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Znak SPHCH
Stylizovany
kvét
hvézdniku je
mezinarodnim
symbolem %
spole¢nosti pro

HCH. Rzovy kvét

ve tvaru lidské

hlavy a ramenou pfipomina, ze
HCH ovliviiuje jak fyzické, tak
dusevni schopnosti. Bila plocha
uvniti kvétu znazorfiuje Ubytek
téchto schopnosti 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
,Zatimco ztracime svij ¢as
vahanim a odkladanim, Zivot

utika.” Seneca

,Kdo chce hybat svétem, musi
pohnout nejdfive sam sebou.”

Sokratés

,Je zhola zbytecné se ptat, ma-
li Zivot smysl ¢i ne. Ma takovy
smysl, jaky mu dame.“

Seneca

HLEDEJME DOBRO V SOBE,
POTOM BUDE | MEZI NAMI

PharmDr. Zdefika Vondrackova

Vazeni a mili ¢tenafi prvniho kom-
pletné vanoc¢niho vydani Archy
v historii existence SPHCH,

jesté nikdy jsem o druhé advent-

ni nedéli nepsala uvodnik, zpravidla

jsem pekla vano¢ni cukrovi a Archa
uz byla nékde v tisku.

Leto$ni rok, zda se, byl pro SPHCH zcela vyjimeénym
a pfi vanoc¢nim bilancovani musim fici, Ze pfes vielijaké
strasti také plodny, plny nadéji, novych pratelstvi mezi
pacienty i pfi vyhleddni novych sponzort a darcti z fad
rodin zatizenych HCH.

K psani mi hraje vano¢ni hudba a jako vzdy se snazim
naladit na pozitivni my$lenky, Gvahy a povzbuzeni pro
nas vSechny. A abych nasla néjaké vhodné povzbudivé
motto, otevfela jsem darek od pani Jany Dvorakové ke
svym narozeninam: José Carlos Bermejo: Dalsi ptibéhy
pro uzdraveni du$e a na strané 21 pod textem 5 a ndzvem
BATOH jsem cetla pro sebe i pro vas:

»Jednoho dne sestoupil Bith na zem a svolal vSech-
na zvirata a ¢lovéka a fekl jim: ,Chci, abyste byli $tastni
a spokojeni a zili v harmonii. Pokud ma nékdo néjakou
stiznost, at ji vyfkne a ja ji okamzité vyresim.® Nikdo
nic netikal, Biih se tedy jednotlivé obracel ke zvifatim
a véechna byla spokojend sama se sebou, ale kritizovala
jind zvifata.

Potom prisel na fadu ¢lovék: nejprve vypocital vech-
ny své prednosti a silné stranky, to trvalo dlouho, a po-
tom zacal mluvit o nedostatcich druhych a vysmivat se
jim.

I Bih na to fekl: ,Dobra, vidim, Ze kazdy nesete dva
batohy; do zadniho hazite vlastni nedostatky, jez ukryva-
te, a do predniho nedostatky ostatnich, které kritizujete
a vysmivate se jim.

»Mnoho nasich hadek prameni z nedostatku prijeti
jedine¢nych vlastnosti druhych...“

»Na§ predni batoh muize byt pretiZen negativnim
pohledem na ostatni...“
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»Jestlize jsme spokojeni s vlastnim obrazem, mtiZeme byt také spokojeni s obra-
zem o druhych...“

A jesté jsem tam nasla jednu véticku v jiné stati:

»Jestli se mezi druhymi citime dobfe nebo $patné, zavisi ve velké mife na nasem
postoji k vytvareni dobra.“

»V Zivoté jsou oblasti, které bychom mohli z pekla proménit v nebe, kdyby...“

Toto je Gizasnd véta, vidte, v tomto adventnim ¢ase? Napada vas to, co mne? Mnoho
rodin, které piijely poprvé na rekondi¢ni pobyty SPHCH mély pocit, Ze jejich zivoty
jsou plné stradani, nedostatku pochopeni a ze jim vlastné neni pomoci. Na rekondici
ptijely jiz z ¢irého zoufalstvi, Ze se tfeba stane zazrak, byla to pro né posledni nadéje.

Stejné tak se mnozi odhodlavaji prijmout diagnézu HCH a samotni bojuji se stig-
matem, s vylou¢enim ze spole¢nosti a mnohdy se zlobi na sebe, Ze viibec podstoupili
test na HCH.

I ja jako mnozi z vas jsem letos prosla nékolikerymi stupni vyrovnavani se s HCH.
Uz jsem v nékolika svych tvahach a uvodnicich o tom psala, Ze je to béh na dlouhou
trat, tak dlouhou, jak dlouhy je lidsky zivot ¢lenti rodin zatizenych HCH.

Je to vSak zbyte¢né. SPHCH m4d tizasné spolupracujici lékare, odborniky na HCH,
socialni pracovniky, ale i oby¢ejné dobrovolniky se srdcem na dlani, ktefi vas dokazi vy-
tahnout z pocitll trudnomyslnosti, jen o sobé musite dat védét. Muzete riizné: zavolat na
telefonni ¢isla v Arse ¢i na webu, napsat na FB nebo do poradny SPHCH. Vzdy Vs vysly-
$ime a udélame vse, abyste se necitili osamoceni. Mezi ¢cleny SPHCH jsou pravé lidé, kteri
touzi konat dobro, chtéji ho kolem sebe citit, ktefi chtéji ,,peklo s HCH, (mtzeme tak
nazvat stavy zoufalstvi, které vSichni z komunity SPHCH zname) proménovat v dobro.

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 Huntignton’s Disease Society of America

NRZP Narodni rada osob se zdravotnim postizenim

KpZ Koalice pro zdravi

APSS Asociace poskytovatell socialnich sluzeb

Vydano s laskavou podporou:
Ministerstva zdravotnictvi CR — Program grantové podpory
Krélovéhradeckého kraje
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I ja jsem zazila v poslednich dnech peklo s HCH. Pro¢ se to stalo? V3ichni to zna-
te, pacient s HCH v jakémkoliv stadiu nemoci si velice dobfe uvédomuje ztraty svych
schopnosti. Pékné ho to trapi a ¢asto to u ného vyvola agresi. Pacient s HCH, kterého
pracné presvéd¢ujeme, aby diivéroval nasim odbornym lékartim na HCH, se obrati
s vysledky z neurologie na svého praktického lékate, podle jehoz nazoru se stav nebude
lepsit, proto je tfeba zvazit vy$si stupen invalidity. A vysledek? Zddn4 empatie, v paci-
entovi s HCH se spatii kauza. Ustraseného a zcela vyvedeného z miry ho vola sestra,
Ze se musi provést predevsim odborné prozkoumani jeho fidi¢skych schopnosti na pti-
slusném odborném pracovisti. Jaky je vysledek? Vystresovany pacient se za¢ne obavat,
ze to nezvladne. Dojet nékam a pod tlakem néco rychle vyplnit a navic bez ptipravy.
Co se objevi? Agrese v rodiné, nedtvéra v odborné pracovisté v Praze a strach, ze prijde
o tidi¢sky priikaz a o posledni moznost chodit alesponi do néjakého zaméstnani.

Co jsem si po prvnim stresu uvédomila a jak jsme to vyresili?

Jsme stale rodina, dcera, syn i ja jsme dali hlavy dohromady a spole¢né jsme nasli
feeni. Navratili jsme dtvéru v 1ékafe na neurologii v Praze. A po hrozivém zacatku
jsem si znovu uvédomila, Ze dobra viile a spoluprace v rodiné dokdze promeénit i tako-
vou situaci v pohodu a klid. Opét jsem se ujistila, Ze HCH s sebou nenese jen ztraty,
jak se vSichni zprvu domnivame, ale také posiluje soudrznost a pomaha prekondvat
utrapy, oklepat se a s ismévem ocekavat piijemné okamziky, které zivot prinasi i do
rodin s HCH.

I do téchto rodin ptijde letos Jezidek, nadéli rtizné darky, ale hlavné kouzlo Vanoc.
Nékdy to byva v rodindch s HCH hodné stresové, protoze se dostavime mimo bézné
stereotypy, které ale stejné nakonec s ¢eskou vynalézavosti zvladneme, i kdyZ mozna
budete smutni jako jd, Ze to musite v§echno zvladnout sami.

Vzpomente si na uvodnik z minulé Archy: nikdy nemtzeme stihnout dokondit vse.
Takze se klidné mtzeme uvolnit, zhluboka se nadechnout a uzit si adventniho ¢asu
plnymi dousky. A jesté néco si opakuji, snazme se nestresovat, redukovat véci a ¢innos-
ti kolem sebe, jak to délaji pacienti s HCH, nesrovnavejme své Gspéchy ¢i netspéchy
s jinymi, a hlavné si vychutnavejme svou cestu Zivotem. I s HCH je na svété hezky, jen
musime redukovat, Setfit a hlavné dobijet sily.

Preji vam proto ten nejkrasnéjsi advent, pokojné a dobrem naplnéné Vanoce, $tésti
v o¢ich viech v rodiné, a hlavné se nezapomernite obejmout a spojit se za ruce kolem
stolu. Vidéla jsem to u Americ¢and od sboru cirkve bratrské. Je to vyjadfeni sounalezi-
tosti se svou rodinou, SPHCH ¢i s kolegy v praci. Casto mne oslovi piibéh nékterého
pacienta, vystoupim v lékarné pred taru a podam mu ruku. Je to vzdy uZasny okamzik,

Toho by mélo byt v Cechéch vice a ja véfim, ze jednou bude.

Jesté jednou vse dobré i v roce 2020 a té$ime se na setkdni s vami.
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STRONGER TOGETHER BETTER TOGETHER

Pavla Sasinkova, konference European Huntington Association, Bukurest, Rumunsko, 4.-6. fijna 2019

Po dvou letech se na podzim 2019 opét konala dal$i konference
Evropské huntingtonské asociace. Dovolte mi alespon par radky
priblizit jeji prabéh.

Letosni konference se konala v Rumunsku, dal$im z vy-
chodoevropskych stat, kde se snazi vybudovat pacientskou
organizaci a pomoci tak rodinam s HCH, kterym jinak nikdo
nepomize. Rumunskd asociace byla zaloZena Ramonou Moldovan

v r. 2014. Cleny tenkrat byli hlavné odbornici a 1 rodina, sidlo maji stejné jako
Dracula v Transylvanii. Dnes spolupracuji se dvéma univerzitami, maji multidisci-
plindrni tym, provozuji terénni sluzbu, v ramci které navstévuji 50 rodin. Od EHDN
(European Huntington Disease Network) také ziskali grant na vzdélavani a osvé-
tu. Prekladaji webové stranky, vydavaji letaky, letos poradali prvni HCH kemp, kdy
rodiny mély poprvé moznost se navzdjem potkat. Jednou mési¢né také provozuji
multidisciplinarni kliniku, kde mimo jiné nabizi genetické testy zdarma. Velmi vy-
znamnou podporou pro jejich praci je poradani evropské konference, kde se dalsi
zdjemci mohou dozvédét mnoho nového.

Leto$ni konference byla zaméfena hodné na diskuse, sdileni, workshopy, ale do-
$lo i na nékolik zajimavych prednasek. Jiz jsme si zvykli, Ze na zac¢atku kongresu jsou
v programu zatazeny piibéhy. Osudy lidi, ktefi se neboji vypravét svij Zivotni pribéh,
aby ostatni vidéli, ze nejsou ve svych problémech sami, ze kazdd rodina, kde se HCH
vyskytuje, ¢eli velmi podobnym problémam. Leto$ni pribéhy nebyly o rodinné historii,
ale o konkrétnich strategiich boje. Anne vypravéla svij zivotni ptibéh jiz v minulosti,
tentokrat se soustfedila jen na jeden kousek, na snahu zapojit do rodinného zivota s ne-
mocnym manzelem vSechny déti a dostat nemocného manzela mezi lidi. A kdyZ toho
jiz nebyl schopen, otevrela komunitni centrum u nich doma. Dnes je manzel v pobyto-
vém zatizeni, ale diim je pro navstévniky otevieny dal. Naopak Fiona s maminkou Ale-
xandrou z Malty hovotily poprvé. Prezentovaly sviij osobity pristup ke zvladnuti HCH.
Jakkoliv na prvni pohled prezentace vypadala désivé a nepochopitelné, je to vlastné
vyprecizovany pristup, ktery vybira vSechny nej vysledky rtiznych studii a doporuceni.
Maji propracovany denni/tydenni program zahrnujici cviceni a terapie i dostatek od-
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pocinku. Paleo strava sice asi neni to, k ¢emu by mély smérovat, ale pokud to mamince
vyhovuje a je to jeji presvédcent, jisté to ptjde do planu zapracovat.

Velkym tématem kazdé konference jsou samozrejmé studie. Ani setkdni pacient-
skych organizaci neni vyjimkou. A nejde jen o pozitivni a negativni vysledky probiha-
jicich studii. Tématem pro pacientské organizace je i ochota k ucasti a snaha zapojeni
pacienttl. Dina de Soussa na svém pribéhu ukazala, co ji vedlo k tomu pfesunout se ze
zadni zidle v kongresovém sale do vyboru EHA a pro¢ se zapojila do iniciativy HD-
-Cope, ktera haji prava a zajmy pacienti ve studiich. I kdyz pro rodinu fakt, ze je Dina
pozitivné testovana, neni vitbec jednoducha véc a stavi ji to do slozitych situaci, o ¢emz
mluvil Dinin manzel Paul.

Paul tim otevrel otdzku diskuze o HCH v rodiné. Tomuto tématu bylo vénovano né-
kolik diskusi v rtiznych skupinach. Stejné tak rtizné skupiny pacienti, partnert a pro-
fesionala diskutovaly na téma sexualita. Rozhovor navazoval na krasnou prednasku
Alzbéty Miehlbaeck.

Doslo i na obvyklé nové filmy a dokumenty. Slovinska asociace se podilela na vzniku
pékného dokumentu, ktery muzete shlédnout zde: vimeo.com/313109932. Jiz tradi¢né
se ¢ast programu vénuje fyzické aktivité, protoze ta je u HCH dulezita. Proto i letos se
rano béhalo, tentokrét i plavalo, odpoledne byl turnaj ve fotbale.

Réada bych zde zminila i velmi podnétny workshop o zubni hygiené. Anette Ca-
rlsson, $védskd zubni hygienistka a spoluautorka doporucujicich standardt péce
u ustni hygieny, na ptikladech ze své praxe ukazovala, pro¢ je zubni a astni hygie-
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na dutlezitd. Pri zanedbdni dochdzi k mnoha problémum, bolestem a nésledné tieba
i agresi pacienta, kdyz nedokaze bolest a problém popsat. Stejné tak byl velmi pod-
nétny workshop o senzorické stimulaci, o které v Pardubicich hovotila a prakticky
predvadéla Irena Novotnd.

Profesor Berhard Landwehrmeyer hovotil nejen o HD-Cope, ale také o studiich.
Zminil samoztejmé observac¢ni studii Enroll-HD, ktera vyznamné spolupracuje s far-
maceutickymi firmami pti klinickych studiich. Je $koda, ze Ceska republika diky svému
nepruznému legislativnimu pfistupu (v nemocnicich) je jednim ze ¢tyt evropskych sta-
td, kde stale Enroll-HD neni spusténa. Klinické studie nam dévaji mnohou nadéji. Vy-
sledek ov§em neni nadohled. Miizeme mit pocit, ze je to vSe zbyte¢né, ale neni. Zname
zpusob, jak hledat a pracovat, abychom k cili jednou dogli. Proto neklesejme na mysli.
Jak se zpiva v jednom spiritudlu - ,.cil je blizko nas...“

Byly prezentovany nelékové studie, které maji za cil vytvorit e-platformy, kam se
mohou rodiny obracet v pripadé, Ze maji problém a nemaji tfeba moznost navstivit
odbornika. Jsou to studie Healthe-RND a CARE HD. Monica Busse pokracuje ve svych
vyzkumech potfebnosti fyzické aktivity a zivotniho stylu, tentokrat se studii DOMI-
NO-HD.

Ze cil je blizko ndm potvrdila Sarah Tabrizi z Londyna. Prezentovala novinky z jiz
delsi ¢as probihajicich studii nové 1é¢ebné metody vyuzivajici antisense oligonukleo-
tidy. Ionis trial jsme si predstavovali jiz nékolikrat. Sarah se svym tymem vytvorila
latku, ktera umi prerusit v téle tvorbu $patné bilkoviny - huntingtinu. Odborné se
léku tika htt lowering drug. Tato latka se lumbalni punkci vpichne do michy, tudy
doputuje do mozku do té spravné oblasti, kde prerusi vznik patogenni bilkoviny. Prv-
ni dvé faze studie dopadly excelentné, respektive druha faze se pravé ukoncuje, ale
nic nenasvédc¢uje tomu, Ze by vysledky mély byt $patné. Firma Roche, ktera vyzkum
vede, pripravuje tfeti fazi studie. Méla by zacit na zacatku pristiho roku. Bude to
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placebem kontrolovana, dvojité zaslepena studie, kterd bude mérit klinicky ué¢inek
zkoumané latky a délku jejiho ptsobeni. Testovana latka bude pacientim podavana
v intervalu ¢tyf nebo osmi tydnt. Dosavadni vyzkum ukazuje dobré pasobent latky,
ovSem latka musi byt lumbalni punkci, tedy injekci do paterniho kanalu, podavana
pacientovi kazdé ¢tyti tydny.

Druhym Zelizkem v ohni vyzkumu HCH je studie firmy Wave. Tato firma pied
¢asem analyzou DNA mnobha tisic pacientt vytipovala tzv. single nucleotid polymor-
fismy. Jedna se o urcité mistecko v DNA, které maji pacienti spole¢né. Zaklad DNA
je u vSech stejny, ale jsou zde i mista, ktera se u jednotlivci lisi. Firma Wave vytipo-
vala dvé mista, ktera jsou pro mnoho pacientt spole¢na. Pomoci naprogramovaného
viru dokaz{ dostat u¢innou latku presné na toto misto a latka pak opét prerusi proces
vzniku patogenni bilkoviny. Stejné jako v predchozim ptipadé je latka podévana lum-
balni punkci. Tato studie ma téZz doposavad dobré vysledky. Probiha prvni a druha
faze vyzkumu, kdy se studuje bezpec¢nost a tolerance latky u prvotnich stadii HCH.
Studie probihd v Evropé, Spojenych statech, Australii a Kanadé. V tuto chvili jsou ve
studii dva polymorfismy, to znamend, ze zkoumana 1é¢ba je vhodna pro 70 % hun-
tingtonské populace. V preklinickém vyzkumu ma4 firma jesté 3. polymorfism. Pokud
by vyzkum dopadl dobfe, pridalo by se mezi vhodné pro 1é¢bu dalsich 10 % pacienti.
Stale to ale jesté neni 100 %.

Pro nds Cechy je asi nejvétsi hvézdou na poli vyzkumu studie firmy UniQure. Je to
proto, Ze na této studii spolupracuje i tym pana profesora Motlika z Ustavu Zivocisné
fyziologie a genetiky AV CR. Tato studie probihd mimo jiné i na transgennich hunting-
tonskych miniprasatkach, které vytvotili v Libéchové. Firma UniQure zkoumd latku,
ktera po vpichnuti intrakranialné, tedy rovnou do mozku, do striata, najde to spravné
misto, kde prerusi transkripci DNA na mRNA a zabrani tak vzniku patogenni bilkovi-
ny. Dosavadni vyzkum na mysich, opicich a prasitkach dopadl na vybornou, a proto
firma startuje I./IL. fazi klinického vyzkumu. Bude to dvojité zaslepend, placebem kon-
trolovana studie, ktera bude probihat v Americe. Drzime ji vSechny palce, co mame,
protoze u této terapie by stacila jedna jedina injekce k zastaveni/zpomaleni nemoci.

Firma Novartis na zavér konference prezentovala své plany najit na lé¢bu HCH ta-
bletu. Podavani tablet je totiZ nejlevnéjsi zptisob lécby.

At uz dopadne jakakoliv, z prezentovanych metod 1é¢by, jsme podstatné dale, nez
jsme byli pred lety. Sice nas ¢eka jesté hodné a hodné dlouha doba. Cesta k 1é¢bé se
miize kdykoliv pokazit. Ale stale ndm ztstava nadéje vyse jiz zminéného spiritalu: ,, My
to vyhrajem... srdce mé to vi, uz s tim pocitd. My to vyhrajem v ten den.”

NOVA DIAGNOSTICKA KRITERIA A KATEGORIE PRO HCH
www.neurologyadvisor.com, listopad 2019, preklad Zuzana Maurova

Pracovni skupina Movement Disorder Society (Spole¢nost pro poruchy pohybu) ne-
davno publikovala navrh novych diagnostickych kritérii pro tfi kategorie Huntingto-

novy nemoci - Huntingtonovu nemoc s klinickymi projevy, presymptomatickou Hun-
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tingtonovu nemoc a prodromalni Huntingtonovu nemoc. Uplny popis téchto kategorif
byl publikovan v ¢asopisu Movement Disorders Clinical Practice.

Pracovni skupina se neoficidlné shodla, Ze by soucasna kritéria pro diagnostiku
pohybu u Huntingtonovy nemoci méla obsahovat dopliujici chorobné nemotorické
covni skupiny tedy navrhli pouziti kritérii patého vydani Diagnostického a statistické-
ho manudlu (DSM-V), pro neurokognitivni poruchu s velkymi ptiznaky nebo neuro-
kognitivni poruchu s mirnymi ptiznaky u stadia Huntingtonovy nemoci s klinickymi
projevy. Spole¢né datové prvky Narodniho institutu pro nervové poruchy a cévni moz-
kové ptihody pro Huntingtonovu nemoc upozornily na kognitivni oblast jako vhodny
prostredek.

Autofti také doporudili, aby se stala prodromalni Huntingtonova nemoc novou dia-
gnostickou kategorii. Protoze je v prodromalnim obdobi Huntingtonovy nemoci exe-
kutivni porucha béznou kognitivni zménou, pracovni skupina navrhla, ze ,,spolehlivost
diagnézy motoriky 2 plus jasné kognitivni (i kdyz mozna mirné) kognitivni zmény*
jsou dostate¢né pro diagnostikovani prodromalni Huntingtonovy nemoci. Lé¢ba mo-
torickych a emocionalnich ryst prodromélni Huntingtonovy nemoci mtize byt dtilezi-
ta, stejné jako poradenstvi v rodinnych a socidlnich otazkach.

Pro kategorii presymptomatické Huntingtonovy nemoci pracovni skupina navrhla,
ze ,je dulezité vytvorit kategorii pro jednotlivce, ktefi maji expanzi CAG, ale dosud
nemaji zddné chorobné znaky nebo priznaky souvisejici s [Huntingtonovou nemoci].“
Pacienti, jichZ se to tyka, by nevykazovali pfi vySetfeni Zddné kognitivni zmény nebo
chorobné motorické znaky, ale mohla by byt pro né vhodna budouci nemoc modifiku-
jici 1é¢ba, ktera oddali nastup priznaki nebo jejich nastupu zabrani.

Do navrhu pracovni skupiny je rovnéz zahrnuta kategorie pro obdobi pfed ma-
nifestaci Huntingtonovy nemoci. Ta je definovana jako obdobi pred klinickym pro-
jevem Huntingtonovy choroby, které zahrnuje jak stadium presymptomatické, tak
prodromalni.

Vzhledem k tomu, Ze Huntingtonova nemoc je klinickd diagnéza, autoti uvedli, ze
by navrhované diagnostické kategorie mély byt spise zalozeny na klinickém stavu paci-
enta, nez na genetickém nebo diagnostickém testovani.

Pracovni skupina zdiiraziuje, Ze ackoli jsou navrhovana kritéria vysledkem holis-
tickych tvah o vybranych publikacich a odborného posudku, vznikla na zakladé neo-
ficidlniho konsenzu, ktery postrada validaci z hlediska presnosti a pouzitelnosti v bu-
doucich studiich.

»Aktudlné navrhovana kritéria jsou primarné uréena pro vyzkum, protoZe pouzivaji
zkoumani zalozené na vyzkumu, uvedla pracovni skupina. A dodavd, ze ,,protoze kli-
vcasnd intervence, jsme presvédceni, Ze by klinicka aplikace méla piijit brzy a Ze zvlast
vhodné je zaradit diagnézu prodromalni Huntingtonovy nemoci.”
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KOMUNITA HCH SMERUJE KE KLICOVYM KLINICKYM
STUDIIM

www.newshd.net, listopad 2019, pfeklad Barbora Suchéankova

vvvvv

tingtonovy nemoci a skupina Huntington Study Group (HSG), svétové nejvétsi sit pro
klinicky vyzkum Huntingtonovy nemoci (HD), zesiluje své snazeni o vzdélavani ko-
munity HD pro probihajici a ptripravované klinické studie a o proskoleni potfebného
zdravotnického personalu.

Témto tématim se na 26. vyro¢ni konferenci HSG vénovalo rekordnich vice nez
700 ucastnikd. Tato konference pro rok 2019 nesla nazev ,HSG 2019: Pokroky smérem
k 1é¢bé HD® a konala se 7.-9. listopadu v hotelu Hyatt Regency v Sacramentu ve staté
Kalifornie ve Spojenych statech americkych. (Na konferencich HSG v roce 2017 a 2018
se seslo vice nez 600 acastniki.)

Klinické studie jsou zasadni pro ovéfeni bezpe¢nosti a uc¢innosti 1é¢iv. Pocet klinic-
kych studii HD se v poslednich letech zvysil, coz ptinasi nadéji v lepsi lé¢bu devastujicich
priznaktl a mozna i zacatek pro nalezeni primdrnich ptic¢in. V souc¢asné dobé probihaji
kli¢cové klinické studie, mezi néz patti GENERATION HDI, kterou provadi spole¢nost
Roche, a SIGNAL, kterou zastituje HSG ve spolupraci se spole¢nosti Vaccinex.

»Stanovit, jak tyto studie budou provadény, co je jejich cilem a co by jednotlivi paci-
enti nebo rodiny méli délat, aby se zapojili ¢i nezapojovali, se pomérné zkomplikovalo,*
sdélil v rozhovoru Andrew Feigin, M.D., pfedseda HSG a profesor neurologie na Uni-
versité Langone Health v New Yorku. ,,To je moje interpretace tématu ,Pokroky smérem
k 1écbé HD' Snazime se prijit na kloub nékterym témto inovativnim terapiim a ob-
jasnit, jaky je jejich soucasny stav a kam sméruji. Také se snazime zjistit, jak se mize
HSG vic zapojit a jak se mohou lidé k témto nejmodernéjsim terapiim Huntingtonovy
nemoci dostat, uvadi dr. Feigin.

V uvodnim prispévku konference ,Zprava o stavu organizace HSG®, pfedneseném
predstaviteli a zaméstnanci HSG, vykonna reditelka Shari Kinelova, ].D., informovala,
ze se na konferenci podili 15 zemi, 23 spole¢nosti, 9 zdjmovych skupin, 17 sponzorti
a 15 vystavujicich. Mezi sponzory patfi i spole¢nost Roche prostiednictvim svych ame-
rickych dcefinych spole¢nosti Genentech a Vaccinex.

»lato uZasna ucast je znamenim, Ze HSG ma vice partnerd, kolegti a prétel nez kdy
drive, ktefi se zapojuji a jsou oddani nalezeni 1é¢by, jez bude pro pacienty s Huntingto-
novou nemoci predstavovat pokrok,“ oznamila Shari Kinelova publiku.

Ackoliv dr. Feigin odmitl zvefejnit ro¢ni rozpocet HSG, znovu potvrdil, Ze v tomto
roce organizace zdvojnasobila pocet svych zaméstnanci ze ¢tyf na osm, a navic jed-
noho zaméstnance na ¢aste¢ny uvazek. Dale objasnil, Ze organizace HSG se sidlem ve
meésté Rochester, které lezi ve staté New York v USA, je primarné financovana spole¢-
nostmi jako Vaccinex, se kterymi spolupracuje na klinickych studiich. Naklady na vy-
ro¢ni konferenci pokryli sponzofi.
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PSYCHOZA A KOGNITIVNI A FUNKCNI PORUCHY U HCH

Marisa Wexler, fijen 2019, pfeklad Zuzana Maurova

Podle nové studie maji lidé s Huntingtonovou nemoci, u nichz se rozvinula psychoza,
horsi kognitivni poruchy a poruchy chovani, zhorSené funkéni schopnosti, ale méné
¢asto mimovolni pohyby nez pacienti bez téchto psychiatrickych symptoma.

Studie s nazvem Psychéza a dlouhodobé vysledky u Huntingtonovy nemoci: ko-
hortova studie byla publikovana v ¢asopisu Journal of Neurology, Neurosurgery and
Psychiatry.

Psychoéza je definovana jako zakou$ené halucinace - tj. néco, co se ve skutecnosti
nedéje — a deziluze nebo vira ve véci, které jsou prokazatelné nepravdivé. Psychiatrické
symptomy ovliviiuji v priiméru az 11 % lidi s Huntingtonovou nemoci.

U dal$ich neurodegenerativnich nemoci, jako Alzheimerova choroba, je psychédza
spojena s hor$im klinickym pribéhem a s jasnym genetickym zakladem. Neni v8ak
jasné, do jaké miry se pacienti s Huntingtonovou nemoci, ktefi zazivaji psychozu, lisi
od téch, kdo ji nezazivaji.

K zodpovézeni této otazky tym australskych védcti analyzoval data z mezinarodni
zkousky s ndzvem Cooperative Huntington Observational Research Trial, do niz se
zapojilo 1082 ucastnikd s Huntingtonovou nemoci (stfedni vék 51,6 let, 52,9 % Zen).
Celkem bylo diagnostikovano 994 pacienttl na pocatku Huntingtonovy nemoci, zby-
vajicich 88 bylo diagnostikovano béhem studie. V praméru byla délka trvani nemoci
v celé skupiné osm let. Télesna i neurologicka vySetfeni byla provadéna kazdoro¢né
po dobu péti let. K méfeni funk¢nich a motorickych poruch a symptomt chovani byla
pouzita United Huntington’s Disease Rating Scale, kognitivni schopnosti byly méfeny
pomoci Mini-Mental State Examination.

Vysledky ukazaly, ze 190 participantti (17,6 %) mélo v pribéhu nemoci sympto-
my psychozy, 97 z nich uz mélo psychézu v anamnéze pred ucasti ve studii. Mezi 141
pacienty, ktefi témito symptomy trpéli v prabéhu studie, se u 121 (85,8 %) rozvinula
deziluze, 39 (27,7 %) mélo halucinace a 19 (13,5 %) mélo oboji.

Ve srovnani s témi, kdo nikdy neméli psychdzu, participanti, ktefi méli jiz drive psy-
chiatrické symptomy, méli skore vyznamné nizsi, v priméru pfi méfeni celkové funke-
ni kapacity (6,98 vs. 8,50) a kognice (24,19 vs. 25,32). Méli také mnohem horsi skore
klinickych pfiznakd chovani (20,11 vs. 11,87), které se vyskytovaly priibézneé.

Pokud jde o motorické poruchy, ucastnici s psychézou méli vyznamné niz$i skore
pro choreu (9,13 vs. 10,18) - typ mimovolnich pohybi spojeny s Huntingtonovou ne-
pouzivanych medikaci, véetné antipsychotik. Védci uvedli, Ze chorea se obvykle obje-
vuje béhem ¢asného az stfedniho stadia nemoci, pozdéji slabne. Mezi témi, u nichz se
objevila psychoéza, a mezi témi, u nichZ se neobjevila, nebyly nalezeny Zddné rozdily
ve véku, pohlavi, dobé od diagnostikovani nemoci nebo v po¢tu CAG repetic, ktery
specifikuje genetické zmény u Huntingtonovy nemoci a ktery koreluje s vékem nastupu
pfiznaki a progrese nemoci.
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Soucasna studie poskytuje dikaz, ze pacienti s psychézou maji odlisny klinicky pri-
béh charakterizovany vaznéjsim kognitivnim a funk¢nim deficitem a vaznéj$imi poru-
chami chovani, av$ak také je mezi nimi relativné méné chorey, uvedli védci.

Jestlize budou tato zjisténi replikovana v dalsich studiich, dodal tym, ,,ukdzou du-
lezity smér dal$imu vyzkumu na cesté k objasnéni genetickych a neurobiologickych
zakladl psychézy u Huntingtonovy nemoci.
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INFORMACE A OZNAMENI

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

INFORMACE A OZNAMENi
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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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Rekondicné-edukacni pobyty
2020

V roce 2020 se budou opét konat Re-
kondi¢né-eduka¢ni vikendové pobyty
se zdravotnim programem. Jarni pobyt
se bude konat v Pardubicich ve dnech
24.-26. 4. 2020 v Hotelu Labe. Podzimni
bude jiz tradi¢né v Prostéjové v hotelu Te-
nnis Club ve dnech 23.-25. 10. 2020. Tési-
me se na vas.

Terapeuticky pobyt pro pacienty

V pristim roce bychom opét chtéli uspora-
dat specidlni terapeuticky pobyt pro pacien-
ty v Prostéjové. Doufame, Ze se ndm podari
zajistit jak finance, tak i terapeuty a vase
oblibené studenty FVTS. Pobyt bude ur-
¢eny pouze pro pacienty, ptipadné, pokud
pacient potiebuje pomoc se sebeobsluhou,
mtiZe se Gcastnit i doprovod. Pfedpokldda-
ny termin kondni pobytu je 19.-23. 8. 2020
v Hotelu Tennis Club v Prostéjové. Pocet
ucastniku je omezeny.

INFORMACE A OZNAMENi

REHAPROTEX

Jiz tradi¢né jsme se ucastnili veletrhu pro
prakticky a sobésta¢ny Zivot - REHAPRO-
TEX - v Brné. Letos$ni ro¢nik se konal
ve dnech 29. 10.-1. 11. a SPHCH zde méla
sviij poster.

Psychiatrie pro praxi

Zéstupce SPHCH se dnech 28.-29.11. 2019
ucastnil XVI. konference ambulantnich
psychiatrti ,,Psychiatrie pro praxi“ v Olo-
mouci. Stejné jako v minulém roce i letos
jsme méli prostor v hlavnim programu
a vystoupila zde Martina Musilova s krat-
kou prezentaci o ¢innosti organizace. Dé-
kujeme organizatorim za moznost pre-
zentace SPHCH na této akci. TéSime se na
shledani i v pritim roce.

SPHCH na Facebooku

Chcete byt aktudlné informovani o tom,
co se déje v SPHCH a jaké jsou novinky
ve vyzkumu HCH? Na socidlni siti Face-
book facebook.com/huntingtoncz/ mate
moznost jednotlivé informace komentovat,
klst dotazy a diskutovat. Naleznete zde
mnozstvi fotografii z poradanych akei, kte-
ré jsou prehledné ¢lenény v zalozce ,,Ud4-
losti, ale také informacni videa, ktera jsme
pro Vas otitulkovali, a upozornéni na zaji-
mavé akce, novinky a zpravy ze svéta HCH.
Pridejte se k nam! :-)



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 projektt, zde se predpoklada bud
astecny zaméstnanecky pomér nebo prace
na DPP a dale fundraisery.

Stavajici Rada by velice uvitala i dobro-
volniky se znalosti anglického jazyka, kteti
by se zapojili do price Rady SPHCH, do
prekladii odborné literatury a zastupovani
na mezinarodnich 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 775321784 nebo e-mai-
lem office@huntington.cz

Vsem velice dékujeme za pomoc a spo-
lupréci.

Pomozte SPHCH nakupovanim
pies GIVT.cz

qlvt

Vite, ze SPHCH muzete finanéné podpofit
jednoduchym nakupem pies internet a nic
Vas to nebude stat?

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

Neékolik z Vas nds uz timto zpiisobem
aktivné podporuje a spole¢nymi nakupy se
tak na ucet SPHCH jiz ptipsalo 9.505 K¢.

Podivejte se pred pristim ndkupem
na portdl www.givt.cz, zdali tu e-shop, ve
kterém se chytate nakoupit, neni také regist-
rovany. Dékujeme!

facebook.com/huntingtoncz
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Casopis ,Muzes
Casopis i web vydava SdruZeni prétel Konta Bariéry ve spolupraci s Nadaci Charty 77.
Nadace Charty - Konto Bariéry ziskdva penize pro humanitirni ucely a na pomoc
v socidlnich i zdravotnich kritickych situacich a vydava casopis pro zdravotné postize-
né Mize$. Casopis ptindsi handicapovanym lidem informace a pomoc v oblasti zdravotni,
prévni a ekonomické. Casopis Mtize§ vychazi vzdy prvni den v mésici. Vychdzi celkem 11
¢isel ro¢né po 29 K¢, ro¢ni predplatné je 240 K¢ a zvyhodnéné dvouleté predplatné je 380
K¢&. Objednat si jej lze pisemné u Ceské posty na adrese Ceska posta, s.p., oddéleni peri-
odického 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 800300302. Odkaz je
na www.muzes.cz. Jeho webové stranky prinaseji prvni polovinu mésice zkracené verze ¢lan-
ki1, poté plné texty. Web aktudlné informuje o akcich, legislativnich zménach a poskytuje pro-
stor k diskusi o zavaznych spolecenskych tématech.

N /4

mN
Caritas

Czech Republic

Pujé¢ovnu Fidi pan Be. Jifi Havelka, kontakt v adresati. V tuto chvili jsou k dispozici kiesla
od firmy Kirton, véetné antidekubitnich podlozek proti prolezenindm. Pfi podpisu smlouvy
o vyptijéce vypujcitel uhradi vratnou zalohu ve vysi 1.000 K¢, poplatek za antidekubitni
podlozku 1.500 K¢ a dale mésicni najemné 300 K¢. Smlouva je sepisovana s pribuznym
pacienta nebo se zafizenim, kde pacient pobyva. V pripadé, ze je vySe ndjemného neunos-
nd, miizete zaslat na diecézni charitu Zadost o snizeni najemného ze socidlnich davoda - je
vhodné situaci podrobnéji popsat (napf. omezené zdroje prijmu v roding, vysoké naklady
na domdcnost, 1éky...).
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Gasopis ,,Mosty*

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

Casopis vychdzi pétkrat roéné a je
ZDARMA pro osoby se zdravotnim po-
stizenim, jejich rodinné piislusniky a or-
ganizace osob se zdravotnim postizenim.
Pro objedndni bezplatného dorucovani
¢asopisu MOSTY napiste na adresu NRZP
CR, Partyzanska 7, 170 00 Praha 7 nebo
na e-mail m.dvorak@nrzp.cz. Jednotliva

vydand ¢isla jsou ke stazeni na strankach

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

Sebepéce v osetrovatelské praxi
Zajimavéa publikace obsahuje pojeti paci-
enta v oSetfovatelstvi, principy sebepéce
a respekt k autonomii pacienta. Ctendfi
najdou v knize konkrétni ptiklady vyuziti
teorie deficitu sebepéce v péci napt. u paci-
entd s onemocnénim dychacich cest, s one-
mocnénim kardiologickym, pohybového
aparatu, neurologickym, zazivaciho traktu,
onemocnénim infekénim ¢i se syndromem
demence atd. V publikaci se specidlné vé-
novand kapitola o HCH. Publikaci Ize kou-
pit v jakémkoli kniznim obchodu za cca
150 K¢.

INFORMACE A OZNAMENi



SILNi A JESTE SILNEJSI...

Nina Balackova

Réda bych se podélila o své krasné zazitky z rekondi¢niho vikendu
SPHCH v Pardubicich. Jsem vdéénd za pozvani mezi tak ptijem-
né lidi.
Jsem pacientka s atypickou formou Alzheimerovy nemo-
ci od roku 2007, ¢lenka celosvétové pacientské organizace lidi
s demenci a také externi spolupracovnice Ceské Alzheimerov-
ské spole¢nosti. JiZ mnoho let pordddam besedy nazvané Muj zivot
s panem Alzheimerem ve snaze o destigmatizaci demence a zaroven edukace laické
i odborné vefejnosti. Diky tomu, Ze jsem byla Sest let ¢lenkou Evropské pracovni
skupiny lidi s demenci, jsem ziskala mnoho znalosti o této nemoci. A to jak od
spolupacientd, tak od odborniki z celého svéta. Mé osobni zku$enosti jisté také
nejsou zanedbatelné :-) Ja sice neumim moc dobte poditat pres deset, chybi mi lo-
gické mysleni, predstavivost, organiza¢ni schopnosti, orientace casem a mistem, ale
angli¢tina mi je$té ztstala. A tak mohu ziskévat zkuSenosti a znalosti i v zahrani¢i.
Jsem rada, Ze mam na tyto cesty Sikovnou a veselou asistentku, ktera je i mou ka-
maradkou anebo mé dcery. Jak fikavam s nadhledem, Ze ¢im jd jsem hloupéjsi, tim
vice mame legrace. Ne, nemyslim si, opravdu, Ze jsem hloupa, ale pomalejsi, tézko se
rozhoduji, nesoustfedéna brzy unavena, a pak ¢asto nastavaji komické situace. Jeste,
Ze se umim zasmat sama sobé.

KdyZz mé pani doktorka Vondrackova pozadala o povidani na rekondi¢nim pobytu
SPHCH, uvédomila jsem si, Ze o této nemoci se zminuji jen okrajové prfi svych bese-
dach, ale mnoho o ni nevim. Proto jsem se snazila hned doplnit své mezery ve vzdélani
pomoci internetu. Uvadim vétSinou totiz, ze demence miize byt mimo Alzheimera,
jako vaskuldrni, frontotemporélni, Levyho téliska a Huntingtonova choroba. Mimo
Huntingtonovy choroby jsem se setkala s pacienty vSech zminénych nemoci - at uz
v ciziné & u nds v Ceské republice. A nyni tedy uz znam i lidi s Huntingtonovou cho-
robou. A vite, co je pro nas véechny spole¢né z mého pohledu? J4 si myslim, Ze je to
vzdjemné porozuméni, vnitfni nezdolna sila, se kterou se pereme s problémy, a snad
i vétsinou nadhled nad tézkostmi, které nam osud nachystal. I kdyZz chapu, Ze mozna se
tykaji vice nasich blizkych, nez nds samotnych...
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Jsem moc rada, Ze jsem mohla poznat dalsi uzasné lidicky, jak kolegy - pacienty,
rodinné prislusniky, terapeuty, tak lékare... Prost¢ prima partu :-)

Dékuji mockrat za cvieni, ergoterapii i muzikoterapii. Velice jsem si vSe uzila. Také
jsem se dozvédéla nékolik novych informaci od odborniki, za néz jsem rovnéz vdéc¢na.

Pfejeme vSem hodné sil, radosti a spokojenosti v dalsich dnech.

| VE TME JE VIDET...

Katefina Balackova

Mily pratelé, dovoluji si vas takto nazvat a doufiam, Ze se timto nikoho osobné nedo-
tknu, protoze bych si moc prala, abychom se tak mohli oslovovat vSichni... Ackoli se
nezname dlouho a s nékterymi z Vés jsem jesté neméla moznost mluvit, moje pocity se
vazou na kazdého z vés. Na podzim jsem byla poprvé na rekondi¢nim pobytu SPHCH
s mou maminkou Ninou Bald¢kovou, kterd prednésela o Zivoté s Alzheimerovou cho-
robou. Jsem na ni moc hrda a velmi ji obdivuji pro jeji ptistup k nemoci.

Po celou dobu pobytu jsem byla v jednom tizasu. Nemohu a ani nechci zapomenout
na ten krasny pocit byt mezi vami. Mozna si fikéte, co to bylo za krasny zézitek byt
s nemocnymi lidmi, ale ja to vidim z jiné stranky. Slovo ldska ve vasem Zivoté hra-
je obrovskou roli a je vSudypritomnd. Mira trpélivosti obou stran, tedy jak trpélivost
nemocnych, tak trpélivost blizkych je nepopsatelna. Obdivuji Vas, s jakou vervou se
perete s nemoci. Jak si navzdjem pomahate, mé doted nabiji a hladi po dusi. Jste jako
jedna velka rodina, ve které kazdy z vas vi, ze se mizete kdykoli a na kohokoli obratit
tak, jako v rodiné pravé a milujici. Jsem vdé¢nd za to, Ze jsem mohla poznat, jak spo-
lupracujete komplexné mezi obory a pomahate jedni druhym. Je to nadherny priklad
pro véechny a ja o tom, co jsem vidéla neustale vypravim na svych pracovnich cestach.
Vas smich i pla¢ je dtikazem, Ze i kdyZ prochdzite tézkostmi, stale Zijete naplno a nic
nevzdaviéte. Zenete se d4l a ni¢im a nikym si nenechéte ten pohon vzit. Za to vim patii
mtyj velky obdiv.

SlysSela jsem mnohé vase vypravéni a kazdy z vas md silny pribéh... I ja jsem se po-
tykala minuly rok s tézkym onemocnénim, ne v8ak takového razu. Stacilo to ale na to,
abych si uvédomila, Ze hodnoty v Zivoté musim prenastavit, Ze laska, nadéje a pile je to
zi, obracime se opét na lasku. Protoze diky ni mame pro koho zit, diky ni dostavame
pomoc od druhych. Nejsme sami a mnoho z nas je pfipraveno pomoci a velmi rado by
pomohlo, jen nékdy nevime, komu a s ¢im. Proto se, prosim, nebojte Fict si navzajem
o pomoc. Vzdy se da nalézt reSeni a pokud vy to feSeni neznate, mize se jiny zeptat
dal a ddl, az najdete to, co potiebujete. V lidech je tolik dobra, tolik touhy pomdhat,
problém je v tom, Ze lidé se neumi divat kolem sebe. Musime si 0 pomoc vétsinou fict.
Neznamena to ale, Ze pomoc je utopii.

Zaujalo mé, kolikrat za pobyt zaznélo slovo - cvicte, je to dulezité... :- D To ja dobte
znam, haha, je to tézké se prinutit, vidte. Ale pokud z toho udélate pravidelnost, jakéko-
li vynechani vam bude chybét. Minuly rok jsem ochrnula a kazdy den jsem to ,cvicte®

20 PRIBEHY A VZPOMINKY



slySela od rehabilita¢nich sester. Musite cvicit alespon 5x denné! Co? Tolik? No, samo-
zfejmeé jsem vétsinou tolikrat necvicila, ale chtéla jsem byt zase v kondici, moct zavfit
oko, aniz bych ho musela pfinutit ru¢né a k udrzeni zavieného vicka nemusela pouzi-
vat néplasti. Nechtéla jsem to vzdat, i presto, ze 1ékati prorokovali zlep$eni v fadu 2-3
mésict a u mé uplynul témért pulrok a stav se lepsil jen pozvolna. Byly chvile, kdy jsem
citila beznadéj, marnost, smutek i vztek... pro¢ zrovna ja. Cvi¢ila jsem vsak dal. Rekla
jsem si, Ze jé to vzdavat nebudu. Ze lidé se perou mnohdy s vétsim tripenim a taky to
nevzdaji, tak preci nebudu takové backora, budu dal cvicit i kdyz bez efektu. Zdalo se
to zbytecné, ale nic mé to preci nestoji, nic tim nezkazim, naopak mohu ziskat. Moje
vytrvalost nakonec vedla k cili. Tento pristup, tato zkuSenost mé naucila to, ze vse zlé
je pro néco dobré, naucila jsem se hledat pozitiva na vSem negativnim a naucila jsem
se byt trpéliva. Neuznavala jsem tmu jako konec néceho, protoze za kazdou tmou je
vzdy svétlo. Na svété neni misto, kam by se svétlo nemohlo dostat. Uvétila jsem veli-
kosti slova NADEJE. Ze vytrvalost vede k cili, a Ze doptedu se nic nevzdavé. Vie, co
prozivime nds nécemu udi a ja jsem vdé¢na za vechny prekazky v zivoté, protoze diky
nim se citim silnéjsi a cennéjsi. Nedivam se na svou nemoc tak, ze mam hendikep. Jsem
za to rada. Stale mi totiz ptipomind, co je opravdu dtilezité. Ano, mam problémy, ale
kdybych prestala cvicit, byly by vétsi. Ano, v§e nefunguje jako dfive, ale pravé to mi do
Zivota pfineslo mnohem vice... Moje maminka cvi¢i také denné, kdykoli si vzpomene
a ma cas, vymysli alternativy, jak posilovat své schopnosti. Diky tomu, mimo jiné, ne-
moc nepostupuje tak rychle a ona je schopna stale byt aktivni. Ona sama o sobé tika, ze
nyni je vlastné Stastnéjsi nez kdykoli pred tim. PiSu vam to proto, abych vas podporila
a mozna motivovala k tomu vytrvat a neustale se snazit cvicit. Délame to pro sebe, ne
vichni $tastni.

Dékuji moc véem za vas priklad, za vasi praci, za pomoc druhym a za lasku, kterou
$itite mezi sebou. Bylo to pro mé cenné a inspirujici setkani. Velice si vazim pozvani
do vasi ,,Huntingtonské rodiny“ a dékuji za tu prilezitost byt s vami vSemi. Tésim se, Ze
vas opét nékdy uvidim.

Krasné svatky a hodné zdravi v roce 2020.

DEKUJEME ZA POZVANI

Matt Ellison, preklad Miroslav Zeman

Ja a moje manzelka Marianna jsme byli pozvani od SPHCH na re-
kondi¢ni vikend v Pardubicich. Pro mé¢, jako zakladatele organiza-
ce Huntington’s Disease Youth Organisation (HDYO), bylo toto
pozvani skvélé, mohl jsem zde predstavit co organizace HDYO
nabizi mladym lidem z rodin s HCH. Také jsem mohl mluvit o na-
$em kongresu, ktery se bude konat pristi rok v kvétnu v Glasgow
(vice na www.hdyocongress.org). Moje Zena na pobytu také vystoupila

a vypravéla o tom, jaké to bylo, kdyz jsme prochazeli IVF a PGD, abychom méli naseho
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2letého syna bez rizika HCH. Doufame, Ze na$ pribéh pomohl lidem nejen v rozhodo-
vani. Celkové to byla pfijemna akce, na které jsme se setkali s mnoha ¢eskymi rodinami
s HCH. Je to uz nékolik let, co jsem v CR mluvil 0o HDYO a svém Zzivoté s HCH, takze
bylo skvélé opét se s nékterymi lidmi setkat a doufam, Ze si to brzo zopakujeme. Dékuji
SPHCH za pozvani a podporu a vstficnost béhem celé nasi navstévy.

VZPOMINKA NA PARDUBICE

manzelka pacienta

Jesté jednou bych Vam chtéla podékovat za Vasi vstiicnost a citlivy pfistup na pobytu
v Pardubicich. Je tZzasné, jak pomdhate nemocnym a jejich rodinam v tizivé Zivotni
situaci, patfi Vam nas velky dik a obdiv.

Piu také ohledné nasi dcery, ktera manzelovu nemoc nenese moc dobfe, ale pred-
naska a cely projekt Matta a Mariany ji moc zaujal, a fekla bych, Ze ji posunul i kousek
dal v chépani této nemoci. V Pardubicich se s Mattem o projektu HDYO bavila a Matt
ji nabidl, Ze by se mohla téastnit Campu v Glasgow 2020. Dceru bych rdda na camp
pustila, jen bych byla radéji, kdyby letéla jesté s nékym z CR. Prosim, nevite o nékom,
kdo by mohl mit o tento Camp pro mladé lidi v riziku také zajem? Pfipadné bylo by
mozné jej kontaktovat?

Pokud md nékdo zdjem o ticast na HDYO Campu v Galsgow 9.-11. 5. 2020, napiste
nebo zavolejte M. Musilové (775321 874, office@huntington.cz), predd Vis kontakt. Pobyt
je urcen hlavné pro mladé lidi z rodin s HCH (osoby v riziku, sourozence...), vice informaci
naleznete na www.hdyocongress.org.

JA A MUJ PRIBEH S HCH

Steven Beatty, pieklad Miroslav Zeman

Muj pribéh zadina stejné jako u vSech osob z komunity s HCH
v rodinné historii. Chorobu jsem zdédil po svém otci. Nemohu
sledovat historii vyskytu HCH v rodiné prili§ daleko, protoze
prvni diagnéza byla u otcovy maminky (moji babicky). Babicka
totiz byla adoptovand a nemam pristup ani moznost zjistit zadné

informace z jeji minulosti. Moje vzpominky na ni bohuzel nejsou

moc dobré. Vzpominam si, Ze byla nemocna a Zila v psychiatrické
lé¢ebné. Pamatuji si, Ze vzdy pouze sedéla na zidli, mracila se a s nikym nekomuni-
kovala.

V té dobé muj dédecek zil ve mésté asi hodinu cesty od lé¢ebny a snazil se ji co
nejéastéji navstévovat, jezdil za ni vlakem. Obcas jsme s rodinou babi¢ku navstivili, ale
pokazdé jsem vidél jen zamracenou damu, kterou jsem si zapamatoval jako svou babi¢-
ku. Zemfela na za¢atku 90. let, dfive, nez bylo mozné genetické testovani HCH. I presto
si vzpominam, Ze se v rodiné o babicce vzdy fikalo, Ze ma Huntingtonovu chorobu.
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Moji prarodice méli celkem pét déti, ¢tyti syny a dceru. Nevzpominam si, Ze bychom
si jako rodina byli néjak blizci. Abych byl uptimny, své stryce jsem neznal. Dva z nich na-
konec HCH zdédili a choroba u nich propukla kolem 30. a 40. roku. ProtoZe jsme se prili§
nestykali, jejich onemocnéni se mé prili§ nedotklo. Nevidél jsem postup nemoci, ani Ze
potfebuji néjakou péci ¢i pomoc. Nikdy jsem nejezdili na Zadné oslavy ani pohtby nebo
jind rodinna setkani. Pro mé jen nékdy a nékde Zili, onemocnéli HCH a zemfeli.

Muj tata

Muj otec byl tak trochu anomalie. Priibéh HCH u ného nebyl stejny ani podobny jako
u stryctl. Dlouho dobu, vlastné vétsinu mého dospélého zivota, jsme si mysleli, ze HCH
nezdédil, a tedy i ja jsem zdravy, co se ty¢e HCH. Dokonce mi jednou fekl, ze se dal
testovat a vysledek byl negativni. Nevim, pro¢ to udélal, moznd to byl jiz pocatek HCH
a zmén jeho osobnosti nebo mé jen chtél chranit. Nevim. Dokonce ani dnes mi to ne-
dokaze vysvétlit. Ano, rekl jsem dnes. Mij tata je stale nazivu, je mu 66 let.

Nejsem si jisty, co je diivod tak pomalého pribéhu nemoci u mého taty, nebo zda
se jedna o pozdni formu. Kazdopadné prezil své bratry o vice nez 15 let. Stéle Zije sdm
aje, vramci moznosti, stile samostatny. Posledni dobou v$ak zac¢inaji byt projevy HCH
velice vyrazné.

Diky pomalému postupu nemoci mého taty, podporeny jeho 17i o negativnim testu,
jsem prozil 40 let svého Zivota v domnéni, Ze mi HCH nehrozi, Ze jsem v bezpe¢i. MiiZete
Fict, ze nevédomost je milosrdnd, o tom se s vimi nemohu hadat. Ale v 41. letech jsem si
zacal klast otazku, zda je muj téta opravdu negativni. Zacal se totiz ménit - zmény osob-
nosti, choreatické pohyby, hubnuti. Zacal jsem tedy na internetu hledat vysvétleni — zda
existuje i pozdni forma HCH. Ano, tato forma HCH existuje a popis zcela odpovidal
tomu, jak se u taty projevovala. V tu chvili mi to vyrazilo dech, pfimo u po¢itace.

Nasel jsem si kliniku, kde bylo mozné podstoupit geneticky test, a objednal se na
schiizku. Na klinice byli velice vstticni a po mém vysvétleni situace mé v rozhodnuti
podstoupit test podporili. Genetik byl presvédéen o tom, ze vysledek bude negativni,
stejné jako ja. Opravdu jsem po celou dobu, co jsem ¢ekal na vysledek (5 tydnu), ani
nepremyslel nad moznosti pozitivniho vysledku. Dokonce i mij poradce navrhnul, Ze
bude stacit sdéleni vysledku telefonicky, bez osobni schiizky i bez podpory blizké osoby.

Bohuzel vysledek nebyl takovy, v jaky jsme doufali. V genu bylo stanoveno opako-
vani 42 CAG. Vibec jsem nevédél, co si o tom mam myslet, neznal jsem Zadné podrob-
prece nebyl osobou v riziku!

Jamile jsem dostal pozitivni vysledek, oznamil jsem to vSem ¢lentim rodiny, hlavné
mym sestrdm. Stejné tak jsem vysledek sdélil i otci, protoZe na zidném testu nebyl
a muj pozitivni vysledek znamenal to samé i pro ného. Ve se zhroutilo, jako pti domi-
novém efektu.

Moje sestry
Moje dvé sestry, 20 a 46 let, se musely rozhodnout, zda podstoupit nebo nepodstoupit

geneticky test. Ani jedna neméla zadné ptiznaky, ale moje starsi sestra jiz méla 2letého
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syna. Obé se rozhodly podstoupit geneticky test a vysledek by ptl na ptl - mladsi sestra
negativni a starsi sestra pozitivni. ,Do prdele, to byla moje reakce. Ted je jeji maly syn
osobou v riziku. A dominovy efekt se $iti dal.

Co jesté dodat? Cely svét nasi rodiny se otfasl v zakladech a prevratil naruby, béhem
nékolika mésict jsme se stali osobami s HCH — mtjj otec, ja i ma starsi sestra — a z mych
dvou déti a mého synovce se stali osoby v riziku. Kam ted ptjjdeme? Co mame délat?
Jak si poradime? Mame jen sedét a ¢ekat na osud?

NE! Musime bojovat a doufat. Doufat v 1é¢bu a lepsi budoucnost, kdyZ ne pro nis,
tak urcité pro nase déti.

OHROZENI HUNTINGTOVOU CHOROBOU

Gene Veritas, www.curehd.blogspot.com, pieklad Barbora Suchankova

Y.

sobuje nekontrolovatelné pohyby téla a pacienty ptipravi o schopnost chodit, mluvit,
jist ¢i myslet. Kone¢nym vysledkem je pomald, ogkliva smrt. Déti pacientd s HD maji
50% riziko, ze nemoc zdédi. Neexistuje na ni lék ani 1é¢ba.

Den diktivzdani je muj nejoblibenéjsi svatek. O tom jsem na tomto blogu psal jiz
mnohokrat. Pro mé znamena spi$ nez komercnost a stres, které se ke svatkim poji, den
plny relaxace, radosti s prateli a rodinou a vdé¢nost.

Tento rok md komunita Huntingtonovy nemoci bohaté diivody pro vdé¢nost. Pro-
biha nékolik klinickych studii, ze kterych mohou vzejit prvni efektivni metody 1écby
a komunita se jich ¢astni s nad$enim.

Zasadni program umléovani gent spole¢nosti Roche v tomto roce tspé$né zapocal
klicovou treti a findlni fazi GENERATION HDI1. Tento program zahrnuje oteviené

24 PRIBEHY A VZPOMINKY



prodlouzeni pro vSech 46 ucastniki z prvni faze, ktera byla dokoncena v prosinci 2017.
Vsem témto pacientim je 1ék RG6042 aplikovan mési¢né pomoci injekce do mozko-
mi$niho moku.

»Pred dvéma lety jsme poprvé dokazali — asi 25 let po objeveni genu — schopnost
snizit urovné mutovaného [proteinu] huntingtinu v mozkomi$nim moku u pacientt
s HD, coz predstavuje Gplné prvni aspéch pro 1é¢bu u lidi. Tento tspéch se pro nas stal
odrazovym mustkem a pomohl nam rozvijet program v mezinarodnim métitku,“ uvedl
Scott Schobel, M.D., M.S., vedouci lékat skupiny pracovniki spole¢nosti Roche a ve-
douci védec pro klinické studie RG6042, na 26. vyro¢ni konferenci skupiny Huntington
Study Group (HSG) 8. listopadu. ,Téchto 46 dobrovolniki hrdint pro tyto uspéchy
polozilo zaklady.“

Studie GENERATION HD1 ,,nabira t¢astniky velmi snadno,” uvedl dr. Schobel.
»Bylo to naprosto neuvétitelné.“ Celkové celosvétové zapojeni do GENERATION HD1
a souvisejicich studii prekrocilo 800 osob. ,,Ze strany komunity byla obrovska odezva,*
dodal.

Aktualni informace poskytlo na konferenci HSG i nékolik dalsich programdl.

I presto, ze k vyvinuti a¢innych terapii je jesté mnoho prace pfed nami, rodiny s HD
a jejich podporovatelé se mohou citit hrdi, Ze v roce 2019 pomohli dosahnout dalsiho
pokroku.

Inspirativni boj Priscilly a jeji pokojné malby

Zena s HD, kterou zndm z Brazilie, Pris-
cilla Ferraz Fontes Santos je ztélesnénim
zivotni sily komunity HD. Priscillu jsem
potkal v roce 2013 na Sestém Svétovém
kongresu k Huntingtonové nemoci
v Riu de Janeiru a vice jsem ji poznal na
zvlastni audienci komunity HD u pape-
ze FrantiSka nazvané HDdennomore,
kterd se konala v Rimé v roce 2017.

V Brazilii se Den diktivzdani neslavi,
ale Priscillina slova, jeji malby a fotogra-
fie nam pomahaji pocitit smir a nadéji,
které se k nagemu typicky americkému
svatku vazou.

Priscille byla diagnostikovana ju-
venilni forma HD, kdyz byla nactileta.
Hrala fotbal, vénovala se herectvi a vy-
studovala zurnalistiku, ale nemoc ji ne-
dovolila dokon¢it druhy diplom v oboru
turismu.
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Mnoho mladistvych pacientd se nedozije ani 30 let. Priscille je 36. Nebere zadné
1éky, které by potlacily nekontrolovatelné pohyby a dalsi pfiznaky, misto toho se spo-
1éhd na alternativni a spiritualni pfistupy, jako je naptiklad joga. Presto vSak sleduje
klinické studie HD a doufa v nalezeni léku.

0Od 22. listopadu do 10. prosince Priscilla a jeji u¢itel uméni poradaji vystavu Pris-
cillinych maleb ve mésté Serra Grande ve staté Bahia. Nazvali ji ,,Zabarvena atmosféra®“

»V poslednich dvou letech jsem navstévovala kurzy malby a uméni a sama jsem ob-
jevila potéseni a pocit pohody, které malovani prinasi,“ napsala o sobé Priscilla v tvodu
k vystavé. ,Zatimco ¢ekam na nalezeni léku, ziskala jsem vice odvahy prekonat mnoho
tézkosti a postavit se vyzvam, a to diky neutuchajici podpore mé rodiny, mych pratel
a zdravotnickych pracovnika, ktefi se o mé staraji.“

Priscilla na$ rozhovor zakoncila slovy: ,,Doufam, Ze z mych maleb budete mit poté-
$eni a Ze ve vas vzbudi vSechnu silu, krdsu a radost, se kterymi jsem je malovala.“

Priscilla je ,,inspiraci pro silu a pozitivni my$leni“ pro nas vSechny, napsala Priscilli-
na matka Ligia ve zpravé v brazilské skupiné komunity HD v aplikaci WhatsApp.

Bez pfiznaku, ale vyhlizejici 1éébu
Jako vzdy jsem neuvétitelné vdécny, Ze se u mé dosud nerozvinuly Zadné z nevyhnutel-
nych typickych priznakd HD. HD mou matku zasahla pred 50. rokem Zivota a jeji Zivot
skoncil v 68 letech.

Mné bude 60 pristi mésic. V tomto véku uz moje matka méla plné rozvinutou HD
a jiz se o sebe nedokazala postarat.

Minuly tyden jsem publiku na Sandiegské univerzité predstavil svou novou knihu
o historii Brazilie. Nikdy jsem si nedokézal pfedstavit, Ze v 60 letech budu porad schop-
ny psat.
ru Biancu. Bianca, ktera HD nezdédila, studuje druhy ro¢nik Pensylvanské univerzity
a Den dikavzdani stravila se svymi prateli v Connecticutu. Ale za pér tydnu prijede
domt na zimni prazdniny.

Ja doufdm, ze GENERATION HD1 a dalsi studie pfinesou u¢innou lé¢bu - a ze vy-
drzim dost dlouho, abych mél $anci se 1é¢by tcastnit a prozit co nejvice drahocenného
¢asu se svou rodinou.

RODINNE PROKLETI ,,KONCiIi NAMI«

www.abc.net.au, preklad Barbora Suchankova

Pet¢ Brennanové pravé bylo 31, ale narozeniny jako obvykle ne-
chtéla slavit. Moc ji to pfipomina odpocet. Strachu z dalsiho roku,
ktery uplynul, plné rozumi i jeji sestfenice Katie Youngova, které
je 30 let. Obé Zeny jsou z jihovychodu Austrélie a trpi Huntingto-
novou nemoci.
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Jejich otcové jsou z generace péti muzskych prislusnikdt Brennanovy rodiny, ktefi
byli nemoci zasazeni. Tti z péti bratrii, véetné otce pani Brennanové Marka, jsou jiz po
smrti. Zbyli dva, véetné otce pani Youngové Stephena, ¢eka zhorsujici se Zivot v peco-
vatelskych zatizenich.

»UZ zbyvaji jen dva. Jinak vSichni zemfeli. P¥isli jsme o né béhem roku nebo dvou,
skoro ve stejnou dobu,“ vzpomina pani Brennanovd, jejiz otec zemfel v 60 letech.
»Hlavné s tatinkem to bylo skute¢né hrtizostrasné. Vidét kazdy jeho den a védét, ze to
je i moje budoucnost.”

Nejkrutéjsi nemoc

Dr. David Williams, neurolog v Nemocnici Johna Huntera v Newcastlu, vysvétlil,
jaké ma tato smrtelna dédi¢na nemoc nasledky. Pohyby se stanou nevyzpytatelnymi
a trhavymi a onemocnéni si vyzada krutou dan na jeho kognitivnich schopnostech.
»Pokud ja chci vypravét ptibéh, ma néjaky vyvoj a nakonec pointu, vysvétluje doktor
Williams. ,,Oni se ale neustale odchyluji od tématu. Maji problém vénovat se jedné
myslence.“

Podle doktora Williamse jsou pro ty, kdo se o lidi s Huntingtonovou nemoci sta-
raji, Gplné nejhorsi psychotické poruchy jejich blizkych. Pacienti jsou ¢asto neklidni,
snadno se rozzlobi, nedokdzou odhadnout spolecenské situace a reaguji prilis rychle.
Vétsina z nich zemfe do 20 let od diagnézy. To je vyvoj, ktery je dals$i generaci Brenna-
novych dobfe zndmy. ,,Pfipravi vas to o vlastni osobnost. Hlavné na tatovi se to hodné
projevilo.“

Osoby v riziku

Pokud se narodite rodi¢i s Huntingtonovou nemoci, vase riziko, Ze nemoc zdédite, je
50 %. Brennanovym se ale tato statistika zdd krutd. V rodiné maji nejméné 20 ¢lent
s nemoci a 4 bez ni.

V rodiné si trochu déldme legraci, Ze Brennanovi na to opravdu nemaji $tésti. ,, Mélo
by to byt 50 na 50, ale v nasi rodiné je to opravdu absurdni,” svéfuje se pani Youngova.
Jeji sestte Emmé, ktera je o rok mladsi, byla Huntingtonova nemoc také diagnostikova-
na a jiz se u ni objevuji nékteré z typickych priznakd.

To znamena, Ze matka Katie a Emmy Angela Hiscockova musela byt svédkem toho,
jak jeji manzel Stephen zil od svych 45 let v pecovatelském domé a dvé z jejich tif dcer
nemoc zdédily. Kdyz Stephenovi bylo skoro $edesat, kratce zil ve stejném zatizeni jako
jeho bratr Mark. ,,Stephen je ted zdaleka nejmladsi v pecovatelském zatizeni a je oprav-
du smutné ho tam vidét se véemi témi stafecky,“ fika pani Youngova.

Pani Brennanova popsala, Ze jeji otec byl v poslednich letech Zivota nerudny. ,,Rych-
le se nastval. Byl hodné nevrly. Nedalo se s nim viibec rozumné domluvit a ja jsem si
prosté myslela, Ze takovy je,“ objasnila.

Pani Youngova vysvétlila, Ze s rozhodnutim nechat se testovat na Huntingtonovu
nemoc se pojil doporuceny cyklus poradenskych setkani. ,,Ale jesté horsi, nez ma dia-

gnodza, bylo dozvédét se o diagndze mé sestry Emmy,” fika.
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Ted Katie a Peta sleduji Emmu a védi, Ze jeji sou¢asny boj muze byt jejich blizkou
budoucnosti - tfeba az budou slavit pfisti narozeniny nebo uz v dobé letosnich Vanoc.
~Emmu ted nejvic trapi zlost, neobratnost a neschopnost si cokoliv zapamatovat,“ po-
pisuje pani Youngova. ,,Jste nékdy tak nestastni, ze ani nedokazete vstat z postele. Uz se
ani nedokazete nalicit.”

Vzpominky i nadéje

»Na Huntingtonovu nemoc neexistuje 1ék, ale je tu prislib,“ objasnuje doktor Willi-
ams, ,,hlavné se jednd o tzv. antisense genovou terapii, kterd se nasazuje pii genetickych
poruchach a infekcich. Doktor Williams vyli¢il, Ze lé¢ba pouzitd v mezinarodnim tes-
tovani pacienty s Huntingtonovou nemoci nadchla pfedevsim diky moznosti zastavit
mutovany protein umlé¢enim mutovaného genu.

Zeny z Brennanovy rodiny védi, ze 1ék nemusi byt nikdy nalezen, ale jsou rozhodnu-
ty, ze jsou v rodiné posledni, kdo Huntingtonovou nemoci trpi.

Diky lékarské védé jiz pani Youngova mohla mit dvé déti a pani Brennanové druhé
dité ¢eka. Moznosti umélého oplodnéni, konkrétné IVF spojeného s genetickym tes-
tovanim znamend pro pacienty s Huntingtonovou nemoci jistotu, Ze jejich dité nemoc
nezdédi.

»Mnoho lidi se rozhodne nemit déti. To bylo asi nejtéz$i rozhodnuti,“ svétuje se
pani Brennanovd. ,,KdyZ pomyslim, ze bych se mohla dozit ¢tyficitky nebo padesatky,
tak tohle jsou moje posledni dobré roky. I kdyz je to hrozné, je aspon pozitivni védeét,
Ze mnou to kon¢i.

Zatimco ¢ekaji, nez se projevi priznaky - pani Brennanova pozoruje, Ze se ji har
Fidi - Zeny z Brennanovy rodiny fikaji, Ze vic vyhledavaji véci, co jim délaji radost.

Jezdéni na paddleboardu. Rybareni. Pani Youngova se pravé vratila z dovolené v An-
glii, kde byla se svou mladou rodinou.

»Délame, co mizeme, dokud miizeme. To je vSechno. Vic se ani délat neda.“
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OCHRANNY LIMIT ZAPOCITATELNYCH DOPLATKU

WWW.VZP.CZ

S t¢innosti od 1. 1. 2020 je limit sniZzen na 500 K¢ u pojisténct, kteri
jsou pozivateli invalidniho diichodu pro invaliditu tfetiho stupné

A/ : VZP  adolozili tuto skute¢nost kopii rozhodnuti o invalidnim dtichodu

{ ¢ pro invaliditu tfetiho stupné, a u pojisténcd, ktefi byli uznani in-
validnimi ve druhém nebo tfetim stupni, av$ak invalidni diéichod
jim nebyl pfiznan pro nesplnéni podminky doby pojisténi, a do-
lozili tuto skute¢nost kopii posudku o posouzeni zdravotniho stavu
(dale jen ,invalidni pojisténci®).

Pokud pojisténec své zdravotni pojistovné nedoloZi, ze je pozivatelem invalidniho
diichodu pro invaliditu tfetiho stupné nebo ze byl uznan invalidnim ve druhém nebo
tfetim stupni, vztahuje se na néj automaticky limit dle véku. Tyto limity zastavaji i po
1. 1. 2020 beze zmén:

Limity na zapocitatelné doplatky:

+ 1000 K¢ u déti mladsich 18 let a u pojisténct starsich 65 let (vidy véetné kalendar-
niho roku, ve kterém dovrsili dany rok véku)

« 500 K¢ u pojisténcti starsich 70 let (véetné kalendarniho roku, ve kterém dovrsili 70.
rok véku)

» 5000 K¢ u ostatnich pojisténcu.

Invalidni pojisténci ve véku od 70 let tedy nic oznamovat a dokladat nemuseji, podle
zakona maji ochranny limit 500 K¢ na zakladé veku.

Do limitu se zapocitavaji pouze zapocitatelné doplatky zaplacené pojisténcem za
predepsané ¢aste¢né hrazené 1é¢ivé pripravky a potraviny pro zvlastni lékarské acely.
Nezapocitavaji se ¢astky za zdravotnické prostredky.

Dolozeni naroku na snizeny limit

Zakon o vefejném zdravotnim pojisténi stanovi s u¢innosti od 1. 1. 2020, Ze pojisténci
musi své zdravotni pojistovné dolozit, ze jsou pozivateli invalidniho dichodu pro in-
validitu tfetiho stupné, resp. ze byli uzndni invalidnimi ve druhém nebo tfetim stupni,
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av8ak invalidni dtichod jim nebyl ptiznan pro nespl-
néni podminky doby pojisténi. Teprve od data, kdy
tuto zakonnou podminku splni, maji pojisténci narok
na snizeni limitu, tzn. az od tohoto data (nejdfive
vSak od 1. 1. 2020) bude VZP snizeny limit uplatiio-
vat pro vypocet ¢astky uhrazenych doplatki nad ten-
to snizeny limit.

Pouzijte formulaf Oznameni o pfiznaném stupni
invalidity a pro tcely vraceni preplatkd v ném neza-
pomerite vyplnit ¢islo bankovniho uétu. Oznameni
a dolozeni naroku na snizeny limit pfijima VZP od
svych pojisténcti od pondéli 4. 11. 2019.

K vyplnénému a podepsanému formuldfi Ozna-
meni o pfiznaném stupni invalidity je tfeba predlozit
zakonem uréené doklady:

o kopii rozhodnuti o invalidnim dachodu pro inva-
liditu tfetiho stupné, resp.

« kopii posudku o posouzeni zdravotniho stavu, na
jehoz zdkladé byl pojisténec uznan invalidnim ve
druhém nebo tfeti stupni,

o v ptipadé osoby s omezenou svépravnosti (pojis-
ténce) zada opatrovnik, je nutné dolozit soudni
rozhodnuti,

v pripadé nezletilé osoby zada rodic, je nutné do-
lozit rodny list.

Vse je mozno vyridit:

o na kterémbkoli klientském pracovisti (neni nezbyt-
né se dostavit osobné - invalidni pojisténec muize
vyplnény a podepsany formulaf spolu s kopii do-
kladu o invalidnim diichodu nebo pfiznané inva-
lidité¢ dorucit na poboc¢ku prostfednictvim koho-
koli),

o zaslanim vyplnéného a podepsaného formula-
ie a dokladti postou na adresu VZP CR, Orlicka
2020/4, 130 00 Praha 3 (vhodné je zaslat dopis
doporucené), mailem, ve kterém budou ptiloze-
ny elektronické kopie zdkonem uréenych dokladu
a vyplnény a zarucenym elektronickym podpi-
sem podepsany elektronicky formulaf Ozndmeni
o priznaném stupni invalidity, zaslanym na e-mai-
lovou adresu podatelna@vzp.cz, ptipadné datovou
schrdnkou na i48ae3q.
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Uhrada zdravotnickych
prostiedku tzv. bilého
programu

Zdravotnické prostiedky tzv.
bilého programu (naptiklad
pojizdnd sedacka do sprchy,
sedacka do vany, pojizdné WC
a podobné) byly od 1. srpna
vyfazeny z uhrad vefejného
zdravotniho pojisténi. Po névr-
hu VZP CR bude hrazeno 100
% ceny vybranych prostiedka
na zdkladé dohody s dodavateli
a distributory téchto prostred-
k. Tyto prostredky by mély byt,
pro pojisténce VZP, hrazeny jiz
od 1.ledna 2020. www.nrzp.cz

Y "
12
MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

Dostupnéjsi
neurorehabilitacni péce
V rdmci nové tthradové vyhlas-
ky pro rok 2020 doslo k vyjmuti
diagnéz ziskaného poskozeni
mozku z limitd poskytovatelu
fyzioterapie a hrazeni vykonové
bude tedy zcela bez omezeni.
Nové bude tedy neurorehabi-
lita¢ni péce u takto vazné ne-
mocnych pacientd vyrazné do-

stupnéjsi. WWW.Mzcr.cz



Snizeny limit Ize pfiznat az ode dne, kdy klient rozhodné skute¢nosti zdravotni po-
jistovné dolozi, tj. ode dne doruceni formulafe Oznameni o pfiznaném stupni invali-
dity a pozadovanych dokladi (datum prevzeti na poboéce VZP CR, datum postovniho
razitka, datum odeslani e-mailu atd.).

Oznameni ztraty naroku na snizeny limit

Upozornujeme, Ze zaroven byla s u¢innosti od 1. 1. 2020 do zakona v¢lenéna povinnost
pojisténce oznamit a dolozit pojistovné ztratu naroku na snizeny limit. Pojisténec je
povinen skute¢nost, Ze prestal byt pozivatelem ID, a to do 8 dntt ode dne nabyti pravni
moci ptislu§ného rozhodnuti, a dolozit tuto skute¢nost kopii pfislusného rozhodnuti.
Jestlize by zdravotni pojistovna vyplatila pojisténci v dusledku nesplnéni této povin-
nosti vyssi ¢astku, nez na jakou ma narok, $lo by o bezdtivodné obohaceni pojisténce
a vznikla by povinnost takové finan¢ni prostredky vratit.
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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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JAK ZADAT O ZVYSENiI STUPNE INVALIDNIHO DUCHODU

WWWwW.Nnrzp.cz

Pokud se domnivite, Ze doslo ke zhorSeni vaseho zdravotniho sta-
vu, mate moznost podat si zddost o zménu vys$e pfiznaného inva-
é NRZP CR lidniho diichodu. Zadost se podéva na mistné piislusné okresni
spravé socialniho zabezpeleni. Pfi podani zadosti je tfeba pred-
lozit pouze obcansky priikaz (prikaz totoznosti). Nejedna se viak
o zadost o zvyseni invalidniho diichodu, ale o Zadost 0 zménu stup-
né invalidniho dichodu.

Podanim této zadosti je vyvolana kontrolni lékarska prohlidka, pti které je nové
posuzovan vas zdravotni stav. V ramci této kontrolni 1ékarské prohlidky mtze dojit ke
snizeni ¢i odejmuti invalidniho diichodu. Subjektivni hodnoceni vlastniho zdravotni-
ho stavu byva nékdy odlisné od objektivniho hodnoceni posudkového lékate. Dilezité
je mit aktualni lékatské zpravy a nalezy.

S¢itani postizeni pro narok na invalidni diichod stanovuje a upravuje vyhlaska o po-
suzovani invalidity. Je-li pfi¢inou dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu pojis-
ténce vice zdravotnich postizeni, jednotlivé hodnoty procentni miry poklesu pracovni
schopnosti stanovené pro jednotliva zdravotni postiZeni se nes¢itaji. V tomto pripadé se
urdi, které zdravotni postizeni je rozhodujici pricinou dlouhodobé neptiznivého zdra-
votniho stavu, a procentni mira poklesu pracovni schopnosti se stanovi podle tohoto
zdravotniho postizeni se zfetelem k zdvaznosti vlivu ostatnich zdravotnich postiZzeni na
pokles pracovni schopnosti pojisténce. Za rozhodujici pti¢inu dlouhodobé neptiznivé-
ho zdravotniho stavu se povazuje takové zdravotni postizeni, které ma nejvyznamnéjsi
dopad na pokles pracovni schopnosti pojisténce.

Vyse uvedena vyhlaska o posuzovani invalidity také zminuje, Ze v pripadé, Ze prici-
nou dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu pojisténce je vice zdravotnich posti-
zeni a v disledku ptsobeni téchto zdravotnich postizeni je pokles pracovni schopnosti
pojisténce vétsi, nez odpovida horni hranici miry poklesu pracovni schopnosti uréené
podle rozhodujici pri¢iny dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu, lze tuto horni
hranici zvysit az o 10 procentnich bodt. To stejné plati i v pfipadé, ze dlouhodobé ne-
ptiznivy zdravotni stav pojisténce ma takovy vliv na jeho schopnost vyuzivat dosazené
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vzdélani, zkusenosti a znalosti, na schopnost pokracovat v predchozi vydéle¢né ¢innos-
ti nebo na schopnost rekvalifikace.

DOMACI HOSPICOVA PECE

WWWw.nrzp.cz

Domaci hospic je integrovana forma zdravotni, socialni, psycho-

logické a duchovni péce, poskytovana nemocnym vsech indikac-

b NRZP R nich, diagnostickych i vékovych skupin v termindlni fazi onemoc-

néni, ve vlastnim socialnim prosttedi, u nichz je predpokladana

prognoza délky zivota na zdkladé rozumného lékarského posouze-

ni krat$i nez Sest mésicti. V ramci domadci hospicové péce je posky-

tovana zejména paliativni péce, to je celkova lécba a péce o nemocné,

jejichz nemoc nereaguje na léc¢eni vlastniho zavazného onemocnéni. Zasadni je lé¢ba

bolesti a dal$ich symptomd, stejné jako feseni psychologickych, socialnich a duchov-
nich potteb a problémi nemocnych.

O pacienta i jeho blizké pecuje multidisciplindrni tym. Poskytuje terénni odlehéo-
vaci sluzby a pomdha vyrovnat se jak umirajicim, tak jejich blizkym osobam osobam
pozustalym s nastévajici ¢i jiz nastalou smrti, a to tak, ze pomuze klientovi vyfesit exis-
ten¢ni a jiné otazky, které se smrti anebo s pe¢ovanim o osobu nevylé¢itelné nemocnou
souviseji (pomoc se zajisténim pottebnych podminek k pé¢i o umirajici v domacim
prostredi, napt. vyfizeni prispévku na péci, kompenza¢ni pomiicky, domadci paliativni
péce, duchovni péce, psychologickd pomoc). Poskytuje informace a rady k tomu, Ze je
mozné zemfit doma a Ze je mozné pecovat o umirajici v domdcim prostredi.

PRISPEVEK NA MOBILITU

WWWw.nrzp.cz

Ptispévek na mobilitu je ddvka pro osoby se zdravotnim postizenim

star$i jednoho roku, kterym byl ptiznan prikaz ZTP nebo ZTP/P

b Wrzp ¢r  Podle pravnich pfedpisi G¢innych od 1. 1. 2014. Zadatel o dévku

se musi opakované v kalendafnim mésici dopravovat (vefejnou

dopravou, sam fidit apod.) nebo byt dopravovan (pfibuznymi,

znamymi, taxi apod.) za thradu a ddle mu nesmi byt poskytova-

ny pobytové socialni sluzby podle zakona o socialnich sluzbach. Vyse

prispévku na mobilitu je stejna pro vSechny zadatele, od ufadu prace obdrzi 550K¢

mési¢né. Piispévek na mobilitu se zastavuje a nevyplaci, pokud je opravnéna osoba

hospitalizovana déle neZ jeden kalendarni mésic. O prispévek na mobilitu se zada na
mistné prislusné pobodce uradu prace.

38 SOCIALNi PROBLEMATIKA



¢
Q NRZP CR

Restrikce fidi¢u seniorti a OZP
nebudou

V médiich zaznéla informace, Ze Minis-
terstvo dopravy CR chystd velkou restrikci
ridi¢u star$iho véku a fidi¢t se zdravotnim
postizenim s tim, Ze tato skupina fidi¢d ma
podstatné vyssi nehodovost nezli ostatni
fidi¢i. Dle vyjadfeni vedouciho oddéleni
BESIP ministerstva dopravy pana Tomase
Nerolda je nepochybné, Ze zddn4 restrikce
téchto fidi¢u se nechystd. Doslo skute¢né
k zvySeni nehod u seniort v kategorii 65
a vice let, ale je to pric¢itano spiSe narastu

poctu téchto fidi¢a. WWW.nrzp.cz

Zvyseni minimalni mzdy

V pti§tim roce ¢ekd minimalni mzdu viibec
nejvétsi navyseni v historii! Ministryné pra-
ce a socilnich véci Jana Mala¢ova (CSSD)
zajistila jeji riist o 1250 K¢ na 14600 Kc.
Minimalni mzda se tak zvys$i na 40,5 %

pramérné mzdy. WWW.mpsv.cz

SOCIALNi PROBLEMATIKA

Zvyseni rodicovského prispévku
Navy$eni celkové sumy rodicovského pii-
spévku pro vsechny, ktefi budou pobirat
ptispévek i po 1. 1. 2020, nebudou do-
provazet slozitd papirovani. Prispévek se
z 220 tisic K¢ na 300 tisic K¢ (u vicercat
na 450 tisic K¢) rodindm zvysi automatic-
ky. Rodi¢e budou muset fesit jen pfipadné
upravy Cerpani mési¢ni astky.
WWW.mpsv.cz

Prispévek na bydleni
Pro ziskdni pfispévku na bydleni je nutné
podat Zadost na kontaktni pracovisté kraj-
ské pobocky Utadu prace jednou za tfi mé-
sice, davka je vypldcena zpétné. K zadosti
je nutné dolozit obc¢ansky priikaz, rodné
listy déti, doklad o vysi pfijmu za predchozi
obdobi, doklad o vysi ndkladii na bydleni
za predchozi kalendarni ¢tvrtleti, pripadné
néjemni smlouvu, bydlite-li v ndgjmu.
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. Véclav Dostal

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficit neu-

rologické kliniky Pardubické nemocnice byla oteviena v roce 2000

i!i 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 pacient 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 dals$i non-alz-
EQEL#TUTJ(NEMOCNICE heimerské demence, Friedreichovu nemoc a jiné spinoceberellar-
ni atrofie, amyotrofickou laterdlni sklerézu a dal$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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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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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 prizpusobena 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 dugev-
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 mésta Brna, ktefi potfebuji podporu v sobéstacnosti pfi dennich aktivitach,
aby mohli co nejdéle zustavat ve svém prirozeném domdacim prostredi.

Kontakty:

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

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

www.brno.charita.cz
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KRAJ VYSOCINA

Domov Kopretina Cernovice
Vizi organizace je vytvaret domov détem, mladezi a dospélym se zdravotnim postize-
nim, kteti vzhledem ke své socidlni situaci nemohou Zit v pfirozeném prostredi. 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 ptizptisoben 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 celodenni stravé je mozné pridat svacinu a druhou veceti a dokoupit jidlo
dle individualnich pozadavku. Klientim je poskytovana, vedle nepretrzité osetfovatelské
a asistencni péce, zdravotni péce zajistovana odbornym personalem a na zakladé doporu-
Ceni lékare ¢i dle vlastnich pozadavki i rehabilitace a ergoterapie. V rdmci volnocasovych
aktivit se klienti ti¢astni koncertt, divadelnich predstavent, vystav, navstév restauraci, spo-
le¢ného opékani ¢i oslav narozenin ostatnich obyvatel domova.

Kontakt:

Diakonie CCE - Stfedisko BETANIE, Sprefiarova 105, 547 01 Nachod
tel.: 491 423 154, mobil: 735 792 295, e-mail: reditel@betanie-na.cz
www.betanie.diakonie.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

MOZNOSTI POBYTOVYCH ZARIZENi PRO PACIENTY S HCH V CR 57



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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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
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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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