrofert se nam podatilo usporadat
prvni specialni pobyt pro pacienty s HCH. Pobyt byl zaméfeny hlavné na terapie pro
pacienty (fyzioterapie, ergoterapie, muzikoterapie, pohybové aktivity nebo cvic¢eni
v bazénu) a relaxace pro doprovazejici pe¢ovatele. VSem tcastnikiim (terapeutkdm,
studenttim, pacientim a rodinam velice dékuji za uZasnou spolupréci a nad$eni, diky
kterému se prvni takovyto pobyt podafil. Jste naprosto Gzasni.

Nize naleznete reakce ticastnikil.

V3e se nam libilo, za vSe veliké ,,dékujeme® Byl tu skvély tym, super pristup tera-
peutd. Veliké podékovani pani Martiné a super masérce Janic¢ce. U7 se téSime na piisti
setkani. Libilo se ndm tu vSe. pacientka

Mam-li hodnotit toto setkani, musim se k tomuto vyjadfovat pouze v kladném smy-
slu. Myslim, Ze takovito setkani se maji opakovat ¢astéji, nebot pro postizené osoby
touto nemoci prinasi samé klady, myslim tim cviceni paméti i pohybové. Dal$im kla-
dem je i program pro doprovod (pecovatele), zde se pocitalo i s takovym programem,
jako napt. muzikoterapie, masaze, cvi-
¢eni paméti, rizné hry apod. Po orga-
niza¢ni strance nebylo dle mého ndzoru
co vytknout, ani pfipominkovat. Setka-
ni bylo velmi dobte, a predev$im tcelné
ptipravené. Celkové Ize hodnotit setka-
ni znamkou vybornou!!! Organizatorka,
cvicitelé, masdze, muzikoterapie apod.
na vysoké urovni. Jen tak dal. Pac a pusu
véem!!! doprovod/pecovatel

Byla jsem moc spokojend, vSichni
se o nas starali vyborné. Odjedu odpo-
¢inutd, spokojend, protoze mam nové
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pratele. Program se mi moc libil. Cvice-
ni a vSechny terapie taky, v¢etné délky,
neni potteba kratit délku. pacientka

Bylo to poprvé a clovék to neznal
Kazdé cviceni bylo tak akorat. Moc se
mi to libilo, pristé prijedu zas. pacient

Bylo to tu moc krasné. pacient

Libilo se mi tu, bylo to dobré akorat
by to mohlo byt intenzivnéjsi a teplejsi
voda v bazénu. pacientka

Nemélo to tady chybu! Perfektni. Ne-
zkracovat relaxaci. pacientka

Jsem moc rada, Ze jsem tady mohla
byt. Dékuji celému tymu za obétavost,
jakou davaji klientiim. Dékuji ze srdce.
pacientka

Bylo to tady super, skvéla atmosféra.
Myslim, Ze pro lidi, kteti jsou v riziku by
prednasky a diskuse mély smysl. Vichni
to tady uz védeéli a zda se (i kdyz mam
vSechny doktory rad), ze jsme vice ¢asu
vénovali vlastnimu zlepSovani a terapi-
im (ergoterapie je pro nas velmi dulezi-
ta). Bazén studenéjsi. Myslim, Ze jsem se
tady zlepsil — urcité. pacient

Babi vzkazuje, Ze se ji tady moooc
libilo. Dékujeme hlavné Martince, Ze se
to povedlo zorganizovat a véem terapeu-
tim za krdsny a trpélivy piistup. Stépa-
novi a Natalce za ,vozeni“ babi v bazénu.

Prekvapilo mé, Ze babi funguje a spo-
lupracuje, ale doma fekne, Ze to délat
nebude a zdrhne do pokoje... :- ). Li-
bil se ji bowling i studeny bazén. Urci-
té pristé pribereme strejdu (HCH jiz 4
roky) a kamarddku s manzelem (v rizi-

26

PRIBEHY A VZPOMINKY



ku). I ptes pocate¢ni obavy se ndm po-
byt moc libil a doufam, Ze se nevidime
naposledy, jak s ,vedenim®, tak s ostatni-
mi. Velké dik. doprovod/pecovatel

Cely pobyt byl pro mé ptinosny, pti-
jemny a pozitivni. ProtoZe jsme si vy-
zkouseli cviceni jak na pamét, tak télo-
cvi¢na. I vytvarné prace mé velmi bavily.
Terapeuti byli pfijemni a trpélivi. Cely
kolektiv byl super parta. I my pacienti
jsme si sedli jako kolektiv. pacientka

Na rehabilita¢nim pobytu v Prostéjo-
vé bylo ve jen to nejlepsi, jak pro paci-
enty, tak pro doprovod. Byla prikladna
organizace, uzasné fyzioterapie pod ve-
denim pani Ireny, jeji zaci byli také vel-
mi aktivni, stejné jako ergoterapeutky.
Myslim, ze tento pobyt byl pro pacienty
nejpiinosnéjsi. Moc dékujeme Marting,
Irené, Soné, Jané, Kacce, Iveté, Natdlce,
Péje i Stépanovi. Vsichni jste byli oprav-
du Sikovni.

Hanicka (pacientka) byla také velmi
spokojend, myslim, Ze ji tato spole¢na
aktivita prospéla. Jednani s nami bylo
ptikladné a ohleduplné, to pohladilo
i dusi nas rodi¢t. Moc za vse dékujeme
a téSime se na dal$i setkdni. Brzy na vi-
dénou. doprovod/pecovatelé

Skvéld organizace, dobfe sestaveny
denni plan. Na pacientech i pecujicich
bylo vidét nadSeni a uvolnéni. Cviceni
- velky dik studenttim i terapeutiim. Na
pacientech bylo vidét, jak jim spole¢né
aktivity ve skupinkach vratili teamového
ducha, soutézivost i chut do Zivota a ra-
dost. Ta se pak zpétné vracela k terapeu-
tm a pecujicim, ktef{ vidéli své blizké
z apatie prejit do aktivniho soustfedéni
a nadSeni. Pobyt v prostfedi mimo den-
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ni starosti a rutinu dovolil v§em zuacast-
nénym dojit k uvolnéni a vzdjemnému
porozumeéni, najit chvilku odpocinku
pro pecujici a prinést radost ze svych
nemocnych. Marti, dékuji i za sebe neb
moznost prace zejména s pecujicimi
byla skvélou prilezitosti.
terapeutka

Huntington camp ndm obéma pfine-
sl spoustu novych zkusenosti a zazitkd.
Bylo ndm potéSenim tady byt a pris-
ti pobyt se pokusime vytvofit stejné
ptijemnou atmosféru. V bazénu jsme
nebyly, teplotu vody posoudit nemiize-
me, ale voda ve vané byla luxusné tep-
la. Kdyby $el naptisté zaridit pokojicek
s okny do dvorecku, bylo by to bez chy-
bicky... :- ) Dékujeme za Gizasné strave-
ny cas. terapeutky

Chtéla jsem moc podékovat, jak
za Uzasnou zkuSenost, co si odnds$im
z campu, ale i za Vasi zpravu. Protoze
véechny ty spokojené zpravy, co nam
vSem pacienti a pecovatelé napsali, mé
doopravdy zahtaly u srdce. Jsem stras-
né rada, Ze jsem mohla byt jako terapeut
u prvniho a takhle uspé$ného ,,Hun-
tington Campu®. studentka FTVS

JAK STUDIE UMLCOVANiI GENU ZMENILY MUJ NAZOR NA HCH

Steven Beatty, pieklad Zuzana Maurova

Nikdo nema zarucen dlouhy Zivot. Zkusenost nékterych lidi na této planeté bude kratsi
nez jinych, a to dokonce i tehdy, kdyz délaji vsechno, co mohou, aby Zili celou dobu
zdravé. Vyrtstal jsem pod ¢ernym mrakem HCH, ktery visel nad nasi rodinou, a tak
jsem si toho byl velmi dobte védom.

Nez jsem dostal pozitivni vysledek svého genetického vysetfeni HCH, snazil jsem se
pokud mozno dozvédét o nemoci co nejméné. Jediné, co jsem o ni tenkrat védél, bylo,
ze ovliviiuje mozek lidi, které postihla v mladi. Pro mé se HCH prosté a jednoduse
rovnala rozsudku smrti. Pro¢ bych mél chtit védét néco vic?
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Vysledek mého genetického testu
Jak uz jsem fikal v pfedchozim odstavci, vysledek mého genetického testu mi telefonic-
ky sdélil geneticky poradce. Po tomto rozhovoru zbyval tyden do planované navstévy
genetika, kde jsme méli probrat, co bude dal. Byl to nejhorsi tyden mého Zivota.

Porad jsem byl jesté presvédceny, ze HCH je automaticky listek k ¢asnému odchodu
z tohoto svéta. Pamatuji si, ze mé napadaly napriklad takovéto myslenky: ,,Neuvidim
své déti dospét, a ,Nezestarnu se svou zenou®. Bylo to stragné. Kdyz kone¢né nadesla
schiizka, 1ékar mi sdélil spoustu informaci, ale jedno téma zastinilo ostatni. Zminil se,
ze dochazi k fadé vzrusujicich pokrokt ve vyzkumu HCH, nékteré vyzkumy uz byly
provedeny, nékteré se pipravuji. Sel dokonce tak daleko, Ze naznail, ze by 1é¢ba mohla
byt dostupna pro mé, az ji budu pottebovat.

Pro mé? Je mi kolem ctyficeti. Mize to byt skute¢né pravda?

Cely muj pohled na HCH se zménil

Nebyl prostor marnit dalsi ¢as, potieboval jsem védét vic. Uz zadné dalsi ignorovani
slona HCH v pokoji jen proto, zZe se bojim. Zacal jsem ¢ist a shanét informace o nemo-
ci a vech téch vzrusujicich vyzkumech, které ji obklopovaly. Za nékolik tydnil jsem
se zucastnil prednasky poradané kanadskou huntingtonskou spole¢nosti, kde jsem se
dozvédél o poslednim vyvoji nejnovéjsich klinickych studii, které v té dobé probihaly.

Zde jsem poprvé slySel o umléovani gent — presnéji o studii ISIS-HTT (nyni znamé
jako terapie uml¢ovani RG6042 spole¢nosti Genetech/Roche), ktera byla v té dobé ve
fazi 1 klinické studie. Byla to prvni studie, ktera se pfimo zamétila na zakladni pri¢inu
HCH: mutovany protein huntingtin. A lé¢ba méla byt podana opravdovym lidem. Ne
mys$im. Ne opicim. Lidem.

Humbuk a vzru$eni kolem této studie, kterd je nyni ve fazi 3, byly hmatatelné, a po-
fad jsou. Jsem toho vzru$eni plny a poprvé od doby, co jsem se dozvédél vysledek svého
genetického testu, citim nadéji. Uvédomil jsem si, Ze ten genetik to myslel naprosto
upfimné, kdyz fekl, ze mozna bude lé¢ba HCH dostupnd uz pro mne.

Muj nazor zménila studie uml¢ovani gent. Pocitil jsem opravdovou vyzvu k akci
a zapojil jsem se do shdnéni penéz a do ¢innosti mistni huntingtonské komunity. Ale

vvvvvv

jen pohled do tmy tunelu. Ne, je tu svétlo.

Dejte védé Sanci zménit i vas nazor
Efektivni lé¢ba pro oddaleni nastupu symptomi HCH je na dosah. At uz to bude uml-
¢ovani gent nebo néjaka jina technika, bliZi se. Brzy bude existovat lé¢ba, kterou bude
mozné podavat oralné (pilulka) misto mnohem invazivnéjsich metod, jako je napiiklad
lumbalni punkce.

Sledujte novinky o HCH a vSechny pokroky, protoze je vSude plno dobrych zprav.
Jestli, jako ja kdysi, pfemyslite o HCH jako o automatickém rozsudku smrti, brzy zjis-
tite, Ze to tak neni.
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NADEJE PRO RODINY VE STiNU HCH, KONECNE

www.newshd.net

Tisicim osob, které se dozvédéli, ze zdédili tuto nemoc, se budoucnost jevi bezutés-
nd, perspektiva netprosného fyzického i mentalniho dpadku. Gen pro huntingtin je
ve svém dusledku nemilosrdny. Nedévno se ale tato temné vyhlidky projasnily a védci
veri, ze jsou blizko 1é¢bé, kterd by kontrolovala nejhorsi projevy HCH.

»Nedavno jsme testovali novy lék s nazvem RG6042, ktery se zda byt podle faze 1
klinické zkousky bezpe¢ny. RG6042 redukuje hladiny toxického proteinu tvoreného
v mozkovych bunkach pacientt, o némz se predpoklada, ze spousti Huntingtonovu ne-
moc,” fikd expertka na HCH profesorka Sarah Tabriziova z University College London.
»Je to uzasny krok vpred.”

Avsak i nadale ztstava velka prekazka: védci jesté musi dokazat, ze RG6042 po po-
dani do pacientovych bunék skute¢né oddaluje nebo zastavuje progresi nemoci. Mtize
redukovat hladiny mutovaného proteinu, ale zpomali nebo zastavi skute¢né nastup sym-
ptomu? Pomiize tém, kdo jsou v pozdéjsim stadiu nemoci, nebo tém, u nichz se sym-
ptomy pravé objevily?

»Na tyto zasadné dulezité otazky by méla odpovédét vétsi klinickd zkouska, ktera
pravé zacala. Zucastni se ji vice nez 600 pacientii — prvni byli pravé ptijati — a zacatek
zkousky, zastiténé farmaceutickym gigantem Roche, je stanoven v Evropé na nékolik
pristich mésict.

»Dokonceni bude trvat dva roky, ale mélo by nam Fict, jestli mame ve svych rukou
vitéze, 1ék, ktery by mohl potencidlné zlepsit Zivoty pacientd, fikd Tabriziova. ,,Jsem
pochopitelné obezfetna, ale plna nadéje.”

Matt Ellison

Mattu Ellisonovi bylo sedm, kdyz otci diagnostikovali HCH. Poruse,
kterd je progresivni, nelécitelna a neodvratné fatalni, trvalo 15 let,
nez Johna Ellisona zabila. Mattav Zivot to hluboce poznamenalo.
Otec, ktery nemoc zdédil od své matky, zjistil, Ze se uz nedoka-
ze soustredit tak, aby si udrzel svou praci jako inZenyr v Jaguaru.
Pozdéji zacal ztracet pohybovou silu a kone¢né i schopnost mluvit.
L V mistni $kole se Mattovi posmivali kvili otcové podivné, nekoor-
di- nované chuzi. Posméch byl tak velky, Ze Matt prestal do $koly chodit.
»Zustal jsem doma a pomahal matce s péci o otce,” vzpomina.

Potom se v roce 2007, to bylo Mattovi 18 let, rozhodl zjistit, jestli ho ¢eka stejny osud.
Podstoupil test, ktery ukdzal, ze ma také gen pro huntingtin. ,,M¢l jsem cas se pripravit,
ale stejné to vami ottese, kdyz zjistite, ze jste pozitivni, fika Matt. ,,Strasné moc jsem
chtél byt negativni kviili své matce, ktera uz si uzila bolesti azaz.“

Stejné jako tisice téch, pro jejichz Zivoty je HCH pohromou, a pro rodiny, kterych se
nemoc dotykd, je perspektiva efektivni 1é¢by téméf ohromujici. Na to poukazuje Matt
Ellison, ktery nyni vede charitu pomdhajici mladym dospélym z rodin postizenych
HCH.
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»Do této klinické zkousky se vklada tolik nadéje,” rika. ,Celd HCH komunita ji sledu-
je. Snazim se, aby mé to tolik nevzrusovalo. Vim, Ze je slu$na Sance, Ze zménime zpusob,
jak lé¢it HCH v prabéhu pristich 15 let, ale nevim, jestli ta zména prijde tak brzo, aby
pomohla mné. Bude mi uz tficet.”

Matt se rozhodl mit se svou partnerkou Mariannou dité, synovi Joeyovi jsou ted dva
roky. ,Vime, Ze HCH nezdédil diky technice zvané preimplanta¢ni geneticka diagnoza,
ktera umoznuje v ramci IVF vybrat embrya, jez nema mutovany 4. chromozom.*

Mark Newnham
Kruty dopad nemoci jesté zhor$uje fakt, ze mnoha nositeliim Hun-
tingtonova genu se narodily déti predtim, nez zjistili, Ze nemoc zdé-
dili. Jejich manzelé a manzelky tak nejenze sleduji nemoc a smrt
svého partnera, ale také svych déti.
Podivejte se tfeba na pribéh Marka Newnhama. ,Moje rodi-
na si zadného postizeni nebyla naprosto védoma. Pak v roce 2007
na nemoc zemtel otciv stryc a otec zjistil, Ze je v riziku. Ukazalo se,
ze nemoc mél jeho otec, ale z néjakého dtivodu nebyl diagnostikovan.
Misto toho byl u ného jako pfi¢ina smrti uvadén zapal plic.”

Marktiv otec podstoupil test a zjistil, Ze nese gen. ,KdyZ o tom zpétné premyslim,
uvédomuyji si jen, Ze byl zapométlivy a do telefonu pomalu mluvil. Myslel jsem si, ze tak
to otcové maji.“

Markutv otec je ted v pokro¢ilé fazi onemocnéni, a kromé fyzickych problému trpi
vaznou depresi a uzkosti, které jsou lé¢eny silnymi stabilizatory nélady. ,Vibec jsme
neméli ponéti, ze mame tuhle nemoc v rodiné,“ fika Mark, kterému je nyni 32 let a jehoz
test je také pozitivni. Dusledkem toho ostatni pribuzni zjistili, Ze Ziji ve stinu HCH.

Kruty dopad HCH

»Je to opravdu stragna nemoc,” fika Tabriziovd. ,Je to jako Parkinsonova choroba,
amyotrofickd lateralni sklerdza a schizofrenie dohromady. Ni¢i celé rodiny. Vidéla jsem
rodiny, v nichz matka kvuli nemoci ztratila manzela a véechny své déti. Lidé uvidi po-
stizeného rodice trpét a umirat a védi, Ze ony samy mozna gen nesou.“ Tento problém
loni zdtiraznili dansti védci, ktefi zjistili, Ze u lidi s HCH je témét devétkrat pravdépo-

Nékteti védci predvidali budoucnost, v niz budou testy nabizeny lidem v riziku pla-
nujicim zaloZeni rodiny. Ti s pozitivnim testem by byli pfesvéd¢ovani, aby neméli déti.
Tak by HCH byla pomalu eliminovana z lidského genofondu.

Tato predstava ignorovala fakt, Ze mnoho lidi z postizenych rodin dési védomi, Ze by
mobhli zemfit stejné stragnym zptisobem jako jejich rodice. Vysledkem bylo, Ze se mnoho
lidi v riziku nemoci rozhodlo test nepodstoupit. A mnoho genetickych poradcti jejich
rozhodnuti akceptovalo, ikd Anna Middletonova, vedouci vyzkumu spole¢nosti a etiky
na Wellcome Genome Campus v Cambridge.
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vyyvr

»Zvladnout nejistotu je jedna z nejtézsich véci, s kterou se musi lidé z postizenych
rodin vyporadat. Celd ta nemoc je bezpocet nejistot. Lidé musi snést tolik véci — zkuse-
nost s tim, ze vidi nemoc u ptibuznych, akceptovat nejistotu a byt schopni Zit alespon
v tuto chvili.”

Je tu nadéje?

Lék RG6042 je vytvoren z ¢asti DNA, materialu, z kterého jsou vy-
tvofeny nase geny. Byl navrzen védci v Ionis Pharmaceuticals
v Carlsbadu v Kalifornii. Jedna se o ,,antisense 1ék“. Blokuje ¢in-
G' nost mutované i nemutované verze genu pro huntingtin v mozko-
' vych bunkach zastavenim jejich schopnosti vytvaret jednu nebo
druhou formu huntingtinu. V roce 2015 zacala Tabriziova s fazi 1
L klinické zkousky, ktera testovala bezpe¢nost 1éku a nebyly shledany
Sara Tabrizi  zadné Skodlivé vedlejsi Gc¢inky. Jeste dilezitéjsi bylo zjisténi, ze mnoz-
stvi mutovaného huntingtinu se u pacientt sniZilo, a zdsadni bylo, ze
u pacientd s nejvy$simi davkami RG6042 byla pozorovana nejvétsi redukce hladin to-

xického proteinu.

Byla to napinava prezentace. Stalo se poprvé, ze byla neurologickd porucha porazena
na molekuldrni drovni. Lidé na konferenci zacali plakat, coz byly naprosto pochopitelné
emoce. Vétsina delegatti znala nékoho, koho se nemoc dotyka, a toto byla prvni znam-
ka, ze by nemoc mohla byt Gspé$né porazena. Zvlasté dojaty byl neurolog Joha Hardy
z University College London. ,,Myslim, Ze tohle je snad nejvétsi prilom v neurodegene-
rativnich nemocech za poslednich padesat let,“ fekl BBC.

Tabriziovd je mnohem opatrnéjsi. ,Neni pochyb o tom, Ze je to velky krok kuptedu,
ale jesté tam nejsme. Potfebujeme vidét zlepseni symptomu pacientd. Jesté nevime, jestli
k tomu dojde, ale chceme to zjistit touto klinickou zkouskou.*

Do studie bude zapojeno celkem 660 pacienttt s HCH, kteti budou ptijimani v 15 ze-
mich veetné Velké Britanie, Spojenych statii, Kanady a Spanélska. Z tohoto poctu dosta-
ne 440 pacientt pripravek RG6042 a 220 placebo.

»Vice nez dvacet let jsem se starala o pacienty s HCH a vidéla jsem, jak stragné véci
pusobi,“ fika Tabriziovd. ,.Vsichni, co na tomto tikolu pracujeme, zanicené hleddme 1é¢-
bu, ale musime zachdzet s o¢ekavanimi lidi citlivé. Uvidime, kde budeme za dva roky, ale
jsem opatrné optimisticka.“

Redakéni poznamka: text ¢lanku by zkracen, celé znéni je uverejnéno na www.huntington.cz
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NEMUZETE SEHNAT LEKARE? STEZOVAT S| MA SMYSL

Ondfrej Zavadil, www.ozdravotnictvi.cz

Také se vam zda, ze Cesi radi brblaji a nadavaji po hospodéch nebo
novéji na socialnich sitich? Casto sly$im, jak ten ¢ onen zndmy
nemuze sehnat lékafe nebo dostal termin vySetfeni ¢i zdkroku az
za mnoho mésicii. Déla s tim néco? Ne, kon¢i to vétsinou onim
reptanim, jak je vSechno $patné.

Tento postoj vyplyva z pomérné nizké zdravotni gramotnosti

v Ceské republice. Zde nemdm na mysli znalost zdsad spravného Zi-

votniho stylu, ale znalost fungovani naseho systému verejného zdravotniho pojisténi.

Mnoho lidi nevi, ze odpovédnost za dostupnost péée md jejich zdravotni pojistovna.

Tuto pojistovnu si plati ze svého odvedeného pojistného, a to nezahrnuje jen penize
na péci, ale také na jeji provoz a zaméstnance.

Jisté, celkovy nedostatek lékatt v urcitych odbornostech samotné pojistovny neod-
strani. Ale mnohdy se d4 problém vyfesit spravnym navedenim pojisténce na zdravot-
nické zatizeni, které v danou chvili ma volnou kapacitu. Pojistovny by nemély hledani
hazet na své klienty, naopak jim maji nabidnout pomocnou ruku a aktivni asisten-
ci. A nalejme si ¢istého vina, zde maji pojistovny hodné co zlepsovat. Tlak klientt by
v konkuren¢nim prosttedi sedmi pojistoven jisté pomohl.

Jak vyplyva z nedavno zverejnénych vysledkii kontroly ministerstev zdravotnictvi
a financi, pojistovny se o problému s nedostupnosti zdravotni sluzby dovidaji témér
vyhradné ze stiznosti svych pojisténct. Teprve potom konaji. Ale pokud si pojisténci
nestézuji, nybrz pouze reptaji, pojistovna nezjisti, ze se déje néco nespravného a ne-
kona.

Proto plati - nemuzete-li sehnat lékare v jakékoli odbornosti, nebo se ¢ekaci doby
neumérné prodluzuji, stéZujte si své zdravotni pojistovné, pomizete i dal$im pojistén-
ctim. Ministerstvo zdravotnictvi pro tyto ucely zfidilo interaktivni formulaf a slibu-
je dohlédnout, Ze se vasi stiznosti budou pojistovny zabyvat. Formuldf naleznete zde:
https://nedostupnapece.mzcr.cz/
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REFORMA PECE O DUSEVNiI ZDRAVi POTREBUJE VLADNI
STRATEGII

PhDr. lvan Duskov, pfedseda vykonného vyboru Reformy psychiatrické péée, MZCR
www.ozdravotnictvi.cz

Strategie reformy psychiatrické péce Ministerstva zdravotnictvi

z roku 2013 dosla za Sest let k hranicim svych moznosti. Sys-

témova zména péce a jejiho financovani potfebuje dnes nikoli

podporu, ale pfimé a aktivni zapojeni nékolika dalsich resortt.

Vznikajici Narodni akéni plan pro dusevni zdravi je systémovym

nastupcem zdravotnické reformy a déla z ni viceoborovy, celospo-
le¢ensky projekt.

Probihajici debata o udrZitelném financovani vznikajicich Center dusevniho zdra-
vi dobre ilustruje uskali spoluprace na zdravotné socidlnim pomezi. Socialni a zdra-
votni péce se — pokud jde o finance - lisi téméf ve vSech myslitelnych aspektech.
Krajské samospravy se prti zajistovani socialnich sluzeb koordinuji prostfednictvim
jednoho ministerstva, pojistovny a poskytovatelé zdravotnich sluzeb jednaji s dru-
hym a spole¢né predpokldddme, ze se v podminkdch ceské legislativy v uréeném case
a vysi potkaji ve viceoborovych tymech Center dusevniho zdravi. Je to trochu jako
hloubit tunel pod Alpami ze severu a z jihu podle dvou ruznych plant a véfit, Ze se
uprostied setkaji.

Celd reforma péce o dusevni zdravi je vS§ak mnohem komplikovanéjsi soustava tu-
neltl. V¢asnd intervence pfi vznikajicim duSevnim onemocnéni se z velké casti tyka
déti a mladezZe - to je trasa tfetiho ministerstva. Ochranné lé¢eni natizuji soudy — Mi-
nisterstvo spravedlnosti. Financovani bydleni, nezbytnou soucdst uspésné komunitni
péce, ma na starost resort mistniho rozvoje. A kompletni redesign financovani — Mi-
nisterstvo financi. Viceoborova sit sluzeb tak pro svij vznik nutné potiebuje bezesvou
spolupraci hned nékolika resortd. V tom spo¢iva hlavni smysl prace na Narodnim ak¢-
nim pldnu pro dusevni zdravi — spole¢né hledame shodu na zdvazném strategickém
dokumentu, ktery usnadni spolupraci na celospolecenské zméné, kterou reforma péce
o dusevni zdravi predstavuje.

Casto se soustfedime na otazku, kolik to bude stit - tedy jaké prostiedky musi
na péci uvolnit vefejny rozpocet. Zapominame na mnohem dilezitéjsi rozmér - kolik
nas stoji dusevni nemoci dnes. Nikoli jen v pfimych platbach za zdravotni ¢i socialni
pédi, ale socioekonomicky néklad celkem. O kolik pfichdzime na domacim produktu,
danich a odvodech, kdyz dusevné nemocnym komplikujeme ptistup na trh prace? Po-
dle analyz OECD mohou celkové naklady na dusevni nemoci presahovat ¢tyfi procenta
HDP evropskych zemi.

Zkusenost s dusevni nemoci mé kazdy paty Cech. Dusevni nemoci jsou druhym
nejéastéjsim divodem pro priznani invalidniho dtichodu. Stojime pred vyzvou zlepsit
kvalitu Zivota téméf dvou miliond lidi, usnadnit jejich plnohodnotné zapojeni do zivo-
ta, prace, spole¢nosti. To je Usili, které ma smysl navzdory obtizim a nejistoté, s nimiz
se potka.
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PRINCIPY A PRINOSY ERGOTERAPIE

Bc. Helena Kirschova

Ergoterapie je profese, ktera prostfednictvim smysluplného zaméstnavani usiluje o za-
chovani a vyuzivani schopnosti jedince potfebnych pro zvladani béznych dennich, pra-
covnich, zdjmovych a rekrea¢nich ¢innosti u osob jakéhokoli véku s riznym typem
postizeni (fyzickym, smyslovym, psychickym, mentalnim nebo socidlnim znevyhod-
nénim). Podporuje maximalné moznou participaci jedince v bézném zivoté, pricemz
respektuje plné jeho osobnost a moznosti.

Cile dle Ceské asociace ergoterapeutii

« Podpora zdravi a dusevni pohody osoby prostfednictvim smysluplné aktivity,

o zlepSeni schopnosti ADL - vSedni denni aktivity, pracovni ¢innosti a aktivity vol-
ného casu,

« naplnit osobé jeji socialni role,

« zapojeni osoby do aktivit jejiho socidlniho prostfedi a komunity,

« uplatnéni terapie zacilené na klienta — planovani a proces terapie (klient/terapeut),

« usilovani o zachovani prilezitosti ucastnit se ADL v§em osobam bez ohledu na jejich
zdravotnim postiZeni ¢i znevyhodnéni.

Praxe

Aktivita by méla vychdzet z oblibenych ¢innosti klienta. Terapeut nebo rodinny piislus-
nik by se mél zajimat o zajmy, zaliby nebo minuld zaméstnani klienta. Tyto informace
nam pak mohou pomoci ve vybéru vhodnych aktivit.

Aktivita pro Zeny - vafeni a peceni, kde si pfipomenou své dovednosti napt. for-
mou soutéze (bramboriada, nejlepsi babovka, pernicky nebo vareni gulase). Dochazi
k procvi¢ovani jemné motoriky, svalové sily, posileni paméti pti vzpomince na ten nej-
lepsi recept, aktivizuji se smysly od viiné po chut, podpote soutézivého ducha a pocitu
uspéchu z vlastniho dila. Klient si musi ptipravit pomiicky a zalistovat v knize. I jiné
drobné aktivity, napt. oloupat varené vejce, rozkrojit dort k narozeninam, posiluje sebe-
védomi a diivéru ve vlastni schopnosti. Terapeut podporuje klienta, aby si po ukonéeni
¢innosti uklidil a umyl nadobi, upravil ubrus a zalil kvétiny.

Aktivita pro muze - rukodélné ¢innosti nebo néco kutit, opravovat. Klienti poma-
haji v drobnych opravach, pracuji na zahradé, pomoc Gdrzbéti, prace v truhlarné.

Obecné dle vybéru klienta — pleteni, ha¢kovani, prace s modelinou, keramika, plas-
ty, vytvarné techniky - kresleni, malovani, koldze, obrazy

Pocit tspéchu a sebeuvédoméni je pak zavr$en prodejem/darovanim vyrobkil.
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PROC A JAK BYCHOM SE MELI
O SVE TELO STARAT

Mgr. Eliska Vondrackova

Mili ¢tenafi,

opét se k Vam vracim s kratkym slovem o pohybu
a s tim, pro¢ je dilleZité se o své télo starat. Pticemz se
pokusim zaméfit na moznosti, které se v dnesni dobé
naskytaji a jaké Vam v ramci SPHCH nabizime pohy-
bové programy.

V Arse ¢. 49/2016 jsem shrnula vyznam pohybo-
vych aktivit pro osoby s HCH, kde jsem nastinila vy-
znam nefarmakologickych rezimt zalozenych na vy-
vazené stravé, dostatku pohybu, tréninku kognice,
které zmirnuji nastup symptomd, a to v oblasti mo-
toriky, kognitivnich funkci ¢i zmén chovani. Pravi-
delnd aktivita prispiva predev$im k prokrveni mozku
a tim jeho aktivizovani a zlep$eni vSech jeho funkci.
Dochazi k zmirnéni depresi, frustrace z ubytku dosa-
zenych schopnosti a zmirnéni nastupujici demence.
Diky ¢astym prochazkam, plavani, nordic walkingu,
jizdé na rotopedu zlepSujeme svij kardiovaskularni
systém, dochdzi k navy$eni plicniho objemu a lepsi-
mu vyuziti kysliku z krve.

O porzitivnim vyznamu pohybovych aktivit pro
nae télo bylo napsano nespocetné mnozstvi ¢lanku
a dovolim si Fict, Ze i nesportujici ¢lovék vi, Ze hybat
se a starat se o své télo je zdravé. Proto bych rada toto
téma pojala z jiného thlu.

PROC bychom se méli o své télo starat? Pokud se
mé nékdo zeptd, pro¢ cvi¢im, pro¢ zatazuji pohybové
aktivity do svého dne? Pro¢ kazdé rano vstanu — pro-
tahnu se, chodim pésky, jdu si zabéhat, jezdim na kole
¢i chodim na jogu?

Odpovédéla bych Vam: Zejména proto, abych tu
mohla byt pro druhé.

Cilem kazdého ¢lovéka je byt zdrav. Co ale déla-
me proto, abychom zdravi opravdu byli? Zaméite se
na vyvazenou stravu a hybejte se se svymi blizkymi.
Vezméte své pratelé na prochazku, ukazte jim sva
oblibend mista a chodte, jak nejvice to béhem dne
jde. Ukazte druhym, ¢emu se radi vénujete, vymys-
lete spole¢ny program na vikend, stanovte si kratké

36 ZDRAVOTNi PROBLEMATIKA

Novela zakona

o lécivech

Zakotvuje se tzv. lékovy za-
znam pacienta, kter)'f umozni
lékaftim, farmaceutiim a zdra-
votnické zachranné sluzbé pti
poskytovani zdravotnich sluzeb
zohlednit stavajici 1ékovou his-
torii konkrétniho pacienta, coz
povede k omezeni nezddoucich
interakei 1é¢ivych  pripravka
a jejich duplicitnimu pouzivani
a zajisti vy$$i miru bezpedi paci-
enta. Novela ptinasi také snize-
ni maximdlni sankce za nepte-
depsani elektronického receptu
na 300 000 korun.

¢ebného konopi z vetfejného
zdravotniho pojisténi ve vysi
90 procent. Pfedpis nyni zamiti
do Senatu. WWW.Nnrzp.cz
Cenové rozhodnuti

pro stomatologii
Stomatologické vyrobky plné
hrazené z verejného zdravotni-
ho pojisténi: korunka plastova
celokovova preparace do ztra-
cena; korunka plastova celo-
kovovd, preparace schudkova;
korunka plastova z plastu, pre-
parace schudkovd; celkovd na-
hrada horni; celkovd nadhrada
dolni. WWW.mzcr.cz
Zmeény v uhradach

za osetreni ¢i zakrok
zubare

Zdravi dospéli si od roku 2021
budou hradit fixni rovnatka cela
sami, dosud jim zdravotni pojis-
tovna hradila praci zubare. Vice



penéz pojistovny zaplati za nejzakladnéjsi
zubni protézy a dalsi stomatologické vyrob-
ky, navic bude mozné si doplatit na lepsi vy-
robek jen rozdil cen. Pro pacienty s vaznymi
ortodontickymi vadami, jako jsou rozstépy,
vrozené nebo systémové vady, budou zubni
nahrady dostupnéjsi a uhrady mohou pou-
Zit i na jiné nez zdkladni ndhrady.
WWW.mZcr.cz

Nebezpeci e-cigaret
Americké Centrum pro kontrolu a preven-
ci onemocnéni (CDC) zvefejnilo aktualni
udaje o radé pripadu poskozeni plic spo-
jovanych s pouzivanim elektronickych ci-
garet. Jednd se hlavné o vapovaci zatizeni,
které vytvari aerosol zahfatim kapalné napl-
né. Tento aerosol poté uzivatel elektronické
cigarety vdechuje do plic. Népln do elek-
tronické cigarety muze obsahovat: nikotin,
tetrahydrokanabinol (THC) a kanabinoidni
(CBD) oleje a dalsi latky a prisady.
WWW.mzcr.cz

Do ¢eského zdravotnictvi miti
420 miliont korun z Fondu EHP
Ve ¢tvrtek 19. zaff 2019 byl oficidlné zaha-
jen Program Zdravi, ktery je podpotfeny
z Fondat EHP 2014-2021. Béhem progra-
mového obdobi bude rozdélena alokace
témét 420 miliont korun na projekty za-
méfené na zlepSeni dusevniho zdravi déti,
posileni prevence onemocnéni a posileni
role pacientu.

WWW.mzcr.cz

pohybové cile nebo naptiklad hrajte v auté
slovni fotbal a trénujte pamét. Méjte za-
jem o druhé. Nejsou to totiz aktivity jen
pro osoby s HCH. Je to pro nds viechny.
I zlaty olympijsky sportovec nemize pre-
stat trénovat na dalsi zdvod jen proto, Ze je
momentalné nejlepsi. Pokud zjistime, Ze
se nam nase dvefe uzavtely, zkuste oteviit
nové. Budte proaktivni a vymyslete nové
cile, nové plany, nové konicky a to kde-
koliv, kdykoliv a za jakékoliv situace. Ted
a tady.

M¢éjme své télo radi. Starejme se o néj
a to proto, abychom tu mohli byt co nejdé-
le pro druhé.

Na zavér bych rada podékovala vSem,
ktefi se podili na realizaci pohybovych
programi v ramci jarnich a podzimnich
rekondici spole¢né s domdacim cvicenim
prosttednictvim ,,Skype hovort. Podéko-
vani patfi vSem fyzioterapeutkdm, ergote-
rapeutkdm, pohybovym lektorkam, déle
muzikoterapeutkdm, a predev$im pani
predsedkyni Zdence Vondrackové. Déku-
ji za Gizasnou praci, za inovativni napady
a za Cas, ktery s nami travite.

Zij vyrovnané - trochu se u¢ a trochu
premyslej a kazdy den trochu maluj a kresli
a tancuj a hraj si a pracuj (Robert Fulghum,
1986, Vsechno, co opravdu potiebuju zndt,
jsem se naucil v matetské skolce).
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Dél4 Vam problém
Citite se
slabi?

Zotavujete se zvednout se
po nemoci? ze zidle
¢i vyjit schody?

4/
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ENSURE® PLUS ADVANCE

JEDINECNA VYZIVA o
S VYSOKYM OBSAHEM PROTEINU,
VLAKNINY A VITAMINU D.

Zeptejte se svého lékare na moznost nutri¢ni podpory.

Potravina pro zvl4stni [ékatské téely.
Kompletni vyvézend viva specidlné pripravend tak, aby splitovala pozadavky na vyzivu starsich dospélych jedinci.
Uréeno k dietnimu postupu u dospélych s podvyivou nebo pfi ztrété svalové hmoty, sily a funkénosti.

DiileZité upozornéni: Ensure Plus Advance je doplitkovy zdroj vyzivy. Pouzivejte na zakladé d cenilékate nebo osoby
v oblasti vyzivy lidi, farmacie nebo péée o matku a dité. Neni uréeno pro déti, pokud tak nedoporuci léka nebo osoba kvalifikovana v oblasti vyzivy. Abbott

Abbott Laboratories, s.r.0., Evropska 2591/33D, 160 00, Praha 6 ENS/11/19/09/00
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NOVE INFORMACNI PORTALY PRACE A SOCIALNICH VECI

www.mpsv.cz, ¢erven 2019

Stranky portalu Ministerstva prace a socialnich véci (MPSV) a in-

tegrovaného portalu MPSV dostaly od srpna novou podobu. Vi-

E) zualni a funkéni propojeni informaci reaguje na dlouhodobou

spolecenskou poptavku po zjednoduseni a zefektivnéni byrokra-

cie. Uzivatelum portalu MPSV a integrovaného portalu MPSV tak
nova podoba stranek vychdzi maximalné vstfic.

Ufad prace CR

Hledani usnadni ,,Pruvodce” a inteligentni formulare

ProtozZe se jedna o nejzakladnéjsi socidlni pomoc obc¢anim, je uzivatelské prostiedi co
nejvice zjednodusené pro orientaci a jednoduché pouzivani zde funguje jednoduchy
privodce, ktery slouzi k vyhledavani sluzeb vefejné spravy na zédkladé zivotni udalosti
tykajici se prace, nezaméstnanosti, davek, ptispévka apod.

Zmény se ale tykaji také treba elektronickych formulari. Ti, ktefi s nimi pracuji,
potési nové funkce, které uleh¢i jejich vyplnovani. PrihlaSenym uZivatelim usnadni
praci pravé naptiklad automatické predvyplnovani udaji, dynamické skryvani nebo
odkryvani blokt na zdkladé vyplnénych tdaji ve formulafi, a také moznost sdruzené-
ho odesilani formulara. Kromé toho bude mozné odeslat vyplnéné formulare pfimo
na urad datovou schrankou nebo pomoci elektronického podpisu. Ten je mozné nahrat
i na elektronicky obcansky priikaz.

Nové stranky jsou v provozu od ¢ervna

Pro vefejnost jsou nové stranky dostupné od 28. cervna 2019 na adresich
web.mpsv.cz a web.uradprace.cz, stavajici zlstanou na adresach www.mpsv.cz
a portal.mpsv.cz. V srpnu 2019 doslo k soubéhu ptvodniho a nového portalové-
ho feSeni a uZivatelé najdou veskeré dulezité informace na adresich www.mpsv.cz
a www.uradprace.cz.
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ZDRAVOTNI POJISTOVNY PRISPEJi PACIENTUM
NA POMUCKY PUL MILIARDY NAVIC

WWW.mzcr.cz

Novela zdkona o vefejném zdravotnim pojisténi, ktera vstoupila
g v ucinnost 1. ledna 2019, pfinasi zmény v thradach zdravotnic-
=4 kych pomtcek. Od 1. fijna za¢ne nabihat celd fada novych pomi-

TTESERETT cek, které nebyly doposud hrazené a pacienti tak vyrazné usetti.

Zejména détsti pacienti, diabetici a hendikepovani.

S cilem komplexné zefektivnit systém prispévka na pomucky
a finan¢ni prostfedky sméfovat v maximalni mife ve prospéch pacien-
tl s vdZnym onemocnénim ¢i zdravotnim postizenim, dochazi u vybranych pomucek,
které byly maximalné ve vysi stovek a mély tak minimalni pfinos pro pacienta, ke snize-
ni ¢i zruSeni uhrady. Tyto penize se nikam neztraci, ale jdou na pomiicky pro pacienty,
ktefi je opravdu potiebuji a ktefi doposud doplaceli i desitky tisic mési¢né. Pomucek,
u kterych bude thrada vys$si, je mnohem vice nez téch, kde dochdzi k jejimu snizeni.
Dokazuji to také vyrazné rostouci vydaje zdravotnich pojistoven. V pristim roce zaplati

pojistovny za zdravotnické pomucky pro pacienty o pil miliardy korun navic.

Zména thradové regulace zdravotnickych prostfedki vznikla na $iroké platformé
vSech zainteresovanych stran a za nadstandardni spoluprace odborné i laické vefejnos-
ti. Jeji ptipravy se icastnili zdstupci zdravotnich pojistoven, Ceské 1ékatské spolecnosti
JEP, Narodni rady osob se zdravotnim postizenim, Koalice pro zdravi, Pacientské rady,
profesnich komor (lékarska, stomatologicka i lékarnicka) a Statniho ustavu pro kontro-
lu 1é¢iv. Novela zdkona prosla ke konci roku 2018 Parlamentem CR zcela bez problémi
a s jasnou politickou shodou.

Nové hrazené pomiuicky

Od 1. tijna 2019 za¢ne nabihat celd fada novych polozek, které nebyly doposud hrazené

a pacienti tak nové udetti.

« Naplastové inzulinové pumpy — 82 000 K¢/prvni rok a dalsi tfi roky thrada 75 000 K¢.

o Glukometr s integrovanym bolusovym kalkuldtorem a komunikaci s chytrym zafi-
zenim - nérok 1 000 K¢/ 6 let.

o Opravy prostfedkil ve vlastnictvi pojiSténce (konkrétné voziky) - dosud nebyly
opravy ZP ve vlastnictvi pojisténce hrazeny, voziky byly zaptijcovany pojistovnami.

o Infuzni pumpy pro kontinualni intravenézni podavani 1é¢iv (s veskerym ptislusen-
stvim) — nové hrazena, 2 ks za 2 roky, hrazena ve vysi 100 %.

« Uhrada binaurélni sluchové korekce pro dospélé — sluchadla, 2 ks za 5 let, 6 087 K¢&
za kus.

o Zasobniky k infuznim pumpdam pro kontinudlni intravendzni podavani 1é¢iv — 100 %.

o Infuzni jehly pro subkutanni aplikaci 1é¢iv — 100 %.

o Infuznilinky k infuznim pumpam pro kontinudlni intraven6zni podavani lé¢iva — 100 %.

o Jehla injekéni pro pripravu infuzniho roztoku - 100 %.

o Strikacka injekéni dvoudilnd 5 ml, 10 mla 50 ml v indikaci plicni hypertenze — 100 %.
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Intravaginalni tampony pro inkontinentni pacienty — 100 %.

Dilatany analni - 100 %.

Kryci lepeni se savou vrstvou a nepropustnym povrchem pro pacienty se stomii —
100 %.

Pomucky, u kterych se navysuje uhrada nebo se navysuje poéet kusii
(narok pacienta)

U nékterych dalsich pomticek se od 1. prosince 2019 platby zvysi nebo se zvysi pocet
kusi, na které ma pacient narok.

Zvysuje se uhrada mechanického voziku z 21 tisic korun na 45 tisic korun.

Nové pak vozickari maji moznost mit hrazeny elektricky vozik na ven i mechanicky
na doma. Druhy vozik nebyl v predchozich letech hrazen viibec, nové bude hrazen
az do vyse 20 tisic korun.

Dalsi vyhoda bude pro neslysici pacienty, a to zejména déti. Tém bude thrada pro
sluchadlo na kostni vedeni navySena az na dvojnasobek, tedy na 10 500 korun
za jedno sluchadlo.

Sluchadla pro déti — navySeni ¢astky za sluchadla - ptvodné byla za sluchadla pro
vzdu$né vedeni u déti od 0 do 7 let thrada maximalné 10 600 K¢ za 2 ks, nyni by
meéla byt thrada 8 696 za 1 kus se stejnym omezenim na 2 ks na 5 let.

Sluchadlo pro vzdus$né vedeni pro dospélé — nyni bylo hrazeno jen maximaélné
5100 K¢, nyni thrada 7 000 K¢.

Inhalatory - dfive hrazen kompresorovy a ultrazvukovy - 1 ks za 5 let, thrada 100 %
maximélni hodnota 4 500 K¢. Nyni inhaldtor nizko vykonny 1 ks za 5 let, thrada
3 044 K¢ za kus, pro pacienty s cystickou fibrézou inhalatory vysoce vykonné v hod-
noté 6 000 K¢ za kus do 2 let véetné a 21 217,40 K¢ za kus od 3 let véku.

Pristroje pro okamzitou monitoraci glukdzy (prijimac, senzor) — nové zakotvena
uhrada v zdkoné.

Ptistroje pro kontinudlni monitoraci glukézy (senzor, vysila¢, pfijimac) — nové za-
kotvena thrada v zdkoné.

Nové v legislativé zakotvena uhrada fecovych procesortt — nyni ndrok pacienta
na 1 ks / 10 let, nové dle novely zakona 1 ks / 7 let.

Pasty, zasypy v kategorii ZP kryci — dosud byla 75 % thrada.

Hydrogelova kryti amorfni v kategorii ZP kryci — dosud byla 75 % thrada.
Alginatova kryti amorfni v kategorii ZP kryci - dosud byla 75 % thrada.

Filmové obvazy - spreje v kategorii ZP kryci - dosud byla 75 % thrada.

Cistici roztoky a gely aktivni v kategorii ZP kryci - dosud byla 75 % tihrada.

Kryti obsahujici hyaluronan, med v kategorii ZP kryci — dosud byla 75 % thrada.
Nanokrystalické sttibro - sprej v kategorii ZP kryci — dosud byla 75 % thrada.
Katétr sterilni potahovany - v soucasné dobé se hradi 150 ks / mésic a nové se bude
hradit 210 ks / mésic.

Systém proplachovy - v soucasné dobé se hradi 20 ks /3 mésice, dle novely se bude
hradit 15 ks / mésic.
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o Jehly k inzulinovym pertim - nyni se hradi 200 ks/rok, nové dle novely bude hraze-
no 500 ks / rok.

o Infuzni sety s teflonovou jehlou - nyni narok 120 ks/rok, nyni bude narok navysen
na 130 ks / rok.

o Nyni je dle zdkona hrazeno 75 % u veskerého prislusenstvi k pfistrojim CPAP a Bi-
PAP, nové 90 % (masky, hadice, zvlh¢ovade, filtry).

o Prislusenstvi k odsavacce — cévky odsavaci - nyni hrazeno 150 ks / 1 rok, nové bude
hrazeno 400 ks / 1 rok.

 Mechanicky insuflator/exsuflitor (kaslaci asistent) — v soucasné dobé u VZP CR
hrazen dle zakona ze 75 %, nové zakotvena thrada formou denniho prondjmu
100 % uhrada.

o Elektropohony k mechanickym vozikiim - nyni je hrazeno ze 75 %, nyni thrada
navy$ena na 90 %.

vvvvvv

U nékterych pomicek se od 1. prosince 2019 snizuje thrada.

« Prostredky pro inkontinentni pacienty — od prvniho kusu doplatek 15 % u L. stupné.

« Prostredky pro inkontinentni pacienty — od prvniho kusu doplatek 5 % u IL stupné.

o Glukometr pro stanoveni glukézy — v soucasné dobé hradime 1 000 K¢ / 10 let
anové 500 K¢ /6 let.

« Diagnostické prouzky pro stanoveni glukozy z krve — nyni 8 K¢ / ks, nové dle novely
zdkona 6 K¢ / ks.

o Odsavacka elektrickd, mechanicka — nyni hrazeno 4 000 K¢ / 1 ks, nové hrazeno
2500 K¢/ 1 ks.

Pomucky, u kterych dochazi ke zruseni uhrady

Zména nastava od 1. srpna 2019. Odstranénim nékterych historickych pozistatki sys-

tému dojde k uvolnéni prostoru pro vstup celé fady dosud nehrazenych modernich

inovativnich zdravotnickych prostfedka a predev$im se umozni smérovat finan¢ni

stizenim.

 Brylové obroucky pro pojisténce nad 15 let véku, ¢oc¢ka brylové plastova sféricka
nad 15 let, ¢ocky sférické a térické pro pojisténce nad 15 let véku, absorpéni vrstvy
na brylové ¢ocky nad 15 let (u vaznych o¢nich vad - nad 10 dioptrii - thrada zi-
stava v plné vysi).

« Ptedsednictvo CLS JEP zvefejnilo podpiirné stanovisko ke zméné v dhradach obrub
dioptrickych bryli.

o Oprava epitézy.

 Paruky - ptivodné byla uhrada ve vysi 100 % maximalné 1 000 K¢, 1 ks za rok.

o Vlozka ortopedicka individualné zhotovena — 100 K¢ / par / 1 rok — nyni uz budou
hrazeny pouze specialni vlozky.

o Nebude hrazena uprava sériové obuvi (hradi se individualné zhotovovana ortope-
dicka obuv).
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o Prilba ochranna - 2 500 K¢ / 1 ks / 2 roky.

« Dochazi ke zru$eni thrady mechanického polohovaciho Itizka - bude hrazeno pou-
ze elektrické polohovaci luzko - je to spiSe benefit pro pacienta a jeho obsluhu.

 Kotnikovy dil a kolenni dil II. a III. kompresni tfida — nyni ahrada 260 K¢ / 2 ks
(na doporuceni odborné spole¢nosti).

o Suspenzor — nyni hrazen 130 K¢ za 2 ks / 1 rok.

» Osobni spirometr — dosud hrazen 300 K¢ / 1 ks.

o Brylovy adaptér k zdvésnému sluchadlu - nyni thrada 90 K¢/ 1 ks / 5 let.

 Hul (nejedna se o hole pro nevidomé, ani berle — napt. statecké) — nové nejsou hra-
zeny vibec, ptivodné se prispivalo 1 ks za 3 roky, maximalné 130 K¢ za kus.

« Baterie ke sluchadlu - nyni 80 K¢ / 4 ks / 5 let.

« Kteslo klozetové, sedacky na vanu / do sprchy.

SOCIALNiI SETRENiI PRO PRIZNANiI SOCIALNiI DAVKY

Mgr. Rostislav Ostriz

zodpovédné a spole¢né s klientem a jeho rodinou. Obecné Ize fici,

ze dobte nastavené individualni planovani poukazuje na kvalitu soci-

alni sluzby. Tato informace je diileZita nejenom pro klienty a zaméstnance v socialnich

sluzbach, ale také pro rodiny vsech klientd, kteti se rozhodli svéfit péci o svého blizké-
ho témto institucim.

Individualni pldnovani, jak je znamo, je soucasti kazdé poskytované
socialni sluzby. Je to proces, pti kterém dochazi k definovani potteb
klienta a k nastaveni spole¢né spolupréce tak, aby mohla sluzba
/ co nejlépe saturovat potreby svych klientd. V. mnoha ptipadech se
jedna o pouhou formalitu, ktera vede k naplnéni zakonnych poza-
- 7 davkd. Dobré sociélni sluzba oviem k této problematice ptistupuje

Co je individualni planovani a proé je dulezité?

Jak je jiz zminéno v uvodu, individudlni planovani predstavuje jakousi ,smlouvu®
mezi klientem a poskytovatelem socialnich sluzeb. V individudlnim planu klien-
ta jsou shrnuté oblasti, ve kterych klient pottebuje pomoct. Cilem individualniho
planovani je zajistit adekvatni a individualné nastavenou péci kazdému jednotlivci
s ohledem na jejich moZnosti a schopnosti. Zde je dtlezité, aby socialni sluzby znaly
techniky a metody k extrakei téchto informaci. Lze vyuzit biograficky model, rozho-
vor s klientem nebo rodinou, pozorovani, dotaznik a podobné. Idedlni je kombinace
véech vy$e zminénych technik.

Individualni planovani ma garantovat to, ze i v prostfedi socialni sluzby, kde se ve-
smés poskytuje stejna sluzba mnoha klientdm, se pfihlizi na individudlni potfeby véech
jednotlivcd, vzdy za ucasti klienta a s jeho svolenim. Ve zkratce to znamend, ze se sluz-
ba prizpusobuje klienttim a ne naopak.
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Kdo se ucéastni individualniho planovani?

V prvni fadé je dtlezité zakomponovat do procesu planovani samotného klienta. Plan
musi stavét na jeho individualné uréenych pottebach. Dale je vhodné dle povahy naplano-
vanych ¢innosti zakomponovat pracovnika v socidlnich sluzbéach, socidlniho pracovnika,
vedouctho pracovnika, aktiviza¢cniho pracovnika, logopeda, nutri¢niho doktora, zdravot-
nika a fyzioterapeuta, dobrovolnika nebo duchovniho. Spousta socidlnich sluzeb vynecha-

vvvvvv

Jaka jsou specifika individualniho planovani u lidi s HCH?

Slozitost procesu individualniho planovani u lidi s HCH spo¢iva v pfiznacich onemoc-
néni, které svoji charakteristikou komplikuji nastaveni péce. MiiZe se jednat o proble-
klienta. Dal$im charakteristickym ptipadem je apatie. Ta ve své podstaté brani klien-
tovi, aby definoval své potteby a sva prani. Klient tak ptistupuje k péci laxné, je tézké
navazat kontakt nebo duvéru, kterd je v procesu planovani péce nepostradatelna. Dalsi
prekazka muize byt na strané persondlu, ktery nezna potteby ¢lovéka s touto diagndzou,
jeji projevy a neumi vhodnym zptsobem komunikovat.

Specifickou problematiku mutize pfedstavovat i rodina samotného klienta, ktera se
strani ucasti na poskytovani péce, neptedd persondlu dostate¢né informace o zvyklos-
tech a pottebach klienta. Pravé rodina klienta muze zna¢né ptispét ke kvalité poskyto-
vané péce a to tak, ze preda personalu udaje o zvyklostech klienta, jeho zalibach, ritud-
davérny vztah s klientem, ktery muze v dusledku svého onemocnéni trpét apatii nebo
depresi. Zde ovéem ucast rodiny na individualnim planovani nemusi koncit. Naopak,
dobra socialni sluzba se snazi je zapojit do co mozna nejvice aktivit, na kterych jsou
ochotni se podilet a se kterymi klient souhlasi. Kvalita sluzby se mimo jiné projevi
i na tom, jaky postoj md organizace k rodiné klienta, jak se zajima o jejich potieby,
do jaké miry si organizace uvédomuje dédi¢nost a zavaznost onemocnéni a to, jak to
mtiZe piisobit na vztahy v rodiné.

Jaka je role klicového pracovnika v individualnim planovani?

Klicovy pracovnik je pojem, ktery neni legislativné ukotven. Nicméné je povinnosti
kazdé sluzby pridélit klientovi v rdmci nastavovani individualizované péce pracovnika,
ktery na dany proces dohlizi. Nejedna se, jak si mnozi mysli, o administrativni silu,
ktera zpracovava individualni plany. Klicovy pracovnik je v idealnim ptipadé takovy
pracovnik, ktery je schopen naladit se na potteby klienta. Dokaze si ziskat jeho divéru
a ndklonnost. Tento vztah by mél byt oboustranny a jeho smyslem je poskytnout kli-
entovi dtivérnika, osobu, kterd zna jeho pocity, osobu, které se muze svétit i v otazkach
jako jsou rodina, strach, vztahy a podobné.

Jaké jsou klicové oblasti individualné nastavené péce?
Hlavni zasadou individudlniho planovani je nastavit péci tak, aby se klientovi pomohlo v ob-

lastech, které jiz sam nezvlada, a zaroven, aby se vydefinovaly véechny oblasti péce a den-
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nich ¢innosti, které je klient schopen udélat sam, popripadé s jistou mirou podpory. Dobte
nastavené individudlni planovani obsahuje obé ¢asti. Prvni ¢ast reaguje na potfebu feseni
nepriznivé socidlni situace, ktera je o$etfend pravé vyuzitim socidlni sluzby. Ta druhd reaguje
na uctu k ¢lovéku. Snazi se nevytvaret zavislost na sluzbé a pomah4 klienta motivovat v ¢in-
nostech, které je schopen udélat sim. V tomto procesu je ticast rodiny a jeji motivace velmi
dulezitd. Samoztejmé podil ¢innosti, které je klient schopen provést samostatné, poptipadé
s dopomoci, se bude vlivem onemocnéni snizovat. To ovsem neni diivod k tomu, abychom
neumoznili ¢lovéku mit podil na péci o sebe sama, byt by se jednalo o sebemensi ticast.
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MINSTERSTVO ZORAVOTHICTVI
CESKE REPUBLIKY

Zmény zakona o verejném
zdravotnim pojisténi

Novela je G¢inna od 1. 1. 2019. U dosud
hrazenych  zdravotnickych prostfedku
od 1. 12. 2019, u zdravotnickych prostied-
kit nové zarazenych do uhrad nejdiive
od 1. 10. 2019. U individudlné zhotovova-
nych zdravotnickych prostredki (na zakaz-

ku) jiz od 1. 1. 2019. WWW.mzcr.cz

Navrh na posileni diichodii
pecujicich osob

Komise pro spravedlivé duchody se
na svém 6. jedndni v patek 6. zari 2019
zabyvala problematikou posileni diichodt
pecujicich osob. Zejména Zeny, které bé-
hem svého Zivota pecovaly o své déti nebo
nemocné a nemohouci blizké, jsou za tuto
péci v duchodu v podstaté trestany niz$imi
diichody. Cilem Ministerstva prace a soci-
alnich véci je prinést takovou zménu, ktera
by ohodnotila zasluhy za pé¢i jiz od prvni-

ho dne seniora v dichodu. ~ www.mpsv.cz
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Memorandum o paliativni péci

Ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch dnes
spolu s predstaviteli vSech sedmi ceskych
zdravotnich pojistoven a Ceské spole¢nosti
paliativni mediciny CLS JEP podepsal Me-
morandum o spoluprdci na systematickém
rozvoji paliativni pé¢e v CR. Memorandum
ma zajistit rozvoj paliativni péce tak, aby ka-
zdému nevylécitelné nemocnému paciento-
vi byla dostupna kvalitni péce, kterd zmirnu-
je jeho fyzické utrpeni, a to v nemocni¢nim

¢i domdcim prostredi. WWW.MZCT.CZ

Testovani elektronické
neschopenky

Projekt elektronické neschopenky (,eNe-
schopenky®) ispésné postoupil do dalsi faze
ptiprav. Jeho uc¢innost bude od 1. 1. 2020.
K tomuto datu zahdji Ceskd sprava socialni-
ho zabezpeceni (CSSZ) ostry provoz kom-
pletniho a plné funkéniho systému eNe-
schopenky. Do té doby je nutné podniknout
jesté celou radu nezbytnych kroku, aby cely
systém fungoval bezchybné.  www.mpsv.cz
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helpnet.cz

Zruseni karencni doby

Karenc¢ni doba je od 1. 7. definitivné zru-
$ena. Nové budou proplaceny i prvni 3 dny
docasného pracovni neschopnosti (DPN).
Zaméstnanci tak nebudou muset prechd-
zet nemoc nebo si plytvat dovolenou, aby
se mohli uzdravit. Vlada tak splnila jeden
z kli¢ovych bodu svého programového pro-

hlageni. www.helpnet.cz

Prumérna mésiéni hruba mzda
stoupla

V 1. ¢trtleti leto$niho roku vzrostla pra-
mérnd hrubd mésicni mzda meziroéné
0 7,4 % na 32 466 korun. S ohledem na rust
cen se jedna o realné zvyseni o 4,6 %. Za-
sadni podil na zaznamenaném rdstu ma
rekordni navy$eni minimalni mzdy o 1150
korun na 13 350 korun a platt v odvétvich

s rozhodujici roli statu. WWW.Nnrzp.cz

Poradenstvi pro pecujici zdarma

Organizace Alfa HS nabizi psychotera-
peutickou a poradenskou podporu nefor-
malnim dlouhodobé pecujicim osobdm.
Jednd se hlavné o individualni poradenstvi
zaméfené na zkvalitnéni rodinnych vztah,
podporu komunikace v rodiné, prevenci
syndromu vyhotfeni, podporu nastaveni

sdilené péce atd.  Vice na www.alfahs.cz.
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Zvyseni duchodu
Poslanci v ¢ervenci ve tfetim ¢teni schvé-
lili navrh zdkona o diichodovém pojisténi,
ktery predlozila ministryné prace a soci-
alnich véci Jana Mala¢ova (CSSD). Navrh
relativné vice pomuze seniortim s niz$imi
diichody. V praméru si duchodci polepsi
0900 K¢ na 14 200 K¢&. Minimélné o 750 K¢é
si polepsi 9 z 10 diichodcti a jejich mési¢ni
diichod tak dosédhne alespon 10 750 K¢.
WWW.N1zp.cz

Do projektu Obédy do skol jsou
zapojeny vS§echny kraje

Do vyzvy ,Potravinovd pomoc détem
ve vazné socidlni nouzi V¢ se prihlasily
viechny kraje CR. Nyni probiha hodnoceni
z&dosti a ovéfovani cilové skupiny Ufadem
prace. Zakonni zéstupci déti ve véku 3-15
let, ktefi pobiraji davky v hmotné nouzi,
mohou své déti zapojit do projektu na kon-
taktnich pracovistich Uradu prace do kon-

ce Cervna. WWW.mpsv.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 extrapyramidova 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 $iti véetné
vysoce specializovanych diagnostickych a lé¢ebnych postupd, jez jsou zde soustiedé-
ny s ohledem na odbornost a ucelné vyuziti prostfedki (lécba fokalnich a segmento-
vych dystonii botulotoxinem, funk¢ni neurochirurgie véetné implantace stimulatord,
kontinualni infuzni terapie pfenosnymi 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 lékare v oblasti
své ptisobnosti, spolupracuje pti zaklddani celostatnich registrtt 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 luzek,
dle potteby ostatni oddéleni kliniky, laboratof klinické neurofyziologie (mnohakana-
lova registrace evokovanych potencialt 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$imi
onemocnénimi projevujicimi se tfesem, choreou, dystonii, myoklonem, tikem aj. ab-
normalnimi pohyby. Soustfeduje zejména nemocné, u kterych nelze provést odpovida-
jici diagnostiku a terapii poruch motoriky na nizsich specializovanych stupnich zaklad-
ni a regionalni péce nebo na nespecializovanych klinickych pracovistich. Centrum dale
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provadi diagnostiku syndromologickou, topickou a etiologickou s vyuzitim klinické
zkuSenosti centra a komplexniho diagnostického vybaveni (kompletni laborator kli-
nické neurofyziologie, CT, NMR a dals$i metody), vede medikamentosni lé¢bu 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 stimuldtort) 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.lf1.cuni.cz

PORADNA PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENI
V PARDUBICICH

MUDr. Véaclav Dostal

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficit neu-

rologické kliniky Pardubické nemocnice byla oteviena v roce 2000

iE? 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 rozsifovala

pole piisobnosti, jsme prevzali do pé¢e nemocné i s jinymi neurodege-

nerativnimi onemocnénimi, jako je multisystémova atrofie, rtizné jiné formy demence
a také fadu pacientt 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 pfihody, 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$imi oddélenimi
nemocnice - takze mame snadnou dostupnost k rentgenovym vysetfenim, magnetické
rezonanci, laboratornim testiim apod. Mame moznost rychle zajistit konzilidrni vyset-
feni na dalsich oddélenich - kardiologii, psychiatrii, vy$etfeni neuropsychologické aj.

Z vy$e uvedeného vyplyvd, ze mame tedy moznost se o pacienty s Huntingtonovou
chorobou starat komplexné a co nejvice usnadnit problémy a stradani jak jich samych,
tak jejich rodinnych ptislusnika. Provadime diagnostiku choroby - jsme tedy schop-
ni zajistit zobrazovaci vysetfeni (magnetickou rezonanci mozku), laboratorni odbér
(v¢etné odeslani vzorku na genetické vysetfeni do Prahy), neuropsychologické vysetre-
ni k ur¢eni poruch paméti, samoziejmé neurologické vysetteni a dalsi potfebna konzi-
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lidrni vySetfeni. V dal$im pribéhu se snazime 1é¢it pacienty a zmirnovat jejich prizna-
ky preparaty v souladu s poslednimi poznatky lékarské védy. V akutnich ptipadech je
moznd kratkodobd hospitalizace na nasem oddéleni, popt. domlouvame hospitalizaci
na zdej$im psychiatrickém oddéleni ¢i v 1é¢ebné v Havlickové Brodé. U pacienti v po-
kro¢ilych stadiich nemoci se snazime v soucinnosti se socialnimi sestrami nemocnice
najit vhodné socialni zazemi (domov dichodctl, penzion apod.). Provddime i posud-
kovou ¢innost pro uré¢ovani pracovni neschopnosti apod.

Tak zdkefné 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 1é¢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

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

FAKULTNi NEMOCNICE OSTRAVA

Ambulance pro extrapyramidové onemocnéni a kognitivni

C poruchy
Fl\p Ambulance je zaméfena na diagnostiku a lécbu Parkinsonovy
PG choroby a riiznych sekundérnich parkinsonskych syndromd, par-

kinson plus syndromi a neurodegenerativnich onemocnéni (napt.

Huntingtonovy choroby), dystonie, riznych dyskinetickych poruch

(tiky, myoklony, hemibalismy), esencidlni a dalsi druhy tfesu. Ambu-

lantni 1é¢ba zahrnuje provedeni klinického vysetfeni a diagnostickych testt (L-Dopa

test, MMSE), prostudovéni zdravotni dokumentace v¢etné farmakoterapie a podrob-

né dovysetteni (laboratorni odbéry, zobrazovaci metody, sonografické vysetfeni, EEG

v¢. video EEG). Po stanoveni diagndzy je pacientovi doporucena adekvatni 1é¢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 provadeé-
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 uréena 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-
entll 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
www.fno.cz/neurologicka-klinika/ambulantni-cast
www.fno.cz/neurologicka-klinika/odborna-centra

FAKULTNIi NEMOCNICE OLOMOUC

Neurodegenerativni onemocnéni patii mezi zdravotné a socidlné-

-ekonomicky nejzavaznéjsi. Zahrnuji Parkinsonovu nemoc a jiné

” parkinsonské syndromy, Alzheimerovu nemoc a dal$i non-alz-
FDJ':'S#LT}[(NEMOCNICE heimerské demence, Friedreichovu nemoc a jiné spinoceberellar-
ni atrofie, amyotrofickou laterdlni sklerézu a dal$i onemocnéni

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

tonii, myoklonem, tikem a jinymi abnormalnimi pohyby, demenci

a dal$imi kognitivnimi poruchami. Tato onemocnéni maji vesmés vysokou prevalenci
- napf. Parkinsonova nemoc nejméné 1/1000 obyvatel, Alzheimerova nemoc stejné
tak. Neurodegenerativni onemocnéni se pfitom neomezuji na vyssi vékové skupiny -
napt. dystonické syndromy postihuji nejéastéji dospélé osoby v produktivnim véku,
Tourettetiv syndrom ma maximum vyskytu v détstvi a dospivani, Alzheimerova ne-
moc za¢ind mnohdy pred padesatym rokem véku, podobné tak i Parkinsonova nemoc
a dal$i neurodegenerativni parkinsonské syndromy. Prognéza neurodegenerativnich
onemocnéni se zdsadné zménila v poslednich letech s moznostmi moderni farmakote-
rapie, chirurgické 1é¢by a dalsich postupt. Zatimco zédkladni péce muze byt provadéna
v terénu, komplikované stavy a vzacnéj$i poruchy predpokladaji presnou diagnosti-
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ku zalozenou predevsim na klinické zku$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 (pfevazné ambulantni) péci o tyto nemocné a jsou zaroven $kolicimi stie-
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 superkonsilidrni
pracovisté zajistuji zakladni, ale pfedevsim vrcholnou diagnosticko-terapeutickou péci
0 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 ¢eskych.

Kontakt:

Fakultni nemocnice Olomouc — Centrum pro diagnostiku a 1éCbu
neurodegenerativnich onemocnéni

I. P. Pavlova 6, 779 00 Olomouc

www.fnol.cz
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PUICOVNA ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK

PRO NEMOCNE HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

N Pijcovnu zdravotnickych pomiicek pro ne-

mocné Huntingtonovou chorobou provozuje
] X Diecézni katolicka charita Hradec Kralové ve
Charita spolupraci se Spolecnosti pro pomoc pri
Sy 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 liizka a vanové zvedaky AQUATEC Fortuna.
Pomlicky zvysuji komfort a bezpedi postizeného a usnadnuji situaci pecujicim
osobam. Kresla jsou pohodind a nastavitelna, zabranuiji sklouznuti pacienta.

Kreslo Omega Kreslo Halesworth

Podminky pronajmu: Pomlcka se prenechava do uZivani na dobu
uréitou na zakladé doporuceni osetrujiciho odborného lékare.

Pfi podpisu smlouvy uzivatel uhradi vratnou kauci ve vysi 1000,-K¢ za
jednu pomtcku, dale 300,-K¢ (vCetné DPH) mésicné za kazdou pomdicku
pfi najmu kesla a IGzka.

Po dohodé zajisti organizace dovoz pomUcky na misto urceni.

Kontaktni adresa: Kontaktni osoby:
Diecézni katolicka charita Hradec Kralové Bc. Jifi Havelka

Velké nameésti 37/46 Tel. ¢.: 731 402 271
500 01 Hradec Kralové Bc. Alena Lorencova
Tel. ¢.: 495 063 135 Tel. ¢.: 731 402 276

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

Preimplanta¢ni genetickd diagnostika (PGD) je metoda, kterd umoziuje 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 nema gen po nemocném ,,prarodic¢i I bez ptimé-
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. Kazd4 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. Vysetteni 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 vitrifikovano (velmi Setrné zamrazeno) a zave-
deni embrya bez dispozice k Huntingtonové chorobé probihd v dal$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 nejpocetnéjsi 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 pard 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 mezinérodni zdravotnické normy CSN
EN ISO 15189, ¢imz napliuje pozadavky vysokého standardu kladené na zdravot-
nickou laboratot provadéjici PGD. Podminkou akreditace je také pravidelna tcast
v mezindrodné organizovanych a nezavislych kontrolach kvality (UK NEQAS), kte-
rych se laboratof ucastni.

V ptipadé 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 providéna od roku 2007. Centrum je akreditovano dle normy CNS
EN 15189 a pravidelné se ui¢astni mezilaboratorni kontroly kvality organizované brit-
skou UK NEQAS. PGD byla dosud provedena u vice nez 100 riiznych 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 ptipadé zajmu ¢&i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

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

DALSi 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 klku a vysledek je
znam do 2-3 dni. Testovani se provadi pouze v pfipadé, Ze jeden z rodi¢d je nemocny
nebo pozitivné testovany.
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Presymptomatické (prediktivni) testovani podstupuji hlavné plnoleté osoby v ri-
ziku a zji$tuje se, zda zdédili/nezdédili mutovany gen HCH. Pro toto testovani jsou
nastavena pravidla — guidelines — ktera by méla byt vzidy dodrzovana.

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

Kontakty na jednotliva odbornd geneticka pracovi$té 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 pristupu 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 sou¢asné dobé se za-
Fizeni specializovalo na o$etfovatelsky naro¢né klienty s apalickym syndromem (bdélé
bezvédomi), po mozkovych prihodach, onkologickych onemocnénich a na klienty se
zdravotnim postizenim. Alzheimercentrum Prachen je zatizeni registrované jako Do-
mov pro osoby se zdravotnim postizenim. Kapacita zafizeni je 68 lizek. VSechny po-
koje jsou zatizeny polohovacimi lizky a antidekubitnimi matracemi. Zatizeni se stalo
v roce 2010 certifikovanym pracovi$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 ob¢antim, kteti z du-
vodu véku a zdravotniho stavu vyZzaduji pravidelnou pomoc druhé osoby a nemohou
jiz trvale Zit ve svém prirozeném prostiedi. Vékova kategorie uzivatelt je od 55 let.
Nepretrzitou péci zajistuje zdravotnicky a oSetfovatelsky personal. Zdravotni lékarska
péce je zajisténa registrujicim praktickym lékafem a lékafi specialisty, zprostfedkovani
zajistuji v pipadé 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. Socidlni 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 prizptsobena svym slozenim, mnozstvim a upravou véku a zdravotnimu stavu
uzivatelti. Domov Budiskovice je otevienym zafizenim. Je zaru¢en volny pohyb jak po
zatizeni, tak i mimo néj. Nav§tévy mohou uzivatelé pfijimat 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 zvla$tnim rezimem. Sluzba je poskytovana osobam, které dosdhly 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 prostiedi klienta.
Charitni pecovatelska sluzba poskytuje sluzby senioriim a zdravotné znevyhodnénym
ob¢antim meésta 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. Dtiraz
je kladen na rozvoj prirozenych vazeb s okolim a rodinou.

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

Kontakt:

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

Domov diichodcti Proseé¢ u Posné
Domov duchodcti 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 bezpecné 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 tzce spolupraci s nutri¢nim terapeutem. Zdravotni
sluzba je nepfetrzité poskytovana 24 hodin denné.

Pro klienty s HCH bylo zakoupeno tzv. valedlo, na které mohou bezpe¢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 potfebami, ktefi pottebuji pravidelnou pomoc v disledku onemocnéni stareckou
nebo jinou demenci a Alzheimerovou chorobou a zachovéni jejich kontaktu s okolim.
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Sluzba je poskytovana nepretrzité 24 hodin denné jako pobytové v bezbariérovém zafi-
zeni v centru mésta Zd4r nad Sézavou. Kapacita 40 lazek je rozdélena do 1, 2 a 3 lazkovych
pokojti s vlastnim socidlnim zafizenim. Jednotliva oddéleni jsou utvofena 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 prostfedi. Denni rezim je ptizpisoben specifickym potfebam a z4jmtim 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 - st¥edisko BETANIE - evangelicky domov v Nachodé
Nachodska Betanie je domovem s kapacitou 20 ltizek nabizejici dva druhy sluzeb - 14 -
zek pro klienty v domové a 6 na odlehéovaci sluzbé. K trvalym pobytim ve stredisku jsou
ptijimany ZTP osoby, v¢etné klientt trpicich Huntingtonovou chorobou, ve véku od 18 do
60 let. Aktualni poZadavky na trvalé umisténi klient s HCH, muzii i zen, nékolikanasob-
né prevysuji soucasné moznosti domova. U kratkodobych odleh¢ovacich sluzeb je cilova
skupina prijimanych osob rozsifena o seniory. Klienti jsou ubytovani prevazné ve dvou-
lazkovych pokojich, pficemz trvale umisténi obyvatelé maji moznost zazadat si o umisté-
ni na pokoji jednoluzkovém. Stravovani se odviji od zvyklosti a potteb jednotlivych klien-
t. K zdkladni celodennti 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 sobéstac¢nost z diivodu 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.
Socialni ¢innosti v domové jsou zajistovany socialnimi pracovnicemi. Uzivatelim je
poskytovano socidlné-pravni poradenstvi, pomoc pti jednani se spravnimi organy
a institucemi, pomoc v kontaktu s rodinou, prateli, se spole¢enskym prostfedim.
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 napliovani a udrzovani rodinnych vztahd, péci o domdcnost a vafeni, pomoc pri
nakupovani a hospodateni s penézi a podporu aktivit pro volny ¢as.

Cilovou skupinou jsou muzi a Zeny s mentdlnim a kombinovanym postizenim ve véku
od 26 let, ktefi jsou v nepriznivé socidlni situaci a vyzaduji pravidelnou pomoc jiné osoby.

Kontakt:

OSTARA, prispévkova 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
odetrovatelskou (domadci péce). Jako kiestanska organizace usiluje také o zajisténi jejich
duchovnich potteb a pastora¢ni péce.

Poslanim Domova se zvlastnim 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 prizpisobena specifickym potifebam 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 ptislu§nik ¢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 termindlnim stadiu Zivota, nejcastéji s onkologickou
diagnozou, jejichz obtize nevyZzaduji lé¢bu v nemocnici a neni mozné je zvladnout ani
v domacim prostfedi. Nez se téZce nemocny ¢lovék dostane do hospice, musi byt vycer-
pany vechny ostatni moznosti 1é¢by.

Pacienttim bez omezeni véku je dle jejich individualnich potteb poskytovana zejmé-
na komplexni o$etfovatelskd péce prizptisobenad jejich zdravotnimu stavu, véetné pa-
liativni 1é¢by (1é¢by bolesti), psychicka 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
zatizenim 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, socidlni 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
distojnosti kazdého ¢lovéka bez ohledu na jeho momentalni stav ¢i socialni situaci.
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Cilové skupiny jsou seniofi, lidé se zdravotnim postiZzenim, lidé bez domova, matky
s détmi v tisni, ohrozené déti a mladez, lidé s duSevnim onemocnénim, lidé nevylécitel-
né nemocni v terminalnim stadiu Zivota, lidé v nepiiznivé 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 Prelouc¢

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

Kontakt:

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

Domov diichodct 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,
dvoultuzkovych nebo tfilizkovych pokojich. Uzivatelim je dle individualnich po-
treb poskytovana komplexni odborna péce prosttednictvim zdravotnich sester, pra-
covnikil v socidlnich sluzbach a socialnich pracovniki. 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 - stiedisko Zvonek v Praze 4

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

Sluzba Domova je ur¢ena osobam ve véku od 10 do 60 let, které kvili 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 uréena 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 0 maximalni mozné za¢lenéni do bézného Zzivota spole¢nosti — naptiklad
zapojeni do socidlné-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 divodu omezeni v dusledku chronického dusevniho
onemocnéni, v¢etné vSech druhii demence, a jsou plné odkazany na pravidelnou po-
moc jiné osoby. Podporuje sobéstacnost klient s respektem k individualnim potte-
bam a vytvari domdci atmosféru. Usiluje o to, aby uzivatelé zustali soucasti prirozeného
mistniho spolecenstvi. Respektuje svobodnou viili uZivateltl ve vybéru aktivit a snazi se
respektovat jejich rozhodnuti, aby méli co nejvice zachovan pocit prirozeného Zivota
v pfijemném a bezpe¢ném prostiedi.

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, potrebuji soustavnou péci a jejich snizend sobéstacnost jim nadale neumoznuje
setrvat v dosavadnim prostfedi ani za pomoci terénnich socidlnich sluzeb.

Zatizeni upfednostiiuje zdjemce 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 Jitikov
Domov Severka se nachdzi v obci Jitikov a je soucasti 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

ZLINSKY KRAJ

Penzion Spokojené stati Pozlovice

Penzion Spokojené stari 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 zafizenim a ¢ajovou kuchyiikou. 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 zdkona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbéach.

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-
7am) se snizenou sobésta¢nosti v zdkladnich Zivotnich dovednostech. Tato podpora
a pomoc vychdzi z individualnich 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 uzivatelt Domova jsou dospélé zeny a muzi od devatenactilet s men-
talnim, télesnym, pfipadné s kombinovanym postizenim. U téchto osob se predpoklada
¢astena nebo netplnd sobéstacnost v zakladnich zivotnich dovednostech, se snizenou
schopnosti uplatiiovat sva prava, coz muze vést ke vzniku nepfiznivé socialni 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 -

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

Dotazy na psychiatrické problémy

MUDr. Tereza Uhrova, Ph.D., mobil: 602 327 487, e-mail: uhrovat@centrum.cz
Dotazy na psychologické problémy, 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. Jan Vevera, Ph.D., tel.: 224 965 359, e-mail: janvevera@centrum.cz

USTAV BIOLOGIE A LEKARSKE GENETIKY

Genetické konzultace, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2
tel.: 224 967 171, 224 967 175 (v pracovni dny 13:00 - 15:00), e-mail: genetika@vfn.cz
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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. Andrea Gregorova, tel.: 597 372 106, e-mail: andrea.gregorova@fno.cz

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

Pekarskd 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

MUDry. Libor Ustohal, Ph.D., tel.: 532 232 071, 2 229, e-mail: lustohal@fnbrno.cz
Ostatni pracovisté

PARDUBICKA KRAJSKA NEMOCNICE

Kyjevska 44, 532 030 Pardubice 3
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Dotazy na vyziva

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.0., Stefénikova 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.0., 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.0., 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.

Ceska asociace ergoterapeutt
Klobouc¢nicka 1627/7, 140 00 Praha 4, www.ergoterapie.cz
Konzultace z ergoterapeutické pomoci.

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

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

ORGANIZACE A INSTITUCE

Ceské organizace

NARODNI RADA OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM V CR

Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 425, e-mail: nrzp@nrzp.cz, WWw.nrzp.cz
KOALICE PRO ZDRAVI, O.P.S.

Ulice 5. kvétna 65, 140 21 Praha 4, tel.: 261 174 079, kancelaf: Jana Petrenko,

e-mail: info@koaliceprozdravi.cz, www.koaliceprozdravi.cz

CESKA ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENT

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

e-mail: cavo@vzacna-onemocneni.cz, Www.vzacna-onemocneni.cz
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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 Pori¢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. Tomds 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

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 poskytovino bezplatné.

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

Poradenstvi v socialni oblasti
Mgr. & Bc. Dagmar Kluckova, DiS., Socidlni sluzby mésta Kromériz, 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., Obranct miru 142/25, 533 12 Chvaletice,
mobil: 776 364 690, e-mail: rustyl @centrum.cz

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

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

Poradny pro rodinnou a psychologickou terapii

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

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

Mgr. Zdenék Macek, Anima - terapie, z.04., Apolinarska 4a, 128 00 Praha 2,
e-mail: macek@anima-terapie.cz

Poradna pro vyZivu

WWW.VyZivavnemoci.cz

Seznam ambulanci a lékar, ktefi mohou predepisovat nutriéni vyzivu na lékarsky
predpis, 1ze nalézt na www.skvimp.cz.

Pecuj doma, www.pecujdoma.cz

Poradna pro pomoc s domaci péci nejen o seniory. Na webu najdete praktické navody
a videa k pecovani, literaturu ke vzdélavani, pravni predpisy, poradenstvi a informace,
které vam péci usnadni.

Alfa HS, www.alfahs.cz

Psychoterapeuticka a poradenska podporu neformalnim dlouhodobé pecujicim
osobam. Jedna se hlavné o individudlni poradenstvi zamérené na zkvalitnéni
rodinnych vztahti, podporu komunikace v roding, prevenci syndromu vyhoteni,
podporu nastaveni sdilené péce atd.
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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 Cermna 41, 549 21 Ceska Cermna

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

Pernerova 168, 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 zkusenosti, 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
Moravskda 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

Stracovska 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
dochazi obvykle v dospélosti, nej¢astéji mezi 35.-45. rokem Zivota. 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 rodindch vyskytuje po fadu generaci a je velkou zatézi pro pacienty i jejich rodiny.
Utinna lé¢ba dosud neexistuje. Pifbuzni 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 dostdava do socidlni
izolace, predevsim kvili zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy miize hrat
znac¢nou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zatéz je umocnovana pocitem vyjimecnosti
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 aktivitam patfi vydévani informacnich materidlt o véech aspektech one-
mocnéni a poradani Rekondi¢né-edukacnich pobytii pro pacienty a pecovatele. Dale se
SPHCH podili na vzdélavani zdravotnikil i na osvété $irsi 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 ndamésti 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
Pernerova 168, 530 02 Pardubice - Zelené predmésti
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 ticet u Ceské spotitelny ¢. 1543349/0800.
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