


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
,Zacinam vérit, ze jediny
zpUsob, jak zastavit tohle tyrani,
je o nemoci mluvit. Mluvit
0 svém strachu dfiv, nez té
pfemuize.”

Jill Briceio,

pozitivné testovana

»Naucila jsem se, Ze nejsem
jenom Huntington. Vim, Ze si
zaslouzim manzelovu lasku,
a Ze toho svétu mGzu hodné
nabidnout.”

Erin Patterson,

pozitivné testovana

MLUVME SPOLU O...

Ing. Martina Musilova

Nasi mili étenéfi,
vitim vas na strankach leto$niho
prvniho Zpravodaje Archa, a pev-
né vérim, ze zde naleznete zajima-
vé informace a pribéhy, které vas
posili v nelehkém boji se zakernou
diagndzou.

Letosni rok je velice ndro¢ny nejen pro rodiny
s HCH, ale pro vét$inu z nas. V8ichni se bojime o své
blizké, sami o sebe a vladni nafizeni nam casto kompli-
kuji jak pracovni, tak i rodinny Zivot. Stejné tak i ¢in-
nost SPHCH je v mnoha projektech omezena. Bohuzel
se nam nepodafilo uspofddat podzimni Rekondi¢né-
-edukacéni pobyt, a pravdépodobné ho uz letos asi ne-
stihneme, ale jarni pobyt v Pardubicich byl velice pri-
nosny - podle ohlasti ucastnikd i lékatti ¢i terapeuti.
Také jsme zvladli druhy ro¢nik Terapeutického pobytu
pro pacienty, ktery se velice povedl. Dokonce jsme byli
inajizdarné a pres prvotni nesouhlas nékterych pacien-
tt, se nakonec vsichni odhodlali a sedli na koné. Musim
je velice pochvalit, vSichni pacienti se snazili, zapojo-
vali se do v8ech cviceni a byly vidét obrovské pokroky.
Vsem velice dékuji, jak pacientim a rodinam, tak i te-
rapeutkdm, studenttim, a hlavné Irence Novotné, diky
které jsme s timto projektem zacali. Doufdm, Ze bude-
me pokracovat. Také nam stale funguje domadci cviceni
a mdme i nové posily — Kristynku a Stépana, coz jsou
studenti fyzioterapie a cvi¢i s nékterymi pacienty pres
Skype nebo messenger.

Mnoho aktivit se v dne$ni uzaviené dobé presouva do
»online® prostoru. Diky technologiim je ted mozné po-
tkavat se na dalku, v podstaté po celém svété. Stejné to
bylo i u leto$niho mezindrodniho kongresu EHDN (Eu-
ropean Huntigton’s Disease Network) a konference EHA
(European Huntington Association). Kongres EHDN se
konal v zafi online a EHA pordda spoustu zajimavych
online semindrt, které najdete i v kalendafi na nasich
strankach www.huntington.cz.

V letosnim roce se bohuzel nekonal ani klasicky
NGO Market (veletrh neziskovych organizaci), kterého
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se jiz pravidelné ucastnime. Byl také online a na velice zajimavé téma ,,Mluvme spolu
0...“ Je to sice jednoduchy zacatek véty, ale jeji dokonceni je velice obtizné. Zvlast
v dnesni dobé, kdy nas stéle nékdo posuzuje a srovnava s ostatnimi, je velice tézké
mluvit o svych starostech, problémech ¢i nepifjemnych vécech. Tuto neochotu se
svérovat s trapenim si pak nosime i domu. Ale pro¢ to délame? ProtozZe se bojime, ze
nas nasi blizci nepochopi, odsoudi nebo zavrhnou? Nebo je to pro nés jednodussi,
protoze kdyz o tom nebudeme mluvit, tak vlastné nebude existovat? Takhle to ale
nefunguje. Kazda starost nas tizi, a kazdy problém nas trapi, a kdyz o nich nikdo nevi,
tak ndm se ndm nedostane pomoci. A pomoc potfebujeme, protoze neni v lidskych
silach v$e zvladnou sam. Muzeme byt silni, chytfi, state¢ni, pfesto jsou ale problémy
a starosti, které uz nezvladneme. Proto prosim, mluvme spolu. Mluvme v rodiné,
mluvme s prateli, mluvme s blizkymi. VZdy se najde nékdo, kdo nds vyslechne. A pla-
ti to i naopak, vzdy se najde nékdo, komu mizeme pomoci, tfeba jen tim, ze budeme
poslouchat. Vsak také jedno staré ptislovi fika ,,Sdilend starost je polovi¢ni a sdilena
radost je dvojnasobnd®.

Preji nam vSem hodné sil a pevné zdravi, a také hodné dobrych lidi v nasem okoli,
se kterymi budeme moci mluvit o tom co nds trapi i o tom co nas tési.

Mluvme spolu a naslouchejme si navzajem. Dobré slovo a usmév mize nékdy muize
pomoct vic nez cokoli jiného.

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

SPHCH Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé
HCH, HN Huntingtonova choroba, Huntingtonova nemoc
EHDN European Huntington’s Disease Network

EHA European Huntington Association

IHA International Huntington Association

HDSA Huntignton’s Disease Society of America

NRZP Narodni rada osob se zdravotnim postizenim

KpZ Koalice pro zdravi

APSS Asociace poskytovatell socialnich sluzeb

Vydano s laskavou podporou:
Ministerstva zdravotnictvi CR — Program grantové podpory
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STUDIE OBJEVILA ZMENY V MOZKU DLOUHO
PRED PRVNIMI SYMPTOMY

www.huntingtondiseasenews.com, ¢ervenec 2020, pfeklad Zuzana Maurova

Podle nového vyzkumu lze v mozku nalézt malé zmény zptisobené Huntingtonovou
nemoci uz dvacet ¢tyfi let pred projevem symptomil.

Veédci véri, ze by tyto vysledky mohly pomoci uréit, jak ¢asné zapocit s 1é¢bou lidi
s mutovanym genem pro huntingtin. Své zavéry zvefejnili ve stejnou dobu, jako byly
publikovany klinické zkousky testujici v Australii i po celém svété slibné nové léky na-
vrzené ke zpomaleni a snad i zvraceni progrese nemoci.

Tym profesorky Sarah Tabrizi z Huntingtons Disease Centre pifi University College
London (UCL) provadél studii mladych dospélych s HN (HD Young Adult Study, YAS)
a své vysledky neddvno uvetejnili v ¢asopisu Lancet Neurology.

Vyvoj 1é¢iv rychle pokracuje a tyto vysledky poskytuji velmi dulezité nové postrehy
o nejlepsi dobé, kdy nasadit budouci 1é¢bu, a predstavuji vyznamny pokrok v nasem
porozuméni ¢asnému stadiu Huntingtonovy nemoci, sdélila profesorka Tabrizi v ozna-
meni UCL. Kone¢nym cilem studii bylo najit idealni 1ék a idealni dobu pro jeho podani
tak, aby oddalil nebo predesel mozkové degeneraci, kterou lidé s HN maji, uvedla dale.

Ve Velké Britanii byla pro vyzkum vybrana skupina mladych lidi s mutovanym ge-
nem pro huntingtin a kontrolni skupina 67 lidi, ktef{ tento gen neméli. Priimérny vék
ucastnika byl 29 let. Cilem bylo vyhledévat co nej¢asnéjsi znaky nemoci u lidi, ktefi sta-
le je$té nemaji nijak omezenou kapacitu. Z hodnoceni ucastniki zalozeného na jejich
véku a vysledcich predchazejicich genetickych testt vyplyva, Ze u nich zbyva do proje-
vu nemoci v praméru 24 let. Testovany byly kognitivni funkce (planovani, pozornost,
pamét) a psychiatricky stav (deprese, uzkost, chovani), zaroven byly hodnoceny MRI
skeny mozku a védci hledali zndmky nemoci a sledovali zapojeni riiznych mozkovych
oblasti. Ve vzorcich krve a mozkomi$niho moku byly také sledovany biomarkery, které
jsou métitelnymi indikdtory nemoci.

Védci zjistili, Ze Gi¢astnici s genem pro huntingtin nevykazovali zddné zmény v my-
$leni nebo chovani a neprojevovali se u nich Zddné mimovolni pohyby, které jsou pro
nemoc charakteristické. Av$ak nalezli v jejich mozkomi$nim moku vyznamné vyssi
koncentrace proteint zvanych neurofilamenta (neurofilament light, NfL). Podle vy-
zkumnikd je vzriist NfL znakem poskozeni nervovych bunék v mozku. Hladiny stou-
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paly u ucastnikd, ktefi se blizili odhadovanému nastupu symptomi nemoci. Necela
polovina HN pozitivni skupiny méla hladiny NfL vy$si nez kontrolni skupina, coz vedlo
k zavéru, Ze malé zmény mozku se objevily priimérné 24 let pfed nastupem nemoci.

Pro¢ na tom zalezi

»Zaprvé je dobra zprava, Ze v tomto okamziku Zivota neexistuje Zadny diikaz o jakych-
koli rozdilech v kognitivni, funk¢ni nebo psychiatrické oblasti lidi s genem HN. Zadru-
hé pred touto studii byly nejranéjsi mozkové zmény u lidi s genem pro huntingtin obje-
veny 15-18 let pred predpokladanym ndstupem symptomu,” uvedla profesorka Tabrizi
na konferenci konané za¢atkem leto$niho roku.

Tato studie potvrzuje, ze se zmény objevuji dfive, coz muze byt dtlezité pfi uréovani
optimalni doby, kdy zacit s lé¢bou a prevenci neurodegenerace, a chranit tak kvalitu
Zivota téchto lidi.

Zajimavé je, Ze studie nezjistila vyznamné vyssi hladiny mutovaného proteinu hun-
tingtinu u geneticky pozitivnich G¢astniki. Pfedpoklada se, Ze tento protein zptsobuje
poskozeni mozku, které lidé s HN maji. Ale zjiSténi, Ze hladiny téchto NfL v mozkomis-
nim moku vzriistaji 24 let pfed nastupem nemoci, dava védctim slibny biomarker, ktery
miuize byt pouzit k méfeni progrese nemoci a odpovédi pacientii na nové zptisoby lécby.

Dr. Rachael Scahill z UCL, ktera se na studii podilela, fekla, Ze zapodeti 1é¢by pred-
tim, nez jsou detekovatelné jakékoli zmény v mozku, by mohlo byt optimalni, ackoli
v tomto stadiu muize celkové jit o kompromis mezi pfinosy zpomaleni nemoci a nega-
tivnich uc¢inkd dlouhodobé 1écby.

Klinické zkousky provedené v Australii a mnoha dalsich zemich po celém svété tes-
tuji nové léky zalozené na DNA, které cili bud na vadny gen pro HN nebo mutovany
protein huntingtin. V§ichni Gcastnici téchto studif jsou v ranych stadiich nemoci, kdy
jsou uz viditelné symptomy. Jak prvni faze zkousky provedend spole¢nosti Roche, tak
prvni faze zkousky provedend spole¢nosti Wave Life Science dokdzaly, Ze hladiny mu-
tovaného proteinu huntingtinu v mozkomisnim moku lidi s HD mohou byt reduko-
vany. V pristich nékolika letech zkousky objasni, zda u ucastnikii redukce koreluje se
zpomalenim progrese nemoci a zlep$uje jejich funkéni a kognitivni kapacitu.

STUDIE ENROLL-HD CHCE MiT DO ROKU 2023 TEMER
30 000 PACIENTU

Larry Luxner, www.huntingtondiseasenews.com, bfezen 2020, pfeklad Zuzana Maurova

Enroll-HD, nejvétsi observacni studie Huntingtonovy nemoci na svété, chce do svého
registru pridat tisice pacientt a béhem pristich tfi let dosdhnout celkového poctu 30000.
Vedouci vyzkumného tymu Georg Bernhard Landwehrmeyer, MD, mluvil o tomto
ambiciéznim projektu minuly mésic ve Vidni na Evropské konferenci vénované kon-
troverzim Huntingtonovy choroby.
»Je tkolem nas klinickych pracovnikd, abychom dtikladné porozuméli fenotyptim,
se kterymi se mtizeme setkat,” uvedl na akci 13.-14. inora G. B. Landwehrmeyer, neu-
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rolog a profesor na German’s University v Ulmu. Enroll-HD navazuje na dvé jiné studie
zkoumajici pfirozenou progresi nemoci. Vétsi z nich byla studie REGISTRY, provedena
v Evropé pod jeho vedenim s priblizné 15000 tcastniky. Mensi byla studie COHORT
provedend pod zastitou Rochester - studijni skupiny HN se sidlem v New Yorku -
s priblizné 3000 pacientd.

Enroll-HD zaregistrovala od svého zacatku v roce 2011 celkem 23 278 pacientt ho-
voricich 18 jazyky v pfinejmensim 20 zemich, z nichz je stale vice nez 85 % ve studii
aktivnich. To predstavuje 185 mist ve Spojenych statech, Kanadé, Latinské Americe,
Evropé, Australii a na Novém Zélandu.

Landwehrmeyer uvedl, Ze po celém svété pracuje na studii Enroll-HD asi 60 lidi.

»Tato studie je zaloZzena na myslence, Ze potfebujeme rodilé mluvci zijici v mistni
kulture. Ve véts$iné evropskych zemi bude na projektu pracovat bud lékat nebo neuro-
psycholog,“ fekl a dodal, Ze jen pro némecky mluvici zemé jsou zaméstnani ¢tyfi lidé
a v USA je externé zajisténa pobocka IQVIA, ktera se specializuje na zpracovani dat.

Cilem studie je monitorovanim lidi v ,,redlném prostredi“ a ¢ase lépe pochopit nemoc
a jeji priibéh a poskytovat pacienttim lepsi lé¢bu, z&asti vytvorenim vyzkumné platfor-
my, kterd umoznuje rychlejsi a sofistikovanéjsi nabor ucastniki do klinickych studii.

»Véfime, ze je jednou z vyhod nasi studie moznost vyhledavat v této databazi poten-
cidlni ucastniky klinickych studii,” ekl Landwehrmeyer. ,Musite mit pravidelné aktua-
lizovanou informaci o jejich klinickém stavu. V soucasnosti je vétsina klinickych studii,
jejichz cilem je modifikace progrese nemoci, zaméfena na rana stadia HN.“

Enroll-HD hleda ,,zakladni informaci“
Stfedni vék tcastnikil v Enroll-HD je konec ¢tvrté dekady, pouze asi 3000 lidi je v ra-
ném stadiu nemoci.

»Stale ¢astéji vidime lidi s pozdnim nastupem HN, protoze lidé dnes ziji déle,” uvedl.
»Ke klinické manifestaci potfebuje nemoc ¢as. Dfive mnoho lidi neprezilo sedesatku,
a tak jsme prisli o starsi populaci, u niz se prvni klinické symptomy projevi az kolem
sedmdesati. Velmi casto se stavd, Ze u jejich déti se nemoc objevi drive, zvlasté u pre-
nosu v muzské linii.”

Landwehrmeyer, byvaly predseda vykonného vyboru European Huntington’s Dise-
ase Network, fekl, ze Enroll-HD se zaméfuje na vytvoreni jedné globalni studie s iden-
tickymi hodnocenimi nezavislymi na regionu, v némz pacient Zije.

»Myslenkou Enroll-HD je ziskat jednou ro¢né zakladni informaci a propojit tuto
nejvétsi observacni studii zdkladnich informaci na svété s dopliikovymi studiemi nebo
platformami HN a poznat tak hloubéji fenotyp lidi s HN. Chceme také cilené ziskat
biologicky materidl jako krev, sérum, sperma, mozkomi$ni mok a svalovou biopsii -
cokoli, co je vhodné pro feseni védecké otdzky, kterou mame pred sebou.“

Vsechna tato data jsou analyzovana v ustfedni laboratofi v Mildné v Italii. Tato ini-
ciativa je plné hrazena neziskovou nadaci CHDI, ktera da ro¢né na vyzkum 80 az 120
miliont dolart.

Landwehrmeyer zdtraznil, Ze HN je vice neZ jen porucha pohybu. ,,Je to také neuro-
psychiatrickd porucha se zménami osobnosti a kognitivnim deficitem,“ fekl. ,,Myslime
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si, Ze se tuSeni nemoci objevuje jako odraz zmény funkce neuront. Lidé nevnimayji,
Ze je néco Spatné. Moc dobfe vite, jaké jsou naznaky. Domnivam se, ze velka vétsina
pacienttl to také vi naprosto presné, ale je pro né velmi obtizné priznat sobé i ostatnim,
¢eho si v8imli.“

Vyzkum pro budoucnost
»Nejpresnéjsi odhad rozsifeni Huntingtonovy choroby na zdpadé uvadi 10-15 lidi na
100000, uvedl Landwehrmeyer.

HN je zptsobena nadmérnym opakovanim ¢asti DNA zvané trinukletidové CAG
repetice v genu pro huntingtin (HTT). Zdravi lidé maji obvykle do 36 CAG opakovani,
u téch, kdo maji vice nez 36 opakovani, se nemoc vyvine. Vyzkumy ukazuji, ze délka
zdédéné repetice CAG v tomto genu urcuje vék, kdy se objevi motorické symptomy,
delsi expanze vedou k ¢asnéj$imu nastupu.

»HN je monogenetickd porucha, tak byste o¢ekavali mnohem jednotnéjsi fenotyp,
ale to prave nevidime,“ fekl Landwehmeyer. ,Vzhledem ke skute¢nosti, Ze existuje vari-
ace v povaze mutace, existuje také variace v klinické prezentaci. A to zavisi na velkosti
mutace zptisobené expanzi CAG tripletti. S delsi expanzi CAG repetic dominuje klinic-
ké prezentaci parkinsonismus a dystonie.“

Ale ve skutecnosti se nové mutace HN budou objevovat vzdycky, protoze relativné
vysoky pocet lidi md mezi 27 a 35 opakovanimi, uvedL

»AZ 20 % pacientd m4 rozifitelny rozsah, fekl Landwehrmeyer. ,,Z toho vyplyva,
ze 1 kdyby se snad vsichni lidé, kteti védi, Ze maji HN v rodiné, rozhodli nemit déti, pro-
blém by nezmizel, protoze zde stale budou novi lidé, ktefi se posunou z rozsifitelného
pasma do patologického.”

V soucasnosti dostupna lécba zlepsuje znaky a ptiznaky HN, ale nic ji nedokdze
zastavit nebo zpomalit.

Presto, jak fekl, neni ve srovnani s jinymi neurodegenerativnimi chorobami, jako je
amyotrofickd lateralni skleréza (ALS), tézké ziskat do studii pacienty s HN. Cdste¢né je
to proto, ze HN je Cisté geneticka, takze pacienti védi, jestli se v jejich rodinach vysky-
tuje. A to je proto, Ze primérné preziti po stanoveni diagnézy je u HN 21 let, u ALS to
jsou pouhé tfi roky.

»Pacienti chtéji pristi generaci pripravit lepsi zivot, tak je velmi snadné délat nabor,*
uvedl Landwehrmeyer. ,,V§ichni na tom maji osobni zajem*,
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FAKTOR-H POMAHA JIHOAMERICKYM RODINAM S HCH

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

Huntingtonova choroba postihuje na svété 1 z 10000 lidi. Ale v ma-
lych odlehlych mistech Jizni Ameriky jeji prevalence strmé narts-
ta témeéf k 1 z 10. Divodem je geograficka izolace, snatky mezi
bratranci a sestfenicemi, vysoka porodnost a nedostatek vzdélani.

? Cilem neziskové organizace Faktor-H je pomoci zbida¢enym paci-
Doktor Ignacio entim s HCH a jejich rodindm v Kolumbii, Peru a Venezuele pro-
Munoz-Sanjuan stfednictvim zlep$ovani zdravotni péce, zakladanim komunitnich

center a planovanym rodi¢ovstvim.

Faktor-H zalozil v roce 2012 doktor Ignacio Mufioz-Sanjuan s argentinskou lékat-
kou specializovanou na molekularni biologii Claudii Perandones. Formalné zaregistro-
vali svou organizaci pfed dvéma lety v Los Angeles. Nyni je Ignacio jejim prezidentem.

Rodina se zatiZzenim HCh v Barranquites s lékati a ¢leny organizace Faktor-H

Vesnice Barranquitas ve venezuelském staté Zulia je ¢asto uvadéna jako priklad zka-
zy, jakou muize Huntingtonova choroba napachat v chudych spole¢nostech. Védci, kteti
v oblasti pracovali, identifikovali v roce 1993 na zdkladé DNA zdej$ich pacienti umisténi
mutovaného genu huntingtinu. Jedna se o genetickou poruchu, proto je kazdé dité rodice
s mutovanym genem v 50% riziku, Ze se u néj nemoc rozvine. V izolovanych oblastech,
kde se vyskytuji snatky mezi bratranci a sestfenicemi nebo jinymi ptibuznymi, rozsireni
Huntingtonovy nemoci exponencialné nartsta. Ignacio Mufioz-Sanjuan uz vidél na 1300
ptipadi nemoci v péti generacich. Neurobiolog a specialista na HCH (48 let) ziskal dok-
torat z molekularni biologie na Johns Hopkins University a postdoktorské studium ab-
solvoval na Rockefellerové univerzité v New Yorku. Poté ptijal zaméstnani ve spole¢nosti
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Merck ve Velké Britanii a diky nému ziskal praci vyzkumnika v Nadaci CHDI. V telefo-
nickém rozhovoru pro Huntington’s Disease News fekl, Ze jeho perspektivu zcela zménila
cesta do Mexika v roce 2008 a navstéva Brazilie o dva roky pozdéji.

Uzavieni a ponechani smrti

Cilem bylo zalozit v Latinské Americe jménem CHDI - neziskova organizace, kde je
nyni Ignacio viceprezidentem pro transla¢ni biologii - sit klinickych zafizeni. Jeho
ukolem bylo zavést standardy péce pro neurologicka centra, kterd by se mohla v bu-
doucnu tGéastnit klinickych studii. V priibéhu téchto névitév mistni Spanélé pocho-
pili zavaznost problému a porozuméli podminkdm vesnic zni¢enych nemoci. V roce
2012 navstivil Ignacio stat Zulia a kolumbijské departementy Atlantico a Magdalena
u pobtezi Karibského mote. Uvédomoval si stigma, které nemoc predstavuje. Par rodin
nabidlo pomoc pacientim s HCH, ktefi byli ¢asto zavieni ve svych domovech a po-
nechani smrti. ,Tehdy jsem se rozhodl, Ze se nemizu jen tak vratit domi, predstirat
péci o 1écené pacienty a ignorovat vechno ostatni,“ fekl Ignacio. Neoficialné zalozil
kratce po své prvni navstévé v roce 2012 v Mendoze (Argentina) organizaci. Tenkrat se
jmenovala jednoduse ,,Projekt“. Mufioz-Sanjuan a Perandones par let sami pomahali
mistnim pacientskym organizacim. Dnes, o osm let pozdéji, Faktor-H stale jesté hodné
spoléhd na préci dobrovolnikd. Zadny z ¢lent vedeni ani zaméstnanci z USA, vyjma
vykonného feditele Bianca Moura, nepobira plat. V Kolumbii jsou ¢tyti zaméstnanci na
plny Gvazek a osm jich je ve Venezuele. Organizace také kryje platy nékolika mistnich
partnertl. Podpora pacienttt s HCH a déti v riziku a pomoc pti budovani jejich komu-
nit neni snadny tkol. Financovani ¢innosti ve vech tfech andskych zemich primarné
zavisi na USA a darech z Evropy. Financovani ztstava pro malou organizaci vyzvou,
fekl Muioz-Sanjuan a dodal, Ze partnefia 15 mistnich organizaci pomaha snizit rezii.

Z Venezuely do Vatikanu

Uzk4 spolupréce s pacienty s HCH zménila pohled védce, ktery byval ¢astéji doma s Pe-
triho miskami a pipetami, na svét. ,Moznost jednat pfimo s chudymi rodinami s HCH
zménila mij osobni zivot,“ fekl. ,,Dodalo to mnoha vécem perspektivu.“ Faktor-H za-
jistuje mikrofinanace ve znevyhodnénych komunitach, nedavno ptij¢ila 3000 dolart

jedné rodiné v Sabanas de San Angel v Kolumbii na nakup telat. Také hleda v Kolumbii

Projekt Abrazos pomdhd détem
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a Venezuele partnery, kteti by pomohli vytvorit vétsi program. ,Doufdme, Ze se rodi-
nam s HCH podafi ptijcky splatit a stanou se finan¢né nezavislé.

Projekt Abrazos, coz mizeme prelozit jako ,objeti)’ se zaméfuje na dodavky za-
kladnich nezbytnosti, jako je jidlo, oble¢ent, boty a hracky pro déti rodin v riziku. Také
poskytuje zdravotni a stomatologickou péci. Dobrovolnici, z nichZ mnozi uz z tohoto
programu vyrostli, berou dvakrat ro¢né 101 kolumbijskych a 37 venezuelskych déti na
vylety a volnocasové aktivity. Otcové v téchto jihoamerickych zemich casto opoustéji
matky s HCH, a tak se pecovateli stavaji déti, vysvétluje Muioz-Sanjuan. Vsechny jsou
v 50% riziku, Ze se u nich nemoc vyvine a maji strach o svou budoucnost. Projekt vytva-
ti ,,prostredi vhodnéjsi pro détstvi,“ uvedl a dodal, Ze jeho cilem je vychovavat ,,novou
generaci, kterd by vytvotila socidlni sit, v niZ by se jednotlivci navzdjem podporovali®

Street Art — uméni pro HCH

V roce 2017 Faktor-H poslal déti a rodiny do Vatikanu na setkdni s papezem Frantis-
kem, aby nemoc zviditelnil a pritahl k ni pozornost. Program se zménil v dokument ,,Ta-
nec ve Vatikanu® Faktor-H podporuje také Art 4 HD (Uméni pro HCH), v némz mistni
umélci - tanecnici, fotografové a malifi nasténnych maleb - ,,vynesou na svétlo ty, kdo az
dosud byli neviditelni.“ Mufos-Sanjuan nedavno povértil venezuelského fotografa Vla-
dimira Marcana zachycenim Zivota pacienti s HCH v Barranquitas a San Luis. Pouli¢ni
umélec DjLu Juega Siempre namaloval Sest nasténnych maleb v méstech podél karibské-
ho pobrezi a byl pfipraven vytvorit dalsi, pravé kdyz udetila pandemie COVID-19.

VYZKUM HUNTINGTONOVY CHOROBY POMOCI
KMENOVYCH BUNEK

www.newshd.net, bfezen 2020, pfeklad Zuzana Maurova

EBiSC (European Bank for induced pluripotent Stem Cells) a Na-

. dace CHDI (CHDI Foundation) spolupracuji s Censo Biotechno-
% c H Dl logies na vytvoreni kohorty 45 linii indukovanych pluripotent-
* rounpation | nich bunék ziskanych od nosicti genové expanze. Tyto nové linie
budou vyuzivany k dal$imu vyzkumu mechanismu progrese HN

a pro vyvoj novych terapeutickych pripravkil. Budou Siroce dostup-
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né véem zainteresovanym védcim prostrednictvim elektronického online katalogu
EBiSC.

»Iyto linie indukovanych pluripotentnich kmenovych bunék jsou velmi slibné jako
modelovy systém pro vyzkum HN a vyvoj terapii nemoci, kterd ni¢i rodiny po nékolik
generaci,“ vysvétluje Dan Felsenfeld, reditel Stem Cell Biology & Regenerative Medi-
cine pti CHDL. ,Hlavni tukolem poslani CHDI je vytvotit zdroje Siroce dostupné veéd-
ctim, které stimuluji novy vyzkum a zaroven podporuji probihajici praci uz zavedenych
védct.“ Vzorky od darcti shromazduje University College London a Ulm University
Medical Center ve spolupraci s CHDI. Mezi dérci jsou jak dobrovolnici z fad muzt, tak
zen ve véku mezi 30 a 59 lety. Vzorky nosic¢t genové expanze pro HN maji CAG expan-
ze od 41 do 50 opakovéni. V katalogu EBiSC jsou dostupné udaje o specifickych CAG
repeticich spojenych s individudlnimi liniemi iPSC. Védci, ktefi maji zdjem o ziskani
téchto linii, mohou navstivit adresu cells.ebisc.org/ a hledat ‘CHDT. Katalog EBiSC se
stale rozriista a bude pokracovat ve shromazdovani linii iPSC spojenych s neurodege-
nerativnimi poruchami, jako je Huntingtonova nemoc, Alzheimerova nemoc, Parkin-
sonova nemoc a ALS i kardiovaskuldarnimi nemocemi, nemocemi oka, diabetu, musku-
larni dystrofii a neuropatickou bolesti.

IONIS A ROCHE UKONCILI REGISTRACI PRO IIl. FAZI
TESTOVANI

lonis Pharmaceuticals, duben 2020, preklad Zuzana Maurova

IONIS, predni spole¢nost orientovand na lé¢iva zamérend na RNA
dnes oznamila, Ze jeji partner Roche, v USA zndmy také jako
&_ IONIS Genetech, dokondil registraci pro studii GENERATION HDI,
= celosvétovou fazi III hodnotici efektivitu a bezpeénost priprav-
ku Tominersen, v minulosti znamého jako IONIS HTTRX nebo
RG6042. Jedna se o experimentdlni antisense terapii pro osoby

s Huntingtonovou nemoci (HN).

»Dokoncenti registrace faze III této studie je dtilezitym meznikem pro klinicky vyvoj
Tominersenu i pro rodiny postizené Huntingtonovou nemoci. Ackoli je pfed nami jesté
mnoho préce, jsme nyni blize k mozné 1é¢bé lidi zijicich s timto znicujicim onemocné-
nim. Jsme vdé¢ni pacientiim s Huntingtonovou nemoci, jejich rodindm a poskytova-
telim zdravotni péce za jejich odvahu a houzevnatost, zvlasté v soucasnych naro¢nych
zivotnich podminkdch, fekl Brett P. Monia, PhD., vykonny feditel spole¢nosti Ionis.
»Ve spole¢nosti Ionis si uvédomujeme, ze nemocni lidé na nas zavisi, coz podnécuje nas
zdjem o objeveni a poskytnuti nové antisense terapie jako je Tominersen, prvni a jediné
terapie zamérené na zakladni pti¢inu HN, ktera je v pilotni studii.”

GENERATION HD1 hodnosti G¢innost a bezpe¢nost 1é¢by Tominersenem podava-
nym jedenkrat kazdé dva mésice (po osmi tydnech) nebo kazdé ¢tyti mésice (16 tydni)
po dobu 25 mésicti ve srovnani s placebem. Studie pravé ukoncila registraci 791 paci-
entl z priblizné 100 mist v rliznych ¢astech svéta.

PHARMACEUTICALS
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HN je znicujici a v kone¢ném dtisledku fatalni dédi¢né onemocnéni, které kon¢i cel-
kovym upadkem jak dusevnich, tak télesnych schopnosti. V souc¢asné dobé neexistuje
zadnd schvalena nemoc modifikujici 1é¢ba HN. V celosvétovém praméru HN postihuje
3-10 ze 100000 lidi. Jen v USA Zije asi 40000 lidi se symptomy HN a vice nez 200000
lidi v riziku, Ze gen, ktery je pri¢inou HD, zdédili.

O Tominersenu

Tominersen, v minulosti znamy jako IONIS HTTRX nebo RG6042, je experimental-
ni antisense terapie navrzend ke snizeni produkce vSech forem proteinu huntingtinu
(Htt), véetné mutované varianty (mHtt). Tominersen je prvni terapie v pilotni zkousce
zacilend na zakladni pri¢inu HN. V prosinci 2017 spole¢nost Roche ziskala k experi-
mentélni molekule prdva od spole¢nosti Ionis.

Ve fazi I a IT studie se 46 lidmi v ¢asném stadiu HN byli pacienti po dobu 13 tydna
lé¢eni bud Tominersenem nebo jim bylo podavano placebo. Data ukazala signifikantni
redukci mHTT v mozkomi$nim moku lé¢enych pacienti1 v zavislosti na podané davce.
Bezpecnost a tolerance 1é¢iva se rovnéz ukazala jako piizniva.

Tominersen je zkouman ve fazi III studie (GENERATION HD1), otevieném rozsi-
feni studie pacientti s HD, a ve fazi I studie GEN-PEAK, kde je zkoumadna jeho farma-
kokinetika a farmakodynamika. Tyto studie spolu s neinterven¢ni studii zkoumajici
ptirozenou progresi nemoci (HD Natural History Study) jsou dilezitymi souc¢dstmi
klinického programu k celkovému hodnoceni potencidlu Tominersenu, ktery by se
mohl stat prvnim nemoc modifikujicim lékem pro lé¢bu HN. Dokoncenti faze ITI studie
GENERATION HD1 se ocekéva v roce 2022. Casovy pldn pro dokonéeni této studie
zUstava beze zmén.

Dalsi informace o klinickych zkouskdch Tominersenu mtzZete nalézt na
https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT03761849.
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ZTRATA SVALOVE HMOTY,
FUNKCNOSTI A SILY?

N |
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ENSURE® PLUS ADVANCE

JEDINECNAVYZIVA
BOHATA NA PROTEINY, VITAMIN D,
S Ca-HMB* A VLAKNINOU.

Zeptejte se svého lékare na moznost nutri¢ni podpory.

*Ca-HMB, mohohydrit 3-hydoxy-3-methyl butyratu vapenatého

Potravina pro zvlastni lékaiské ucely.

Kompletni vyvaZena vyziva specidlné pripravend tak, aby spliovala pozadavky na vyzivu starsich dospélych jedinct.
Urceno k dietnimu postupu u dospélych s podvyzivou nebo pfi ztrité svalové hmoty, sily a funkénosti.

DiileZité upozornéni: Ensure” Plus Advance je doplikovy zdroj vyzivy. Pouzivejte na zaklad¢ doporuceni lékare
nebo osoby kvalifikované v oblasti vyzivy lidi, farmacie nebo péce o matku a dité. Neni urc¢eno pro déti,

pokud tak nedoporuci lékar nebo osoba kvalifikovana v oblasti vyzivy.

Material je urcen pro laickou vefejnost.

Abbott

Abbott Laboratories, s.r.o., Evropské 2591/33D, 160 00, Praha 6

CZ-ENSPA-2000006
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INFORMACE A OZNAMENI \ \
DOMACI POHYBOVA CVICENi
Bc. Marta Pudilova
Pojdme si znovu pripomenout, pro¢ je pro nds a nase KDE:
télo dalezita pohybova aktivita. u Vas doma, prostfednictvim
Vzhledem k tomu, Ze v soucasné dobé stale neexis-  videohovoru
tuje 1ék na lécbu Huntingtonovy choroby, je dilezité  KDY:
vyuzit lé¢ebnych rezimd ve formé fyzikalni terapie.  dle individuéini domluvy

Huntingtonova choroba, jak uZz vime, zasahuje oblasti ~ CO JE POTREBA:
motoriky, kognitivnich funkci a miize ovlivnit i oblast  internet; chytry telefon, tablet
chovani. Fyzikalni terapie (fyzioterapie, pohybové  nebo pogitat se Skype,
aktivity, ergoterapie, logopedie) zmiriiuje nastup  Messengerem nebo

vySe zminénych symptomu a napomaha k celkové-  WhatsApp

mu zkvalitnéni Zivota. Dochazi k rozvoji kondice téla, KONTAKT:

a to jak dusevni, tak télesné. Martina Musilova,
Pohybové aktivity maji velky vliv na neuromusku-  e-mail: office@huntington.cz

larni a kardiovaskularni systém. Nejenze prispivaji
k lep$imu okysli¢ovani a prokrvovani mozku (zvys$uji
jeho funkéni schopnosti, snizuji depresivni pocity a pocit frustrace), zvysuji kapacitu
plic, zkvalitnuji srde¢ni ¢innost, coz vede k lepsi distribuci kysliku krvi do celého téla.
Dal$im prinosem je zkvalitnéni kostni hustoty - mineralizace kosti. A to diky
jejich zatézovani. Posilovanim, chizi v terénu anebo do schodu, dochazi k prevenci
ridnuti kosti, sniZeni rizika osteopordzy a chronickych zlomenin.
Pohyb m4 blahodarny vliv i na travici systém. Napomdha k udrzeni nebo dosaZzeni op-
timdlni télesné vahy. Podporuje pravidelné vyprazdiiovani a podporuje imunitni systém.
Pohybova aktivita by pro vas neméla byt nedobrovolnd nutnost, ale zabava. Pri po-
zitivnim vnimani pohybu dochazi k vyplavovani endorfini, které pozitivné ovliviuji
vasi naladu 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 odvdédi.
Pokud nemdte moznost cvic¢eni ve vasem okoli, zacvicte si ,,pies Skype“ s pohybo-
vym terapeutem.
Tésime se na Vds!
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DOMACI ERGOTERAPEUTICKA CVICENI

Bc. Helena Tlachacova

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

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

Domluvit se, promluvit si a hlavné si porozumét
s ostatnimi je nesmirné dilezité. Jsme tvorové spole-

KDE:

u Vas doma, prostiednictvim
videohovoru

KDY:

dle individualni domluvy

CO JE TREBA:

internet; chytry telefon, tablet
nebo pocita¢ se Skype,
Messengerem nebo
WhatsApp

KONTAKT:

Martina Musilova,

e-mail: office@huntington.cz

¢ensti a komunikace je nasim pomocnikem pro navazovani a utuzovani vztaha.
Nezapominejme ani na mozek. Zejména pamét, pozornost, predstavivost a dalsi ko-

gnitivni funkce je potieba trénovat. Rada bych jesté zminila radost. Domnivam se, Ze
by neméla chybét pti zadnych ¢innostech, které vykonavame a které napliuji nas zivot.
Radost je pruvodcem celého tohoto cviceni, a i proto se té$im, Ze se o ni budu moci
s Vami podélit. Kazda aktivita se pocita a je prospés$nd 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. Sta¢i se ozvat. Domluvime se a spo-

v v 7

le¢né se do toho pustime. Tésime se na Vas!

Uéast na 7. konferenci
Neurologie pro praxi

Rekondicné-edukacni pobyty 2020

Vzhledem k jarnimu nouzovému stavu

a dal$im vlddnim opatfenim probihal jar- Zastupce SPHCH se dnech 29.-31. led-

ni rekondi¢ni pobyt v trochu volnéj$im re-
zimu. Nechybély prednasky ¢i skupinova
sezeni s 1ékafi ani terapie pro pacienty. Po-
byt se konal 29.-31. 5. 2020 v Pardubicich.
V3e probéhlo bez komplikaci a s velkym
zdjmem o vSechny aktivity. Bohuzel ko-
nani podzimniho pobytu pravdépodobné
nebude mozné, z divodu vladnich nouzo-
vych opatfeni a omezeni.

na 2020 tcastnil 7. konference ambulant-
nich neurologti ,Neurologie pro praxi®
v Plzni. V leto$nim roce to byla nase prvni
ucast. Dékujeme organizitorim za moz-
nost prezentace SPHCH na této akci a tési-
me se na shledani i v pfiStim roce.

INFORMACE A OZNAMENi



Terapeuticky pobyt pro pacienty

V leto$nim jsme jiz podruhé poradali
specidlni terapeuticky pobyt pro pacienty
v Prostéjové. Opét se jim vénovali tera-
peutky a oblibeni studenti FVTS. Pobyt
byl ur¢eny pouze pro pacienty, v pripa-
dé potreby se ucastnil i doprovod. Pobyt
se konal 19.-23. 8. 2020 v Hotelu Tennis
Club v Prostéjové a jako prekvapeni pro
pacienty jsme méli pripravenou navsté-
vu jizdarny a projizdku na koni. Musime
vSechny pochvilit, protoze i pres pocd-
te¢ni ostych nakonec sedli na koné uplné
vsichni. Jste Gzasni.

XXXVI. mezinarodni kongres
SKVIMP

RunWay Park - Vikend zdravi

Ve dnech 24. a7 26. ¢ervence 2020 jsme se
ucastnili akee ,,Vikend zdravi“ v rdmci pro-
jektu prazského leti§té RunWay Park. Spole¢-
né s mnoha vystavovateli z oblasti zdravotni
(slozky IZS, nemocnice...) ¢i neziskové (pa-
cientské organizace a spolky) jsme prezen-
tovali nase aktivity v aredlu kousek od Ter-
mindlu 3. Pocasi bylo vyborné a navstévnost
hojna. VSem se akce moc libila.

Zastupce SPHCH se dnech 10.-13. 9. 2020 E‘*‘ $ ﬁ N \‘\"}E
ucastnil XXXVI. mezindrodniho kongresu @ "“" R S o
SKVIMP v Hradci Krélové. Jednalo se o akci -/{ ‘
ur¢enou pro nutri¢ni a vyzivové poradenstvi

hlavné z fad l1ékatt. Predstavili jsem zde publikaci doc. MUDr. Jifitho Klempite, PhD., ,Hun-
tingtonova nemoc a vyziva“, kterou jsme vydali v loiiském roce. Dékujeme organizitortim

] ‘gl : : #

za moznost na$i prezentace na této akci a té$ime se na shledani zase pristé.

INFORMACE A OZNAMENi 15



Prvni online konferenci EHDN

Dne 11. 9. 2020 se konala prvni online
konference EHDN (European Huntington
Disease Netvork) s ndzvem Bridging Event
2020. Online zde vystoupili napt. Sarah
Tabrizi, Bernhard Landwehrmeyer, Ralph
Reilmann nebo Anna Heinzmann. Této
konference jsme se také Gcastnili.

NGO market 2020

Jako dlouholeti ucéastnici NGO marketu
jsme méli letos moznost se poprvé ucast-
nit online formy s ndzvem Tyden pro ne-
ziskovy sektor, ktery se konal prvni tyden
v listopadu. Bylo to velice zajimavé a v§em
z NGO Marketu velice dékujeme za tuto
zkuSenost. Spoluprace viak pokracuje i na-
dale, spole¢né s NGO Marketem planujeme
diskusni podcast a dal$i online aktivity.

Den pecujicich letos jiz podruhé

V patek 2. fijna si jsme si pfipomnéli Den pe-
¢ujicich, jehoz tradice byla zavedena minuly
rok. V Ceské republice je podle kvalifikova-
nych odhad 1,3 milionu osob, které dlouho-
dobé pecuji v domécim prostredi o své bliz-

Pomozte SPHCH nakupovanim
pres GIVT.cz

Vite, ze SPHCH muiZete finan¢né podpotit
jednoduchym nakupem ptes internet a nic
Vas to nebude stat?

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

Nékolik z Véas nds uz timto zpusobem
aktivné podporuje a spole¢nymi nakupy se
letos na uc¢et SPHCH jiz pripsalo 346 K¢.

Podivejte se pred pristim ndkupem
na portal www.GIVT.cz, zdali tu e-shop,
ve kterém se chytate nakoupit, neni také re-
gistrovany. V leto$nim roce online naku-
pu vyuZzijte moZnosti udélat dobry skutek
a prispét. Moc dékujeme za podporu.

ké: nemocné partnery, seniorni rodi¢e a déti nebo dospélé se zdravotnim postizenim. Péce se

nepocita na ,,odpracované hodiny” a neni za ni mzda, nicméné pecujici svoji pomoc blizkym

poskytuji ¢asto 24 hodin denné, 7 dni v tydnu po cely rok bez svatka a dovolenych. V soucas-

né epidemiologické situaci ptisobi na pecujici negativné jesté dalsi faktor, a to strach z ndkazy

koronavirem a pfenos na osobu, o kterou pecuji. Symbolickym vyjadienim Dne pecujicich byl

zvolen kvitek chrpy, jehoz grafickou podobu vytvorila vytvarnice Anna Niklova.

Vsem pecdujicim moc dékujeme za jejich praci, péci a lasku, kterou svym blizkym vé-

o fy o
nuji. Jste uZasni.
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Hledame spolupracovniky
a dobrovolniky

Vazeni ¢lenové a priznivci SPHCH,

Rada SPHCH hleda do svych fad dob-
rovolniky/spolupracovniky, ktefi budou
ochotni se zapojit aktivné do prace SPHCH.
Hleddme predevs$im administratory a rea-
lizatory projektd, zde se predpoklada bud
¢asteény zaméstnanecky pomér nebo prace
na DPP a déle fundraisery.

Stavajici Rada by velice uvitala i dobro-
volniky se znalosti anglického jazyka, ktefi
by se zapojili do prace Rady SPHCH, do pre-
kladti odborné literatury a zastupovani na
mezinarodnich konferencich o HCH.

Pozadavky:

o ¢lenstvi v SPHCH,

« znalost vedeni projektové dota¢ni doku-
mentace,

. organizaéni schopnosti,

« znalost anglického jazyka vyhodou,

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

Zéjemci hlaste se Ing. Martiné Musilo-
vé, telefonicky na 775321784 nebo e-mai-
lem office@huntington.cz

Vsem velice dékujeme za pomoc a spo-
lupraci.

INFORMACE A OZNAMENi

SPHCH na Facebooku

Chcete byt aktudlné informovani o tom, co
se déje v SPHCH a jaké jsou novinky ve vy-
zkumu HCH? Na socidlni siti Facebook
https://www.facebook.com/huntingtoncz/
mate moznost jednotlivé informace ko-
mentovat, klast dotazy a diskutovat. Na-
lezne zde mnozstvi fotografii z poradanych
akei, které jsou prehledné ¢lenény v zélozce
,Uddlosti, ale také informaéni videa, kte-
rd jsme pro Vés otitulkovali, a upozornéni
na zajimavé akce, novinky a zpravy ze svéta
HCH. Pridejte se k ndm! :-)

Stav pujéovny zdravotnickych
pomucek v HK

Puj¢ovnu fidi pan Be. Jifi Havelka, kontakt
v adresafi. V tuto chvili jsou k dispozici
kiesla od firmy Kirton, véetné antideku-
bitnich podlozek proti prolezenindm. Pti
podpisu smlouvy o vyptjéce vypujcitel
uhradi vratnou zalohu ve vy$i 1.000 K¢,
poplatek za antidekubitni podlozku 1.500
K¢ a dale mési¢ni najemné 300 K¢. Smlou-
va je sepisovana s pfibuznym pacienty nebo
se zafizenim, kde pacient pobyva. V pripa-
dé, Ze je vySe ndgjemného netinosnd, muzete
zaslat na diecézni charitu zadost o snizeni
najemného ze socidlnich divodu - je vhod-
né situaci podrobnéji popsat (napt. omeze-
né zdroje pifjmu v rodiné, vysoké néklady
na domdcnost, léky...).
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Gasopis ,Muzes"

()

muzes

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

Nadace Charty — Konto Bariéry ziskava
penize pro humanitarni Gcely a na pomoc
v socidlnich i zdravotnich kritickych situ-
acich a vydava casopis pro zdravotné po-
stizené Miizes. Casopis ptinasi handicapo-
vanym lidem informace a pomoc v oblasti
zdravotni, pravni a ekonomické. Casopis
Muzes vychazi vidy prvni den v mésici. Vy-
chézi celkem 11 &isel ro¢né po 29 K¢, roéni
predplatné je 240 K¢ a zvyhodnéné dvou-
leté predplatné je 380 K¢. Objednat si jej
Ize pisemné u Ceské posty na adrese Ces-
ka posta, s.p., oddéleni periodického tis-
ku, Olanskd 38/9, 225 99 Praha 3, e-mai-
lem 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
prindseji prvni polovinu mésice zkrdcené
verze ¢lanku, poté plné texty. Web aktudlné
informuje o akcich, legislativnich zménach
a poskytuje prostor k diskusi o zavaznych
spolecenskych tématech.

Casopis ,,Mosty“

_2MOCTY|

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

Casopis vychazi pétkrdt roé¢né a je
ZDARMA pro osoby se zdravotnim po-
stizenim, jejich rodinné ptislusniky a or-
ganizace osob se zdravotnim postizenim.
Elektronicky c¢asopis muizete ziskat na
Www.nrzp.cz/casopis-mosty. Pro objed-
nani bezplatného dorucovani casopisu
MOSTY napiste na adresu NRZP CR,
Partyzanskd 7, 170 00 Praha 7 nebo na e-
-mail m.dvorak@nrzp.cz. Jednotliva vy-

dand ¢isla jsou ke stazeni na strankach

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

INFORMACE A OZNAMENi



»,BUH MEZI LIDMI“ JE DUVOD K OPTIMISMU

Clare de Lore, 15. prosince 2019, pfeklad Zuzana Maurova

Rodina postizend genem pro HCH se rozhodla pomoci Centru pro vyzkum mozku
najit $tastnéjsi budoucnost pro druhé.

Maryinu rodinu devastuje Huntingtonova choroba - progresivni neurodegenera-
tivni onemocnéni si vyzadalo Zivoty jejiho tchdna, $vagra a pred dvéma lety i jejiho
manzela, s nimz prozila ¢tyficet let. Oba jejich synové zdédili od otce gen a nékdy v bu-
doucnu se u nich nemoc projevi.

Na nemoc neexistuje zadny lék, 1é¢bou lze jen omezit symptomy nemoci, jez se pro-
jevuje nekontrolovanymi pohyby konéetin, hlavy a obliceje, potizemi s fe¢i a polyka-
nim, kognitivnim upadkem a poruchami chovani. Pokud ma rodi¢ gen pro HCH, jeho
déti jsou véechny v padesétiprocentnim riziku, ze ho zdédi.

Maryina rodina se nevédomky dostala do kontaktu s pracovistém, z néhoz se poz-
déji stalo Centrum pro vyzkum mozku. Bylo to ddvno pred jeho oficidlnim zaloZenim,
k némuz doslo v roce 2009. Jeji tchan Ken zemftel v roce 1990, ale jeho stav se zhorsoval
uz leta pred smrti. Mary fikd, Ze nemél ani tuseni, co s nim je, ale najednou byl ne-
predvidatelny a bylo obtizné s nim byt. Teprve dopis od jednoho védce zkoumajiciho
mozek na univerzité v Aucklandu objasnil, jakou nemoc Ken mél, co ovliviiovalo jeho
osobnost a na jakou nemoc zemfel - a ze tato nemoc visi nad soucasnou i dal$imi ge-
neracemi rodiny.

»Nevime ani, jak jsme dosli k rozhodnuti darovat Kentiv mozek, ale dostala jsem
dopis od Richarda Faulla a Maurice Curtise, ktery obsahoval zavéry zpravy z patologie.
To byl nas prvni kontakt s Richardem.*

V roce 2017 Maryin manzel, byvaly ucitel na stfedni $kole, také na HCH zemfel.
Bylo mu 76 let. Mary zpétné vidi, Ze jeho symptomy zacaly uz dvacet let ped smrti.
V zavérecné dekadé Zivota pak apadek jeho chovani vedl k tomu, Ze Zili oddélené. Na-
vzdory tomu Mary na péc¢i o manzela dohlizela.

V nestastném sledu udalosti se stalo, ze jejich mladsi, nyni ¢tyficetilety syn Christo-
pher byl jen tyden po otcové smrti na HCH pozitivné testovan. Nyni je symptomaticky,
zéroven fe$i problémy s diabetem 1. typu. Stars{ syn Anthony je Zenaty a Zije ve Spanél-
sku. Také zdédil gen a prostiednictvim Centra se icastni mezindrodni klinické zkousky
1éku zaméteného na zastaveni progrese onemocnéni.
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Maryin ptibéh je neskute¢né smutny, ale ani ona, ani jeji synové se netopi v sebeli-
tosti. Peterdv mozek je nyni v Hugh Green Biobank a Mary, Christopher a Anthony, az
ptijde jejich cas, vénuji své mozky vyzkumu také.

»Na mozku zasazeném HCH tym Richarda Faulla zjistil, ze v lidském mozku jsou
kmenové bunky. Kdyby byvali neméli ten mozek, ktery jim ukazal, Ze v ném rostou
nové bunky, nevédéli by to. Tak pro¢ nedarovat mozek? Budu mrtva, takze se to nedo-
tkne mé ani nasi rodiny. Rozhodla jsem se, jak fikim, vcelku bez premysleni.”

Mary, jejiz profesni zivot byl spjat s praci v akademické sféte, se v soucasnosti vénuje
publicité HCH a odstranéni stigmatizace, kterou prinasi. Rodiny a pratelé tak mohou
1épe pochopit lidi s touto nemoci. Odstéhovala se z Hamiltonu zpatky do malého més-
ta, kde s Peterem stravili vétinu ze spole¢né prozitych ¢tyficeti let.

»Na navratu je skvélé, ze si uvédomuji, jak jsme tam byli $tastni. Prozili jsme
spolu dobry Zivot. Kvili své nemoci se nakonec obratil proti mné. Ale ted je dvacet
let stra§nych vzpominek pry¢ a myslim uz jen na to dobré. Porad ziji lidé, které Pe-
ter ucil, a ti mi pfipominaji, jak skvély ucitel byl, a také si mysli, Ze to byl opravdu
spravny chlap.®

Peter zemfel pokojné a v pohodli, za to je Mary vdéénd. Nepoznaval nas, ale védél,
Ze tam déti jsou. A pro chlapce bylo dilezité vidét, Ze umird klidné a dobfe. Mary je
sedmdesat a minuly rok méla mrtvici, bylo by pochopitelné, kdyby byla zatrpkla nebo
nastvana na osud své rodiny, ale neni.

»Nejsem Pollyanna, ale divam se na svét priméfené pozitivné a doufam, ze jsem po-
mohla ke stejnému pohledu na svét svym détem. Muj nejstarsi syn Anthony mi onehdy
fekl, ze si mysli, Ze je jednim z nejstastnéjsich lidi na svété. Zeptala jsem se ho, pro¢ to
tikd, a on odpovédél: ,Kdyz si odmyslim, ze je ptilka mé rodiny mrtvd a druha polovina
umird, mam tak skvély Zivot, ze jsem skute¢né jeden z nejstastnéjsich lidi na svété’ To
je docela dobry vysledek, ne?“

Mary tika, Ze se ji ulevilo, kdyz byla budoucnost Centra pro vyzkum mozku zajisté-
na velkym darem z Hugh Green Foundation. ,,Richard Faull je pro mé bith mezi lidmi.
On a jeho tym pracuji pro lidi a rodiny jako je ta nase. Odpovi vam, jsou okamzité
k dispozici, a to neni pro takovy typ instituce samozfejmé. Pro mé, mou rodinu a dalsi
nam podobné je to prosté skvélé. Jejich podpora je vyjime¢na.”

PRIBEH SESTER PRYCEOVYCH

www.hopkinsmedicine.org, pfeklad Zuzana Maurova

Podle Kimberly Pryce je testovani na Huntingtonovu chorobu jako hodit si minci.
»Panna, ¢ekd vds progresivni, Zivot ohrozujici nemoc mozku, kterou muzete predat
svym détem. Orel, jste OK.“

V roce 1977 Jim a Barbara Pryceovi ¢ekali narozeni dvojc¢at — Kim a Kelly. Tenkrat
jim zavolal Iékaf, ktery u Jimovy matky diagnostikoval HCH. Varoval Jima, Ze on i dalsi
¢lenové jeho rodiny mohou byt v riziku. Jimovi se dostalo genetického poradenstvi, ale
testy, ackoli nepriikazné, vypadaly povzbudivé.
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O patnact let pozdéji si Jimova Zena Barbara zacala v§imat, Ze se Jim méni. Vsimly
si toho i jejich déti. Ale v té dobé uz mély Kim a Kelly dvé mladsi sestry, Tracy a Erin.
»Tatinek se zdal byt ve stresu. Hodné se s maminkou hadali a tatinek byl jiny, vznétli-
véj$i nez obvykle — popravdé byl zly. V§imla jsem si, Ze se mu tfesou ruce, pfipominalo
mi to babi¢¢iny ruce,” vzpomina Kim.

Jim neptestaval byt ito¢ny, a tak ho Barbara priméla k souhlasu s navstévou manzel-
ské poradny. Kim 1ika, Ze podle Barbary, si jednou poradkyné béhem sezeni povsimla
Jimovy snahy udrZet ruce v klidu mezi pevné sevienymi koleny. ,Pokousel se skryt
tras,“ fika. Jim byl znovu testovan v Johns Hopkins. V té dobé uz byly k dispozici mno-
hem presnéjsi testy a tentokrat byl vysledek pozitivni.

Rodina se semkla a koordinovala své usili, jeden od druhého prebirali pé¢i o Jima,
aby zaroven stihli $kolu a zaméstnani. Kim rikd, Ze o Jima se starala hlavné Barbara, hla-
va matriarchatu. ,Zatimco jsme se se sestrami stfidaly a stfidavé doma Zily, maminka
tam byla od prvniho dne az do konce.“

Jimova kariéra padla za obét jeho nemoci. ,Maminka i tata byli fyzioterapeuti,
a kdyz nemohl otec vykonavat praxi, bylo to pro ného tézké,“ fikd Kim. V roce 2000
Jim upadl a mél otfes mozku. Zda se, ze to urychlilo jeho symptomy, zhorsila se jeho
rovnovaha a obratnost a musel z prace odejit. Trochu po tom polevil. Nejmladsi ze
¢tyt sester Erin poznamenava, Ze celd rodina postradala Jima, kterého znaly a milovaly.
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Rik4, ze nejtézsi byla zména jeho osobnosti. ,KdyZ se ohlédnu zpatky, myslim, ze mu
bylo trapné. Chtél dokazat udélat si sandwich, postarat se o sebe.”

Kim fika, ze jeji otec hledal pomoc v Johns Hopkins’ Huntington’s Disease Center.
Toto centrum bylo prvnim Centrem organizace Huntington’s Disease Society of Ame-
rica (HDSA). Byvaly feditel centra poskytoval Jimovi podptrnou péci a pozdéji reditel
vyzkumu centra Christopher Ross, M.D., Ph.D., v Jimov¢ 1é¢bé pokracoval.

Jee Bang, M.D., M.PH., je lékarska reditelka centra. Vysvétluje, ze 1é¢ba Huntingto-
novy nemoci se zamétuje na zlepSeni symptomui. Medikace mtiZe snizit vliv deprese,
podrazdénost, uzkost a obsedantné kompulzivni chovani. ,,Pro motorické symptomy,
zvlasté choreu, mame také nékolik moznosti, jak je redukovat,“ dodava. Socialni pra-
covnik v tymu pomdhd pacientim a jejich rodindm vytizovat zalezitosti souvisejici
s postizenim, socidlni zabezpedeni a vybirat pecovatelskd zafizeni.

Navzdory podputrné pé¢i nemilosrdna nemoc pokracovala. V ¢ervnu 2015 Jim Pry-
ce zemfel obklopen svou rodinou.

Erin Pryce, nejmladsi sestra, fikd: ,Kdyz byl muj tatinek diagnostikovan, vysvétlili
ndm, Ze mé sestry a j& jsme v riziku. Rekli ndm, ze pokud je kterakoli z nds pozitivni,
tak az ¢asem bude mit symptomy, mozna uz bude dostupna 1é¢ba.“ Usmivad se pro sebe.
~Nevétila jsem jim to.“ ,,Zddné z nds nejdfiv o testu neuvazovala, fika Kimberly. ,,Pak
jsem v roce 2003 skoncila skolu a uvazovala o studiu prav. Méla jsem vaznou zndmost
a védéla jsem, ze chci déti, tak jsem to chtéla védét.”

Dr. Bangova vysvétluje, Ze lidé maji rtizné dtvody, pro¢ k nim prichdzeji na testy.
Nékdy maji rodinnou anamnézu nebo chtéji zalozit rodinu nebo prijmout novou praci.
»Nasi geneti¢ti poradci provéti rodinnou anamnézu a hovofi o tom, co rtizné vysledky
testu znamenaji. Pro HN existuji Sedé zony - u nékoho se HN ur¢ité projevi a u nékoho
se moznd projevi nebo také ne. Jini maji stfedni geneticky status, ktery nezptisobuje
HN sam o sobé, ale mohl by vést k ne-
moci v pristich generacich.“

Dvojcata se nechala testovat prvni.
Jejich vysledek byl negativni. Kimber-
ly rika: ,Kelly a ja jsme si oddechly, ale
stale jsem myslela na sestry, jaky je asi
jejich status. Huntingtonova choroba
je rodinna nemoc i zkuSenost. Zddnd
diagnéza neni jen pro jednu osobu -
prolind rodinou.“ Tracy byla negativ-
ni a do mésice otéhotnéla. Erinin test
na HN byl pozitivni.

Vsechny (tyfi sestry se zapojily do
prace HDSA v Marylandu, zaangazovaly
pratele a rodinu do podpory kazdoroc¢-
niho pochodu poradaného s cilem ziskat
pro organizaci finan¢ni prostredky. Erin
Jim s vukem je staly vedouci fundriser pro pochod
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HDS, na némz se uz cela léta podili i Dr. Bangova. S podporou byvalého Jimova soci-
alntho pracovnika se Kim zapojila do prace poradniho sboru Centra excelence v Johns
Hopkins. ,,Nase rodina podporuje HDSA a Centrum excelence v Johns Hopkins. Pro
oboji je potfeba sehnat penize,“ fikd. ,Letos jsme se sousttedily na podporu mistni ko-
munity, abychom zajistili poskytovani nejlepsi péce a pristup ke klinickym zkouskam.“

Kimberly je pevné rozhodnuta zastat silna kvtli Erin. ,Kdyz mate takovou diagné-
zu, miiZete to vzdat nebo muiZete Zit. Erin si vybrala zit. Je aktivni, vybira penize a pouta
pozornost, ucastni se na studiich. Celd rodina je na ni hrdd. Je to rockovd hvézda.
Zatimco Jim svou HN skryval, Erin fika, Ze je otevfend, komunikuje o svém stavu na
socialnich sitich a snaZi se vzbudit pozornost.

Dr. Bangova popisuje Pryceovy se-
stry jako odvazné a razantni. Obdiv
je oboustranny. ,Mame Dr. Bangovou
radi,“ fika Erin. ,Navstévuje nase rodiny
a my jsme spokojené. Nikdy jsme pro ni
nebyly jen jméno na deskach.”

Kim rik4, Ze se se sestrami dohodly si
spole¢ny ¢as uzit. Kdykoli je to mozné,
chodi spolu se svymi rodinami na pivo,
Rodina Pryce jezdi na dovolenou, chodi na baseball.

Byt spolu a neztracet humor je zaklad.

Erin popisuje svou filozofii: ,,Stejné jsem nikdy nechtéla mit déti, tak kdyz to méla byt
jedna z nas, je lepsi, Ze jsem to ja.“ Sméje se: ,,Jestli nastane to nejhorsi, budou kolem mne
sestry, takze nebudu nikoho dal$itho moc obtézovat. Nemoc pro nasi rodinu neskoncila,
kdyz jsme ztratily babicku a neskon¢ila ani s mym otcem, fikd. ,,Ale se mnou skon¢i.

TAHLE PISEN ME VRACi K BEZNADEJNYM DNUM

Erin Paterson, www.huntingtondiseasenews.com, 21. kvétna 2020, preklad Zuzana Maurova

Jeli jsme s manzelem po venkovské cesté a nesledovali jsme Zddny konkrétni cil. Po-
trebovali jsme jenom utéct z mésta a pro tento den i ze svého Zivota. Mijeli jsme pole
s vysokou zlatou travou vlajici ve vétru a zahybali nahodné na cesty, kolem nichz jsme
projizdéli. V auté jsme si pootevteli okynka a pustili nahlas hudbu z prehravace.

Pred par mésici jsem byla pozitivné testovana na Huntingtonovu chorobu a potre-
bovala jsem utéct myslenkam, které mé désily. Huntingtonova choroba je degenerativni
neurologické onemocnéni, které md za nasledek kognitivni poruchu, nekontrolovatel-
né pohyby a emoc¢ni problémy. U téch, kdo jsou nositeli genu, se nemoc rozvine, ale
neni znamo, kdy se objevi symptomy.

Tenkrat jsem na sobé nevidéla nic nez svou diagnézu, a bala jsem se, Ze mé man-
zel opusti. Pro¢ by mél se mnou byt, kdyZ se u mé rozvine mentalni porucha a umfu,
myslela jsem si. Nechépala jsem svou lidskou hodnotu. Nedokazala jsem vidét nic, ¢im
bych ptispéla svétu - vidéla jsem se jen jako bfemeno, kterym se stanu.
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Divala jsem se okénkem na jemné bilé mraky namalované na modré obloze, po-
slouchala pisnicku Weighty Ghost od skupiny Wintersleep. Hrali jsme ji stale dokola,
protoze se hodila k mé melancholické naladé.

Chystali jsme se pocit dité pravé v dobé, jsem byla diagnostikovana. Pak jsem se
dozvédéla, Ze je 50% riziko, Ze na nase dité gen prenesu. S rozhodnutim zaloZit rodinu
jsem bojovala. Citila bych jako své selhdni, kdyby nase dité nemoc zdédilo, a nevédéla
jsem, jestli bych s tim dokdzala zit. Pfipadala jsem si jako v té pisnicce, i ja se citila jako
ptizrak, ktery vzesel z mého téla a ted se vznasi nad mym nepredvidatelnym zivotem.
Budoucnost, o které jsem snila, byla v troskach.

Uz je to vic nez deset let, ale pii té pisni¢ce se mi pokazdé zastavi srdce. Hned mé pre-
nese zpatky k tém beznadéjnym dntim, kdy jsem byla diagnostikovana a neuméla jsem
si predstavit, ze bych se jesté nékdy mohla citit Iépe. Kdyz ji sly$im z radia, musim nékdy
preladit na jinou stanici. Ale jen pokud ji dfive nevypne muj manzel, ktery vi, jak mé ta
pisnicka boli. Porad si jest¢ pamatuje mtlj prazdny vyraz, kdyz jsem se ztratila ve svych my-
$lenkach. Jesté nezapomnél, jak jsem plakala, jak jsem méla stale nateklé a rudé odi, a jak
nebylo nic, co by mohl udélat, aby mé zbavil bolesti. Nezalezelo na tom, ze mi fikal, jak
mé miluje, protoZe jsem mu nevétila, a myslela si, Ze s Huntingtonem nejsem lasky hodna.

Jindy Wighty Ghost z radia posloucham, abych si dokazala, jak daleko jsem se
dostala. Nadélala jsem hromadou pitomosti, ale tentokrat mé nerozbrecis, myslim si,
protoze si libuji v sile, kterou jsem ziskala z konfrontace se svym strachem z Hunting-
tonovy nemoci.

Trvalo to dlouho a vyzadovalo to spoustu terapie, ale nakonec jsem se se svou dia-
gndzou vyrovnala. Naucila jsem se, Ze nejsem jenom Huntington. Vim, Ze si zaslou-
Zim manzelovu lasku, a Ze toho svétu mazu hodné nabidnout.

Tahle pisnicka mi vzdycky bude pripominat ty znepokojivé roky, ale vyjadiuje také
prilezitost reflektovat dobro v mém Zzivoté. Miizu byt vdé¢na za mnoho véci, ale nej-
vdécnéjsi jsem za svého manzela. Podporil mé rozhodnuti podstoupit geneticky test.
Sedél vedle mé v sterilnim nemocni¢nim pokoji, kdyz mi genetik sdéloval vysledky. Dr-
zel mé, kdyz jsem se po mnoho mésicii kazdy vecer proplakavala k spanku. Neopustil
mé, kdyZ jsem mu nabidla rozvod, aby si mohl najit lepsi Zenu, ktera neonemocni. Stal
pti mné a véril ve mé, kdyz jsem nevétila sama v sebe. Viibec nepochybuji, Ze tady pro
meé bude také, az se dostavi symptomy Huntingtonovy nemoci.

PRANI MIT DITE ZKOMPLIKOVAL MUJ GENETICKY STAV

Erin Paterson, duben 2020, pieklad Zuzana Maurova

Sla jsem ulici pro svou odpoledni kédvu a vSechno se zdalo byt jako normélné. Nane-
$tésti ale ne vSechno bylo. Prochdzela jsem stejnymi ulicemi jako vzdycky, mijela jsem
znamé sousedni obchody a mavala jejich majitelim. Objednala jsem si $alek kavy jako
obvykle, pozdravila jsem baristku, ktera mi kdvu pfipravovala, pak jsem si vzala z pultu
své latte a $la zpatky. Jesté potfad jsem byla v Soku. Neddvno jsem byla pozitivné testo-
vana na gen, ktery zptisobuje Huntingtonovu chorobu.
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Po névratu do svého kvétinarstvi jsem se divila, jak je mozné, ze lidé nevidi kolem
mé hlavy Sedy mrak. Musi prece vidét, Ze je néco $patné. Pro¢ se nikdo nezastavi a ne-
obejme mé?

V préci mi pripadalo tézké se soustiedit. Myslenky mi neustale utikaly k HCH, coz
jen vyvolavalo dals$i proud slz. Pokazdé, kdyz se mi to stalo, schovala jsem se ve skladu
a doufala, Ze nikdo ze zdkaznik( neptijde, dokud se neuklidnim. Nedokazala jsem si
predstavit, ze bych jesté nékdy mohla byt $tastna.

A uprostfed toho zmatku jsme s manzelem museli pfijmout nejmucivéjsi rozhodnu-
ti naseho Zzivota. Spolu s diagnézou jsme se dozvédéli, Ze jakékoli dité, které po¢neme,
bude v 50% riziku, ze po mné nemoc zdédi. Jak se mame rozhodnout?

Celé roky jsem snila o tom, Ze jsem téhotna. Pfedstavovala jsem si, jak stojim vedle
svého manzela, levou rukou kolem mych ramenou si mé starostlivé pritahuje k sobé,
pravou ma na mém vystupujicim bfige. Oba se dosiroka usmivame a téime se na den,
kdy se nase dité narodi. Cely Zivot jsem Zila s pfedstavou, ze budu mama, takze myslen-
ka, Ze kvtili svému genetickému statusu ziistanu bezdétna, prosté nepripadala v tvahu.

Pokud bychom se dokézali smifit s rizikem, mohla jsem otéhotnét prirozené a dou-
fat, ze dité HCH nezdédi. Jeho stav by po narozeni nebyl znam. Bylo by to jeho rozhod-
nuti, zda se dat testovat, az by dosahlo adekvatniho véku. Kdyz jsem premyslela o tom
pocit dité prirozené, predstavovala jsem si zivot plny pochybnosti, neustalé pronasle-
dovani nejistotou, zda jsem gen nasemu ditéti predala, a otazkou, zda jsme se rozhodli
spravné. Dokazala jsem si jen prestavit, jakou vinu bych citila, kdyby mé dité mélo na
HCH pozitivni test.

Dals$i moznosti bylo po¢it prirozené a otestovat dité v déloze. Pokud by bylo dité tes-
tovano pozitivné, mohli bychom se rozhodnout pro potrat. A¢koli chapu, Ze pro néko-
ho to je schiidnd moznost, védéla jsem, Ze jakmile jednou otéhotnim, nebudu schopna
potrat podstoupit. To byla jedina véc, kterou jsem si byla jista.
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Mohli jsme zvolit lé¢bu sterility a mit dité bez HCH. In vitro oplodnéni (IVF) s pre-
implanta¢ni genetickou diagnoézou je zakrok, pfi némz jsou z matcina téla extrahovana
vajicka a oplodnéna muzskym spermatem v laboratoti. Vznikld embrya jsou nasledné
testovana na HCH a pouze ta, ktera jsou negativni, jsou pouzita. Zakrok stoji desitky
tisic dolart a zddl se ndm natolik extrémni, Ze jsme hned védéli, Ze to neni pro nas.

Dalsi moznosti je dité adoptovat, ale my jsme nebyli ptipraveni vzdat se vlastniho
biologického ditéte.

Nadseni, ze zalozime rodinu, tlumila
ma diagnodza a riziko pro nase budouci
dité. Bylo tézké rozhodnout se, jak dal,
protoze zadna moznost nebyla optimal-
ni.

Nez jsme méli dité, trvalo to pét a ptil
roku, protoze dal$i komplikaci byla
nevysvétlitelna neplodnost. Béhem té
doby jsme zkusili nékolik zptsobu, jak
mit dité, od pfirozeného poceti po IVF/
PGD. Zédny z nich nebyl uspésny. Byli
jsme radosti bez sebe, kdyzZ jsme kone¢-
né vytvorili rodinu adopci.

Ne kazdy by se rozhodl zalozit rodinu
stejné jako my, a tak to m4 byt. Kdyz se
octnete v podobné situaci, pro vés a va-
$eho partnera budou existovat volby,
které jsou pravé pro vas dva. Jestlize ¢a-
sem zmeénite nazor a rozhodnete se zku-
sit néco jiného, je to taky spravné. Zivot
je komplikovany a véci se méni.

Preji vam vSechno nejlepsi na vasi
cesté k rodicovstvi.

ZLY SEN, CO NIKDY NEZMIZi

Carlos Briceno, duben 2020, pieklad Zuzana Maurova

Soudasti rodinnych tradic byvaji milé vzpominky. Soucasti tradice rodiny prezidenta
Johna E. Kennedyho naptiklad bylo plaveni na 25 stop dlouhé plachetnici s nazvem
Victura. Oteviené more, vitr v zddech, modra obloha, odrazy slunce na hladiné, kdo by
se obcas s usmévem nevracel k takovym vzpominkam?

Bohuzel tradice rodiny mé Zeny tak bezstarostna neni. V rodiné jejiho otce je tradici
z generace na generaci predavat smrtelné onemocnéni. Jako by nebylo dost zlé, Ze se
moje Zena Jill dozvédéla, ze zdédila Huntingtonovu nemoc, stéla pred dal$i neptijem-
nou soucasti rodinné tradice — nutnosti oznamit to tém, jez méla nejradsi.

26 PRIBEHY A VZPOMINKY



Budu Jill citovat, protoze s ni boj s nemoci sdilim a jeji pribéh se stal i ¢asti mého
ptibéhu. Déli se se mnou o své pocity a ja ji tak dokazu lépe pochopit a mizu ji poma-
hat se s tim vyrovnat.

Zeptal jsem se ji, jak se citila, kdyz si uvédomila, Ze bude muset tuhle zpravu fict své
rodiné. A tohle je jeji odpovéd:

»Predstav si, dostanes zpravu, Ze ma$ nemoc, nemoc, kterd je fatdlni. Pak si predstav,
Ze tu informaci pfedas své rodiné. Ano, je to ta nejhorsi véc, ktera té kdy muze potkat,
a ano, dotkne se jich to. Uvidi, jak onemocnis. Mozna uvidi, Ze tvoje hlava nebude uz
tak bystra. Moznd bude nezbytné, aby ti pomohli se o sebe postarat. Mozna dokonce
dojde i na strmy propad financi.

Vétsina nemoci si vybira dan v celé rodiné, ale sama nemoc patii jen jednomu jedi-
nému z nich. S HN to neni ten ptipad, tahle nemoc nepatii jen tobé. Patii tvym rodi-
¢tim a ted je mozné, ze patfi tvé dcefi a moznd jejim détem, pokud se rozhodne néjaké
mit, a tak dal a tak dal.
ruleta s revolverem, v némz jsou jen dvé komory a v jedné z nich je kulka. V ur¢itém
bodé své dospélosti jsem si uvédomila, ze jakykoli vysledek, pozitivni nebo negativni,
mi zlomi srdce. Co kdyZ bude mtij vysledek negativni, v cozZ jsem pevné vétila. To by
pro mé byla skvéld zprava, ale co pro mé dva bratry? Co kdyz ji budou mit oni? Méla
bych se s nimi o tu zpravu podélit? Co by to s nimi udélalo? Pobidlo by je to také k tes-
tu? Vim, Ze by byli $tastni, ale co kdyby oni takové $tésti neméli? Citila bych se kvuli
tomu, Ze jsem nemoc nezdédila, provinile?

Pak se mé myslenky obratily: Co jestli ji mam? Kdy a jak to mam sdélit prateltim,
rodiné, a nejvétsi otazka, jak to viibec kdy reknu své dceti? Tahle zprava ji znidi Zivot.
Sdélim své rodiné zni¢ujici novinku.

A kdy nadejde cas, abych to rekla své matce, a pak svym bratrdim? Co mohu fict
jiného, nez Ze je mi to lito. Ze tohle jsem nikdy nikomu nechtéla udélat. Ze se citim pro-
vinile, protoze zndm pravdu, a protoze jsem jim zkomplikovala Zivot. Zkomplikovala
jejich budoucnost. Posledni véc, kterou jsem si kdy préala udélat, je dohnat je k smutku.

Ale jak ze zkuSenosti vim, neni to jen smutek. Smutek bude mé bratry a mou dceru
pomalu stahovat do jakéhosi tichého $ilenstvi, az budou permanentné zkoumat, jestli
ten pohyb, ktery ted udélali, je jesté normalni nebo je zndmkou, Ze uz jsou nemocni,
$ilenstvi, 0 némz se neodvazi mluvit, dokud neptijde fada na né, aby i oni usedli v or-
dinaci a vyslechli své vysledky.

Zacinam véfit, zZe jediny zpisob, jak zastavit tohle tyrani, je o nemoci mluvit.
Mluvit o svém strachu dfiv, nez té pfemtze. Mluvit se svymi milovanymi nejen
o svych obavich, ale také, jak je budes fesit, az budes starsi. A ze vSeho nejvic to potre-
bujes fesit oteviené, bez ohledu na to, jak désivé to je.“

A tak rodinna tradice pokracuije...

V takovych chvilich si pteji, aby ta tradice byla jina, takova, v niZ nemoc jen tak odpluje

daleko, daleko pry¢ jako zly sen, rdno se probudi$ a uvédomis si, Ze to neni skute¢nost.
Bohuzel nékteré rodinné tradice nikdy nezmizi.
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PRIBEH STACCY

www.hdscotland.org, leden 2018, pieklad Zuzana Maurova

Huntingtonova nemoc pochazela ze strany mého dédecka, ktery ji predal mé matce a ta
mné. Bylo mi devatenact, spéchala jsem do nemocnice na test, kdyz jsem byla téhotna
a ¢ekala svou prvni dceru. Védéla jsem, Ze to bylo riskantni, protoze jsem vidéla dédec-
ka na HN umirat a vidéla jsem také, jak to poznamenalo mou matku. Maminka odmi-
tala, Ze by nemoc méla, a kdybych nebyla v puberté v péci SHA (Scottish Huntington
Association) a nedostala se do kontaktu s projektem mladeze SHA, nevédéla bych nic,
chtéla to pred kazdym skryt.

Mam velmi mnoho opakovani CAG a je pravdépodobné, Ze budu mit symptomy
dost brzy. Domnivala jsem se, Ze to znamenad po CtyTicitce, ale uz o tfi roky pozdéji se
u mé zacaly projevovat prvni symptomy. Pravé se narodila moje nejmladsi dcera, syno-
vi bylo pouze 18 mésictl a nejstar$imu nebyly jesté ani tfi roky. Byla jsem nastvana, ale
ne kvuli HN, to jsem ptijala, ale kvili véku. Méla jsem jen tfi roky, abych si na to zvykla.

Muj dédecek s ni zil 27 let a bylo to stragné. Zemrel v devadesatych letech, standard
péce v té dobé se viibec neda srovnat s tim, co mame dnes. V poslednich péti letech na
tom byl opravdu hodné $patné, na to myslim porad. Moje rodina to vytésnila. Mnoho
¢lent rodiny bylo dédno do socidlnich zatizeni, protoZe se chovali asocidlné. Lidé neméli
tolik porozumeéni jako dnes.

Maminka dnes Zije s asistenci. Vyrovnala se s tim tak, Ze se zaviela doma. Ja to mam
obracené, nevidim zZadny smysl v tom se schovat. Vypravim o tom komukoli. Snazim se
Lidé uvidi, jaky dopad ma nemoc na rodiny, a mozna bude vétsi ochota k financovani
vyzkumu.

Kazdy by mél mit takovou podporu jako ja. Nejen lékarskou, ale také emoéni. Muj
odbornik na HN, mdj lékat, muj genetik, v$ichni tvofi podptrnou sit. Centrem té sité
je Gillian, moje expertka z SHA, necitim se jako jeji klient s HN, je to, jako by byla
jednou z mych kamaradek. Je srde¢nd a pecujici a nasloucha mi, nic pro ni neni prili§
velky problém. Telefonuje mi a dohlizi na mé, je pro mé skute¢né Zivotné dilezita.
Mam opravdu $tésti, ze mé Gillian a SHA podporuji, kazdy s HN by mél mit takovou
podporu jako ja.

Nestaram se o to, co si lidé mysli, chci s lidmi mluvit, protoze to je jediny zptisob,
jakym mitizeme zvysit povédomi o HN. Kdyz se mi nékdo posmivd nebo se vyptava,
feknu mu to na rovinu, mam neurologické onemocnéni zvané Huntingtonova nemoc
ataje to, co je.

ZVLADANI 1IZOLACE Z POHLEDU RODIN
Cristina Ferreira, kvéten 2020, preklad Zuzana Maurova

Naposledy jsem maminku vidéla 26. tnora. Bylo to pfed tim, nez se do Portugalska
dostal Covid-19.
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Maminka je v pokro¢ilém stadiu HN a neni schopna ani jist, ani mluvit ¢i cho-
dit. VSechny jeji zakladni potfeby zajistuji profesionalni pecovatelé a sestry. Je in-
kontinentni, na umélé vyzivé, a kazdy den ji je poddvana symptomatickd lécba.
Prubézné je jeji stav monitorovan, ¢asto podstupuje testy, a kazdy tyden jeji stav
hodnoti lékat. Nemyslim, Ze by byla schopna prezit tuto krizi mimo pecovatelské
zafizeni, v némz Zije.

Na pocatku krize bylo mou prvotni starosti zajistit co nejrychleji a nejefektivnéji jeji
izolaci. Pak jsem musela sehnat léky a dalsi polozky nezbytné k zajisténi jejtho pohod-
li v nadchazejicich mésicich. Musela jsem co nejlépe promyslet jeji potteby, protoze
denné dojizdim z Lisabonu do prace vice na jih a mohlo se stat, ze bych se nakazila
a musela byt doma v izolaci.

Vsechny mamindiny zdravotnické konzultace byly zruseny, ale nastésti ji jeji neu-
rolog predepsal medikaci tak, aby ji vydrzela cely ptlrok az do dalsi konzultace. Nutné
musel byt vybran tetrabenazin, ktery je zasadni pro zvladani jejich mimovolnych pohy-
bd, a v Lisabonu byl poskytovan pouze lékarnou Nemocnice de Santa Maria, kterd se uz
vénovala pripadiim s Covid-19. Pozdéji byla distribuce takovych 1ékii decentralizovana
zakonem, ale ja jsem jednoduse neméla ¢as patrat po moznych lokalnich fe$enich. Me-
zitim se zacaly tvorit u mistnich lékdren dlouhé fronty, které rychle vedly k nedostatku
ustenek a dezinfek¢nich pfipravki na ruce.

Maminka byla izolovdna na svém pokoji a zbavena moznosti navstév a dopln-
kové terapie. Ac¢koli ma vidycky dobrou ndladu, byla jsem smutna z toho, Ze se
prosté nemtize zeptat, co se déje? Citila jsem, ze je dilezité vysvétlit pacientim
s HN, pro¢ jsou kvtli Covid-19 méné ¢asté navstévy a opakovat takové vysvétleni
¢asto, aby se necitili opusténi a nebyli rozladéni. Nastésti pecovatelsky dim, kde
maminka Zije, zavedl videohovory. Maminka komunikuje o¢ima, je zaujatd, kdyz ji
néco zajima, a misto ,,ano“ mrkne. Kazdy den jsem se bala, Ze jeji svétlo pohasne,
ale neni pochyb, Ze pro ni byla moznost vizualni komunikace béhem tohoto obdobi
zasadni, poskytla ji potfebny kontakt s venkovnim svétem a kompenzovala nedo-
statek navstév.

Telemedicina je pro pacienty, jako je moje matka, velice slibnd, protoze kompen-
zuje potiebu fyzické nepfitomnosti a mize fakticky ucinit konzultace efektivnéjsi.
Naptiklad v Nemocnici Santa Maria, jejiz neurologické ambulantni oddéleni ma-
minka obvykle nav$tévuje, ma naplanované stavebni prace na deset let doptedu. Je
tam malo mista, manévrovani s lehatky, pojizdnymi ktesly a s pacienty je obtizné.
Nemocnice neposkytuje pacientiim s HN, jejichz pfijem je nad urcitym minimem,
transport sanitou (toto kritérium neaplikuji na pacienty s jinymi vzacnymi chronic-
kymi nemocemi). Vzit maminku do nemocnice znamena komplikovany logisticky
problém spojeny s vysokymi naklady kolem 100 eur za jednu cestu a je to pro ni
fyzicky vycerpavajici.

Vsechno zIé je pro néco dobré, mozna Covid-19 zlepsi kvalitu zivota pacientd tim,
ze se takové véci jako telemedicina a videohovory stanou rutinou. Uvidime. Zatim, jak
se Portugalsko pomalu zacind otevirat, budu moci brzy maminku zase jednou tydné
navstévovat.“
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PECE O KLIENTY S HCH VYZADUJE KREATIVITU

Markéta Kocova

Jako pecovatelka v pobytové sluzbé mam zku$enosti s péci o klienty s HCH v ruz-
nych stadiich nemoci. Hlavné diky panu OstriZzovi a Rekondi¢né-eduka¢nim pobyttim
SPHCH se mi dati pochopit a porozumét této nemoci, coz mi prijde jako velmi dtlezité
v péci o klienty.

Na rekondi¢nich pobytech rada posloucham a hovofim s rodinami, protoze mné
zajima, jak se s touto nemoci v rodiné vyrovnavaji. Clovék tak ziskdva zkusenosti, co
pomaha, jak se urcité situace daji fesit. Mym pranim a touhou je, aby klienti s HCH
mohli prozit distojny Zivot i pres ndroc¢nost, kterou tato nemoc prfinasi. Aby rodiny
védély, ze o jejich nejblizsi je a bude dobfe postardno. Jsem rada, ze i kdyz je klient
na MUS (mechanicky upravend, mixovana, strava), jidlo mtze byt rozmanité, pestré
a chutné. Moje zasada je vzdy takto upravené jidlo ochutnat, abych méla jistotu, Ze je to
dobré a spravné ochucené. Takto je mozné zpracovat i jejich oblibené pochutiny.

Clovék musi byt kreativni a nebat se zkouset s pomoci zahustovadel rtizné pokrmy.
Ne véechno jde podle nasich prani a predstav. Ale kdyz se podafi takto upravit pro
klienta jeho oblibené zavinace a muzete pozorovat radost v jeho ocich a spokojenost
s jakou ji, tak co pro nas muize byt vétsi motivaci a radosti k nezaplaceni. A s pomoci za-
hustovadel se daji oblibené népoje jako kava a pivo nejen zahustit, ale v ptipadé potteby
s pomoci ty¢ového mixeru vyslehat do pénové konzistence, ktera velmi dobfe chutng,
a hlavné neptinasi problémy pti polykani.

Postupujici pribéh této nemoci prinasi riziko izolace ve dvou oblastech — komuni-
kace a pohyb. Snazime se, aby nechodici klient pobyval ve voziku ¢i polohovacim kres-
le, dokud to jeho zdravotni stav umoznuje a on sam si to preje. Ve voziku nebo kresle si
mtize, v doprovodu pecovatelky, uzit tfeba prochazku do zahrady.

Co se tyka komunikace, je to tézké hlavné kdyz klient mysli a vi, co by chtél rict, ale
nedafi se mu to vyslovit nebo jen velmi obtiZné a ostatni mu nerozumi. Tak naptiklad
kdy?z se klient snazi pozdravit se s ostatnimi klienty, my jesté jeho pozdrav zopakujeme.
Klient je spokojeny, ostatni taky, protoze védi, co jim fika. Toto pouzivame i pfi tele-
fonické komunikaci s rodinou. Uvédomujeme si, jak je pro rodinné prislusniky velmi
tézké, kdyz svému nejbliz§imu nerozumi. Takto miizeme prispét k tomu, aby komuni-
kace byla co nejvice zachovana. Nékdy je obtizné klientovi rozumét, zvlasté kdyz mluvi
o nécem, na co se neda ukdzat nebo nevyjadtuje zfejmou potiebu. To pak pripomina
ktizovku, kdy ¢lovék premysli, co by to mohlo byt za slovo.

Pti velmi $patné moznosti komunikace jsme pfi telefonovani vyzkouseli moznost
hlasitého odposlechu, kdy pecovatelka rodiné vypravi, co by jim jinak fekl klient. Na-
ptiklad co mél dobrého k jidlu, jak byl odpoledne na prochdzce ve voziku na zahradé
a podobné. Klient je spokojeny, protoze i pfes omezeni, které nemoc prinasi, ma pocit,
Ze jesté muize byt ve spojeni se svymi blizkymi.

Tato nemoc ptinasi spoustu problému a omezeni, a proto ma ¢lovék vzdy velkou ra-
dost, kdyz mtize udélat néco, co klienta potési a povzbudi. Nékdy jsou to jen malickosti,
které jsou pro ného ale velmi dulezité.
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JARNiI REKONDICNE-EDUKACNI POBYT

-




LETNI TERAPEUTICKY POBYT PRO PACIENTY




LIMITY PRO VRACENiIi DOPLATKU ZA LEKY

Od 1. ledna 2020 vstoupilo v G¢innost ustanoveni § 16b zakona ¢&. 48/1997 Sb., o ve-
fejném zdravotnim pojisténi, které stanovuje limit na doplatky za léky nebo potraviny
pro zvlastni 1ékarské acely, pro prijemce invalidnich duchodi ve III. stupni a déle pro
osoby, kterym byla ptizndna invalidita IL. a III. stupné, ale pro nesplnéni podminek jim
neni invalidni dtchod vyplacen.

Jedna se o limity pocitané vzdy za kalendarni rok (oznaceni ,v¢etné* znamend, ze
se pocita i rok, ve kterém daného véku dosahli). Pojistovna je povinna pojisténci (nebo
zakonnému zastupci) uhradit ¢astku, kterd je nad dany limit. Do limitu se zapocita-
vaji doplatky na ¢aste¢né hrazené 1é¢ivé pripravky (LP) nebo potraviny pro zvlastni
lékaiské ucely (PZLU) s obsahem stejné 1é¢ivé latky a stejné cesty podéni pouze ve vysi
vypoctené podle nejnizitho doplatku na dostupny PL nebo PZLU. To neplati, pokud
predepisujici 1ékat na receptu vyznacil, Ze pfedepsany LP nelze nahradit (§ 32 odst. 2);
v takovém pripadé se do limitu zapocitava doplatek v plné vysi. Do limitu se nezapodi-
tévaji doplatky na ¢éste¢né hrazené LP nebo PZLU uréené k podptrné nebo dopliikové
1é¢bé; a to pouze v pripadé, Ze je pojisténec mladsi 65 let, pro starsi pojisténce jsou
doplatky do limitu zapocitavany.

Déleni limitu:

e 5000 K¢ u osob do 18 let (véetné),

e 1000 K¢ u osob starsich 65 let (véetné),

o 500 K¢ u osob starsich 70 let (véetné) a osob invalidnich ve II. a III. stupni.

NARODNI VAKCINACNI STRATEGIE

www.mzcr.cz, fijen 2020

Nejucinnéjsim nastrojem kontroly soucasné pandemie nového

.. onemocnéni Covid-19 je ockovani. Soucdsti prevence $ifeni naka-

2 | zy v populaci a ochrany jednotlivce je o¢kovani, které bude pro-
e bihat v souladu s pfijatou ndrodni vakcina¢ni strategii. Jakmile
bude ockovaci latka proti onemocnéni Covid-19 registrovana pro

pouziti v Evropé a dostupna v CR, bude nezbytné tuto strategii im-
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plementovat do bézné praxe a vyuzivat v organizaci
ockovani. Strategie oc¢kovani byla odborné navrzena
Ceskou vakcinologickou spole¢nosti CLS JEP, pro-
jednana klinickou skupinou Covid II MZ a schvéle-
na Narodni imuniza¢ni komisi CR. Hlavnim cilem
vakcinace proti Covid-19 je ochrana obyvatel pred
onemocnénim a zabranéni $ifeni ndkazy v populaci,
coz vede k minimalizaci po¢tu usmrti, minimalizaci
pretizeni akutnich a intenzivnich luzek ve zdravotnic-
kych zatfizenich, predchdzeni nozokomidlnim pteno-
stim a ochrané slozek kritické infrastruktury zemé.

Organizace ockovani

Oc¢kovani bude primarné provadéno:

« vordinacich praktickych lékatti (pouze za predpo-
kladu, ze bude mozné vakciny skladovat pfi chlad-
ni¢kovych teplotach 2-8 °C),

o ve vakcinaénich centrech nemocnic,

o ve vakcina¢nich centrech zdravotnich dstavi.
Ockovanli, které nebude hrazeno statem nebo z ve-

fejného zdravotniho pojisténi, maze byt provadéno

také v soukromych ockovacich centrech.

Distribuce vakcin

Distribuce vakcin bude zajisténa urcéenymi distribu-
tory ockovacich latek pfimo do jednotlivych zdra-
votnickych zatizeni, kde bude oc¢kovani provadéno.
V ptipadé vakcin hrazenych statem nebo z vefejného
zdravotniho pojisténi, pak prostfednictvim distribu-
tora ockovacich latek pro pravidelna a hrazena oc¢ko-
vani. Béhem transportu a skladovani musi byt podob-
né jako u vétsiny ostatnich béznych vakcin dodrzen
chladovy fetézec (teplota 2-8 °C). Nékteré kandidatni
vakeiny pocitaji se skladovanim pti teplotach -20 az
-80 °C.

Indikacni skupiny k ockovani
1. Chronicky nemocni pacienti a osoby ve véku 65
let a starsi
o Chronicka obstrukéni plicni nemoc
o Rezistentni hypertenze (zvySeny TK 140/90
mmHg a vys$si navzdory nejméné trojkombina-
ci antihypertenziv)
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veuws

Dostupnéjsi moderni
¢i nové léky
U lékt na vzdcnd onemocnéni
novela zavadi zcela novy systém
schvalovani jejich thrad, kdy
klicovou roli pti rozhodovani
o vstupu takového léku do systé-
mu bude hrét kolektivni poradni
organ slozeny ze zastupcu statu,
zdravotnich pojistoven, odbor-
nych Iékarskych spole¢nosti
a pacientské verfejnosti. Kromé
léka na vzacnd onemocnéni se
zdkon zaméfuje i na dal$i typy
modernich 1é¢iv, které slibuji vys-
§i i¢innost a bezpe¢nost oproti
stavajici 1é¢bé. Pokud tyto léky
nemaji dostatek signifikantnich
dat pro pfizndni trvalé thrady,
bude stanovena del$i doba pro
docasnou thradu, se zavazkem
vyrobce dolécit na své naklady
pacienty i v ptipadech, kdy tato
lhtita uplyne a 1é¢ivy ptipravek
neziska fadnou trvalou uhradu.
Diky této inovaci by mély
byt léky pro vzdcna onemocné-
ni dostupné a hrazené z pojisté-
ni mnohem dfive.

Informacni portal

k onemocnéni Covid-19
Ministerstvo vnitra CR spustilo
novy portdl k problematice pan-
demie Covid-19. Tento portal
najdete na tomto odkaze: www.
covid.gov.cz. Na portdlu je i sekce



urcend pro osoby se zdravotnim
postizenim. Jako aktualita je in-
formace, jak fesit testovani osob,
které nejsou schopny se samo-
statné na mista odbéru dostavit.

Krizova linka MZ CR
Ministerstvo zdravotnictvi zfi-
dilo bezplatnou linku prvni
psychické pomoci, kterd nyni
funguje pro obc¢any pod linkou
1221. Na zékladé doporuceni
pracovni skupiny Rady vlady
pro dusevni zdravi Minister-
stvo zdravotnictvi také spolu
se zdravotnimi pojistovnami
pracuje na siti center krizové
intervence, tj. zdravotnich kri-
zovych center, kterd budou po-
skytovat komplexni podporu
od telefonické linky, pfes am-
bulantni sluzby, az po krizova
luzka.

Strategicky ramec
Zdravi 2030
Vlada schvalila aktualizovanou
verzi Strategického ramce Zdra-
vi 2030. Nova verze reaguje na
pandemii covid-19 a ptehodno-
cuje strategicky smér ceského
zdravotnictvi do roku 2030. Zo-
hledniuje predev$im predpokla-
dané zdravotni a ekonomické
dopady.

Stavajici strategické cile:

o ochrana a zlepSeni zdravi
obyvatel,

o optimalizace zdravotnické-
ho systému s ohledem na
zvy$eni jeho schopnosti re-
agovat na nové vyzvy,

o podpora védy a vyzkumu.

o Zavainé dekompenzované onemocnéni srdce
(srde¢ni selhdvani, kardiomyopatie)
o Tézka obezita (BMI > 40 kg/m?)
» Hemato-onkologické onemocnéni
o Zavazné onemocnéni ledvin a jater
o Zavazny, farmakologicky feseny diabetes mellitus
o Pred imunosupresivni lé¢bou, radioterapii,
chemoterapii
2. Zdravotni¢ti pracovnici a pracovnici organt
ochrany vefejného zdravi vykonavajici epidemio-
logicky zavazné ¢innosti
o Oddéleni ARO, JIP
o Urgentni pfijem a hrazena ockovani (v soucas-
né dobé firma Avenier).
o Zdravotnickd zachranna sluzba
o Infek¢ni oddéleni
o Plicni oddéleni
o Pracovnici organti ochrany vefejného zdravi
provadéjici epidemiologicka Setfeni
« Laboratorni pracovnici zpracovavajici biologic-
ké vzorky k vySetfeni na Covid-19
. Pracovnici a klienti v socidlnich sluzbach
4. Vseobecni prakticti lékari, prakti¢ti 1ékari pro déti
a dorost, zubni lékati, farmaceuti
5. Pracovnici kritické infrastruktury - integrovany
zachranny systém, pracovnici energetiky, vlada,
krizové $taby
6. Ostatni pracovnici organi ochrany verejného
zdravi
7. Zéjemci o ockovani

w

Etapy ockovani

V ndvaznosti na dostupnost registrované vakciny
v CR je mozné planovat ockovani v nékolika etapach,
podle mnozstvi davek vakciny, které se podati zajistit/
nakoupit.

o Prvni etapa ockovani: indika¢ni skupiny 1-3.

o Druha etapa ockovani: indika¢ni skupiny 4-6.

o Treti etapa ockovani: indikacni skupina 7.

Uhrada vakciny
Ockovani bude dobrovolné. Ockovaci latky a aplikace

pro indika¢ni skupiny 1-6 budou hrazeny statem. Oc¢-
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kovaci latky a aplikace pro indikacni skupinu 7 bude
hrazena zdjemcem o oc¢kovani. V pripadé moznosti
uhrady z vefejného zdravotniho pojisténi bude nutné
zajistit doplnéni § 30 Zakona ¢. 48/1997 o vefejném
zdravotnim pojisténi.

DEFINICE LECIVYCH PRIPRAVKU
A DOPLNKU STRAVY

www.mzcr.cz, fijen 2020

Lécivé pripravky nejsou béznymi vyrobky (¢i obchod-

nim artiklem) a zachdzeni s nimi podléha specifickému

rezimu a podminkdm stanovenym pravnimi predpisy

Ceské republiky i Evropské unie, soucasné i dohoddam

vramci mezinarodniho prava. Primarnim ucelem téchto

prisnych podminek je ochrana verejného zdravi i zdravi
jedince prostfednictvim zaji$téni kvalitnich, bezpe¢nych

a ucinnych 1é¢iv. Zakladni kritéria zachdzeni s 1é¢ivymi

ptipravky obsahuje zikon ¢. 378/2007 Sb., o lécivech

a o zménach nékterych souvisejicich zdkond, ve znéni

pozdéjsich predpist (dale jen ,,zdkon o lé¢ivech).

Ministerstvo zdravotnictvi proto uvadi nasledujici
zékladni doporudenti, které muize spottebitelim (pa-
cientdm) usnadnit orientaci v internetovych ¢i tisko-
vych nabidkach nejriiznéjsich vyrobka.

V ptipadé vyrobku, u kterého si neni spotiebitel
jisty, zda se jedna o 1é¢ivy pripravek ¢i jinou kategorii
vyrobku (napf. doplnék stravy, kosmeticky ptipravek)
nebo zda miiZe jit i o neseriézni (klamavou) reklamu,
doporucujeme:

« navstivit stranky Stdtniho ustavu pro kontrolu I¢-
¢iv, kde lze v Databdzi 1éki vyhledat vSechny regis-
trované 1é¢ivé pripravky v Ceské republice podle
nazvu ¢i lé¢ivé latky - jestlize v databazi vyrobek
neni uveden, znamenad to, ze se nejednd o 1é¢ivy
ptipravek registrovany v CR, nebo

o pozadat svého oSetiujiciho lékate nebo lékarnika
o provéreni, zda se jedna o seridzni nabidku vy-
robku, ¢i nikoliv.

Lécivé pripravky, jejichz vydej je vazan na lékar-
sky predpis mohou byt vydavany pouze v ,,kamen-
né“1ékarné a neni mozny jejich zasilkovy vydej.
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Ockovani proti chfipce
a pneumokokovym
onemocnénim
Ockovani je doporuceno ze-
jména osobdm s chronickym
onemocnénim  plic; osoby
s onemocnénim srdce a/nebo
velkych cév; pacienty s farma-
kologicky lé¢enym diabetes
mellitus; pacienty s poruchou
imunitniho systému a asple-
nici/hyposplenici; ~ pacienty
s protinadorovou lé¢bou; pa-
cienty pred/po transplantaci
solidnich organti a/nebo kostni
drené; osoby s tézkou obezitou
(BMI nad 40 kg/m?) a osoby
star$i 65 let véku. Dale jsou ve
zvySeném riziku onemocné-
ni také kojenci a déti do 5 let
véku, osoby ve véku 60 let
a star$i, zvlasté star$i osoby
socidlni péce, oslabené nebo
s doprovazejicimi chronicky-
mi onemocnénimi, astmatici ¢i
kufdci. Oc¢kovani proti chfipce
je doporuceno také viem zdra-
votnickym pracovnikim, jako
soucdst ochrany pracovnika
a jeho pacientt. Pfi vybéru
vakciny proti chtipce se do-
porucuje pouziti tetravalentni
vakciny z divodu $ir$i ochrany
vidi cirkulujicim virdm chtip-
ky.

WWW.MZCT.CZ
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Rozsireni prevence
karcinomu délozniho
cipku
Ministerstvo zdravotnictvi
ve spoluprici s odbornymi 1é-
kafskymi spole¢nostmi navrh-
ne zavedeni preventivnich HPV
testd vSem Zendm po dovrSeni
35 a 45 let. Diky tomu dochazi
k zachytu nadorovych onemoc-
néni v ¢asnych stadiich, kterd
jsou dobre lé¢itelnd. Zamér
podporily také zdravotni po-
jistovny, které prislibily jejich
hrazeni. Mezi dal$i opatfeni pa-
tH vyuziti vysoce citlivych testt
na zji$téni HPV infekce nebo
o hrazené oc¢kovani proti HPV
u 13letych déti.

WWW.MZCT.cZ

Lécivé pripravky, jejichz vydej neni vazan na lékat-
sky predpis (tzv. ,volné prodejné 1é¢ivé pripravky®)
lze zakoupit bud v ,kamenné“ lékarné, nebo pro-
stfednictvim zasilkového vydeje (internetova nabidka
lékarny), pfi¢emz pred ndkupem lékt prostfednic-
tvim zasilkového vydeje doporucujeme zkontrolovat,
ze je lékarna pro zasilkovy vydej schvalend. Vice na:
http://www.olecich.cz/.

Padélané 1é¢ivé pripravky mohou ohrozit zdravi
pacientl bud tim, Ze obsahuji méné kvalitni 1é¢ivé
a pomocné latky, nebo obsahuji nespravné mnozstvi
téchto latek, ¢i v neposledni radé neobsahuji zadné 1é-
¢ivé latky. V krajnim pripadé mohou padélané 1écivé
ptipravky obsahovat latky, které jsou pro lidsky orga-
nismus $kodlivé. Vic na: http://www.nebezpecneleky.
cz/.

Lécivy pripravek je definovan jako:

o latka nebo kombinace latek prezentovana s tim, ze
ma lécebné nebo preventivni vlastnosti v pripadé
onemocnéni lidi nebo zvifat, nebo

 latka nebo kombinace latek, kterou lze pouzit
u lidi nebo podat lidem, nebo pouzit u zvitat ¢i po-
dat zvifatlim, a to bud za ucelem obnovy, upravy
¢i ovlivnéni fyziologickych funkei prosttednictvim
farmakologického, imunologického nebo metabo-
lického ucinku, nebo za ucelem stanoveni lékarské
diagndzy.

Oznaceni lécivého piipravku

o Na obalu a v pribalové informaci lé¢ivého pri-
pravku je uvedeno registra¢ni (islo, které slouzi
k identifikaci 1é¢ivého ptipravku. Muze byt ve for-
matu 07/148/78-C (u narodnich registraci, které
zajistuje SUKL) nebo ve formatu EU/1/08/442/011
(u registraci centralizovanym postupem EU, které
zajistuje Evropska lékova agentura).

o Kazda ptibalovd informace léc¢ivého piipravku
upozoriluje pacienty (uZivatele), aby si ji pozorné
precetli diive, nez za¢nou lé¢ivy ptipravek uzivat,
protoze obsahuje dulezité idaje (davkovani, inter-
akce, kontraindikace, podminky pro uchovavani
apod.)
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Doplnék stravy je definovan jako:

potravina, jejimz ucelem je dopliovat béznou stravu, a ktera je koncentrovanym
zdrojem vitaminti a mineralnich latek nebo dal$ich latek s nutri¢nim nebo fyzio-
logickym ucinkem, obsazenych v potraviné samostatné nebo v kombinaci, urc¢ena
k ptimé spotiebé v malych odméfenych mnozstvich.

Oznaceni doplitku stravy

Kromé pozadavkil na oznac¢ovani obalu potravin dle platné legislativy se na obalu

doplnk stravy pro spottebitele uvadi:

slova ,,doplnék stravy*;

nazvy vitamind, mineralnich latek nebo dal$ich latek charakterizujicich vyrobek;
Ciselny Gdaj o mnozstvi vitamint, mineralnich latek nebo dal$ich latek vztazeny
na doporucdenou denni davku;

udaje o obsahu vitamint a mineralnich latek i v procentech doporuc¢ené denni davky;
doporucené denni davkovani a popripadé dalsi podminky pouziti;

varovani pred prekro¢enim doporuc¢eného denniho davkovani;

upozornéni, aby byly vyrobky uloZeny mimo dosah déti;

upozornéni, ze dopliiky stravy nejsou nahradou pestré stravy apod.

Informace tykajici se internetovych nelegélnich nabidek vyrobkil prezentovanych

k 1é¢bé fady onemocnéni najdete na strankach Statniho ustavu pro kontrolu 1é¢iv.
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OSVOBOZENi OD DALNIENICH POPLATKU V ROCE 2021

WWWwW.Nnrzp.cz

Od 1. 1. 2021 nabyvd tG¢innosti novela zakona ¢. 13/1997 Sb., o pozemnich komunika-
cich, oznacena ¢islem 227/2019 Sb. Nové se osvobozeni vztahuje i na osoby postizené
uplnou nebo praktickou hluchotou.

K uplatnéni osvobozeni musi byt od roku 2021 splnéno souc¢asné nasledujici:

o osoba se zdravotnim postizenim se nachdzi ve vozidle,

« tato osoba je drzitelem prikazu ZTP ¢i ZTP/P,

« provozovatelem silni¢niho motorového vozidla je postizena osoba sama nebo osoba
ji blizka.

Pro tplnost jesté nutno zdiraznit, ze uplatnéni osvobozeni je vazano pouze na pru-
kaz osoby se zdravotnim postizenim, tedy na priikaz ZTP ¢i ZTP/P a nikoliv na parko-
vaci pritkaz. Umisténim parkovaciho priikazu na pfednim okné vozidla Ize sniZit riziko
zbyte¢ného zastavovani vozidla z divodu silni¢ni kontroly, av§ak parkovaci pritkaz sam
tedy takto na dalku nedokladuje osvobozeni od zpoplatnéni, nebot to je vazano na dalsi
vyse uvedené podminky.

ZMENY PODMINEK ZiSKANi PRISPEVKU NA MOTOROVE
vozIDLO €I KOMPENZACNI POMUCKU

WWw.Nnrzp.cz

Dnem 1. brezna 2020 vstoupil v ucinnost zakon ¢. 228/2019 Sb,,

kterym se novelizuje zakon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek

é NRZP R osobdm se zdravotnim postizenim. Tato novela zdkona ptinesla
dvé zakladni zmény.

Prvni zménou je, Ze se zvysil nasobek ¢astky Zivotniho minima

u spole¢né posuzovanych osob pii Zadosti o prispévek na zvlastni

pomticku poskytovanou na porizeni motorového vozidla. Maximalni

¢astka 200.000 K¢ je poskytnuta, pokud pfijem spole¢né posuzovanych osob v domac-

nosti ¢ini méné nez 16nasobek Zivotniho minima téchto osob. Castka jednotlivych

ptispévki se snizuje vzdy po 20 tisicich tak, ze pfi 17nasobném Zivotnim minimu spo-
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le¢né posuzovanych osob je pfiznana ¢astka 180.000 K¢ a takto sestupné az do c¢astky
100.000 K¢, coz je nejmensi ¢astka, kterou je mozné priznat.

Druhd zména zakona se tyka jednotlivych diagnoz, u kterych je mozné pozadat o pri-
spévek na nakup kompenza¢ni pomticky. Je to u téch diagnoz, na které si dosud neby-
lo mozné pozadat o prispévek na nakup kompenza¢nich pomucek, tato zména se ne-
tykd prispévku na ndkup motorového vozidla. Jedna se o zdravotni postizeni uvedené
v bod¢ 4. Zdravotni postiZeni interni povahy zptsobujici tézké omezeni pohyblivosti,
za které se povazuje:

a) ischemicka choroba dolnich kondetin ve stadiu kritické koncetinové ischemie
na jedné nebo obou dolnich koncetinach ohrozujici vitalitu koncetiny, a to ve sta-
diu II/IV podle Fontaina, resp. ve stadiu I1/4, I1I/5 nebo II1/6 podle Rutherforda,
pricemz nebylo mozné provést revaskularisaci nebo tato selhala,

b) chronicka zilni insuficience (CVI) ve stupni postizeni C6a/s (CVI s floridnim
viedem) nebo C5a/s (CVI se zhojenym viedem) nebo skore zilni disability (VDS)
ve stupni 3,

¢) lymfedém dolni koncetiny (primarni i sekunddrni) ve stupni postizeni 3 (elefantiaza),

d) nezhojeny defekt jedné nebo obou dolnich koncetin 1é¢eny adekvatnim odleh-
¢enim (ortéza, vozik) po dobu nejméné 12 mésicti v certifikované podiatrické
ambulanci pro diabetiky,

e) Charcotova neuropaticka osteoartropatie jedné nebo obou koncetin s nestabili-
tou nebo funkéni deformitou nohy vyzadujici trvalé odlehéeni koncetin pomoci
ortézy nebo voziku,

f) srde¢ni selhani u osob zatazenych na ¢ekaci listinu k transplantaci srdce,

g) implantace dlouhodobych podpor obéhu,

h) srde¢ni selhani s klidovymi formami dusnosti ve funkeni ttidé NYHA IV,

i) srde¢ni selhani ve funkéni t¥tidé NYHA III, po které doslo v poslednich 12 mé-
sicich alespon dvakrat k hospitalizaci, kdy i po hospitalizacich zastava funk¢ni
trida NYHA III,

j) srde¢ni selhdni ve funkéni tfidé nejméné NYHA III, je-li objektivné dolozeno
omezeni funk¢ni vykonnosti,

k) tézka vlekld plicni nemoc vedouci k respira¢éni insuficienci, pro kterou je posky-
tovana dlouhodobd domaci oxygenoterapie (DDOT),

1) tézka vlekld plicni nemoc vedouci k respira¢ni insuficienci s hyperkapnii, pro
kterou je poskytovana domadci neinvazivni ventila¢ni podpora (NIV).

V priloze zdkona v ¢asti I. nové oznaceném bodé 5 tivodni ¢ast ustanoveni zni:

»Zdravotni postizeni odtivodnujici priznani prispévku na zvlastni pomicku na poti-

zeni motorového vozidla nebo specidlniho zadrzniho systému, za které se povazuji:*

V priloze v ¢asti I. se v nové oznaceném bodu 5 pism. a) slova ,a 1) nahrazuji slovy
» 1) @am)®

Na vysvétlenou bod m) znamena anatomické ztraty hornich koncetin na trovni
obou zapésti a vyse nebo vrozené ¢i ziskané vady obou hornich konéetin s tplnou ztra-
tou zakladni funkce obou rukou (tchopu a pridrzovani) zavazné narusujici posturalni
funkce téla (udrzovani rovnovahy).
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Piispévek na bydleni v roce 2020

Od 1. ¢ervence 2020 se méni okruh spo-
le¢né posuzovanych osob pro prispévek
na bydleni - do vypoctu se zahrnuji osoby,
které skute¢né Ziji v dané domdcnosti. Do
30. 6. 2020 se do vypoctu zahrnuly osoby
s trvalym pobytem v domacnosti. Prispé-
vek na bydleni je davka socidlni pomoci ur-
¢end pro rodiny a jednotlivce s niz§imi pri-
jmy, kterym pomahd s thradou nakladt na
bydleni. Poskytovani pfispévku na bydleni
se posuzuje podle vyse ¢istého prijmu rodi-
ny za predchozi kalendéfni étvrtleti. Pokud
je ¢isty prijem jednotlivce nebo rodiny nizsi
nez zivotni minimum, do vypoctu vstupuje
zivotni minimum. Paradoxné tedy zvy$eni
zivotniho minima od dubna 2020 zname-
nd snizeni ptispévku na bydleni pro rodiny
a jednotlivce s piijmy niz$imi nez Zivotni

minimum. WWW.NTzZp.cz

Zvyseni prispévku
pro zaméstnavatele OZP
Dne 25. 9. vlada na svém jednani schvilila

Natizeni vlady o zvySeni prispévku pro za-
meéstnavatele, ktefi zaméstnavaji vice nez

¢
Q NRZP CR

Zmény nékterych zakonu platné
od 1. 1. 2020

Minimalni mzda je zvySena na 14600 ko-
run. Tim se také zménily tabulkové platy ¢i
rtzné podminky pro ziskdni nékteré soci-
alni davky.
Vsichni psi museji byt ocipovani, to zna-
mend i vodici ¢ asistenéni. Cip mé slouzit
ke vzniku centralniho registru pst.
Lékari vystavuji neschopenku elektronic-
Ky a pacient dostdva do ruky prikaz prace
neschopného zaméstnance, ktery jiz za-
meéstnavateli nepredava. Presto je dilezité,
aby pacient svého zaméstnavatele telefonic-
ky nebo elektronicky upozornil, Ze je prace
neschopny. Pokud by tak neu¢inil, md neo-
mluvenou absenci. V ptipadé technickych
komplikaci muze lékar vystavit i klasickou
papirovou neschopenku.

WWW.NIZp.cZ

é NRZP CR

50 % osob se zdravotnim postizenim. Zvyseni je o 800 K¢ mési¢né a plati od 1. fijna 2020.

S ministryn{ financi pani Alenou Schillerovou a s predsedou vlady panem Andrejem Babi-

$em opakované jednali predstavitelé NRZP CR, Asociace zaméstnavatelii osob se zdravotnim

postizenim a Konfederace zaméstnavatelskych a podnikatelskych svazii.

SOCIALNi PROBLEMATIKA
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e, SUKL

Sitni diszay pro kontroh ke

SUKL zverejnil zpravy o uhradach

vytipovanych léciv

Statni dstav pro kontrolu lé¢iv zverejiuje
od 1. 9. 2020 Souhrny k hodnoticim zpra-
vam vydanych ve vytipovanych spravnich
fizenich zahdjenych na Zadost o stanoveni
nebo zméné vyse a podminek thrady léci-
vych ptipravki/potravin pro zvlastni 1ékar-
ské ucely - viz http://www.sukl.cz/leciva/
souhrny-k-hodnoticim-zpravam-2020.
www.sukl.cz
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Komplikace s cerpanim
prispévku na motorové vozidlo

Ptiznany prispévek musi byt realizovin
do 3 mésict od doruc¢eného rozhodnuti.
Pokud zjistite, Ze va$ prodejce nebude mit
v¢as ptipraveny automobil, vyzadejte si od
néj pisemné potvrzeni, Ze vzhledem k ne-
dostatku vozii, neni schopen vam auto vcas
ptipravit. S timto potvrzenim se dostav-
te na Ufad préce, ktery vydal rozhodnuti
o pfiznani piispévku na nadkup motorové-
ho vozidla, a pozadejte o prodlouzeni lhiity
pro vyuziti tohoto prispévku. Véiime, zZe
Utady prace v téchto ptipadech zadateli vy-
hovi. Pokud by se stalo, ze Utad préce by
nechtél vyhovét v prodlouzeni lhity, obrat-
te se na NRZP CR.

WWW.nrzp.cz
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CENTRUM EXTRAPYRAMIDOVYCH ONEMOCNENI
NEUROLOGICKE KLINIKY 1. LF UK A VFN V PRAZE

Centrum bylo zaloZeno v r. 1994 a navazuje na nepferusenou tra-
dici Poradny pro 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 4900 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: 466014 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 dalsi non-alzhei-
FAKUITNINEMOCKICE | meerské demence, Friedreichovu nemoc a jiné spinoceberelldrni
atrofie, amyotrofickou laterdlni sklerézu a dal$i onemocnéni pro-

jevujici se omezenim volniho pohybu, tfesem, choreou, dystonii,

myoklonem, tikem a jinymi abnormalnimi pohyby, demenci a dal$imi

kognitivnimi poruchami. Tato onemocnéni maji vesmés vysokou prevalenci — napft.
Parkinsonova nemoc nejméné 1/1000 obyvatel, Alzheimerova nemoc stejné tak. Neu-
rodegenerativni onemocnéni se pfitom neomezuji na vyssi vékové skupiny — napt. dys-
tonické syndromy postihuji nejc¢astéji dospélé osoby v produktivnim véku, Tourettetiv
syndrom md maximum vyskytu v détstvi a dospivani, Alzheimerova nemoc zadina
mnohdy pred padesatym rokem véku, podobné tak i Parkinsonova nemoc a dalsi neu-
rodegenerativni parkinsonské syndromy. Progndéza neurodegenerativnich onemoc-
néni se zdsadné zménila v poslednich letech s moznostmi moderni farmakoterapie,
chirurgické 1é¢by a dalsich postupt. Zatimco zakladni péce muize byt provadéna v te-
rénu, komplikované stavy a vzacnéjsi poruchy predpokladaji presnou diagnostiku za-
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lozenou predevs$im na klinické zkuSenosti s velkymi soubory nemocnych. Proto v fadé
vyspélych zemi vznikla podobna centra pro diagnostiku a 1é¢bu neurodegenerativnich
onemocnéni (Neurodegenerative Diseases Center), ktera zajidtuji vysoce specializo-
vanou (pfevazné ambulantni) pé¢i o tyto nemocné a jsou zaroven $kolicimi stredis-
ky a vyzkumnymi zakladnami. 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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PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH

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

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

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

Pomoci mikromanipula¢nich technik je jedna blastomera odebrana. Z DNA ziskané
z této bunky je pak provedena vlastni analyza. 4.-5. den je do délohy zavedeno embryo,
které nenese dispozici k dané chorobé. 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 ptijemkyné.

Sanatorium Helios v Brné

Sanatorium Helios je plné kvalifikované pracovisté s dlouholetou praxi IVF a PGD
u part se zatizenim HCH. Uspé$nost 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 nejpocéetnéjsi skupinu ze vSech vysetfovanych osob s mono-
gennim zatizenim v rodiné.

V ptipadé zajmu ¢&i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:
MUDr. Véra Hofinova, klinicky genetik, mobil: 604 415 649
Mgr. Dusana Vranova, IVF koordinatorka, mobil: 731 416 420
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 kvalifikovana PGD
u paru 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 mezinarodni zdravotnické normy CSN
EN ISO 15189, ¢imz naplnuje pozadavky vysokého standardu kladené na zdravot-
nickou laboratot provadéjici PGD. Podminkou akreditace je také pravidelna ucast
v mezinarodné organizovanych a nezavislych kontrolach kvality (UK NEQAS), kte-
rych se laboratof ucastni.

V pripadé zajmu &i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr. Katefina Veseld, Ph.D., feditelka centra, gynekolog,

e-mail: kvesela@repromeda.cz, tel: +420533 306 351

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

tel: +420533306 316

Mgr. Miroslav Hornak, Ph.D., molekularni genetik, e-mail: mhornak@repromeda.cz,
tel.: +420776850577

Sanatorium Repromeda s.r.0., Studentska 812/6, 625 00 Brno
www.repromeda.cz

Gennet v Praze

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

V pripadé zajmu &i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr. Jan Diblik, Ph.D., tel.: 222 313000, e-mail: jan.diblik@gennet.cz
Centrum |ékafské 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 klka a vysledek je
znam do 2-3 dni. Testovani se provadi pouze v pripadé, ze jeden z rodi¢t je nemocny
nebo pozitivné testovany.
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Presymptomatické (prediktivni) testovani podstupuji hlavné plnoleté osoby v ri-
ziku a zjiStuje se, zda zdédili/nezdédili mutovany gen HCH. Pro toto testovani jsou
nastavena pravidla - guidelines - ktera by méla byt vzdy dodrzovana.

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

Kontakty na jednotliva odborna geneticka pracovisté naleznete na internetovych
strankach www.huntington.cz v odkazu Kontakty/Multidisciplindrni 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: 773377 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 dietni-
ho stravovani dle jidelniho listku, ktery sestavuje referentka stravovani. Podava se 5x

MOZNOSTI POBYTOVYCH ZARIZENi PRO PACIENTY S HCH V CR 51



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.: 384495122, 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 321500, 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 o$etiovatelska sluzba, Zizkova 3, 602 00 Brno, tel.: 545230467,

e-mail: chos.brno@charita.cz. Charitni pedovatelska sluzba, Zizkova 3, 602 00 Brno,
tel.: 545230178, 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.: 565427 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.: 565383097, 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: 723971754, 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.: 491423154, mobil: 735792 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.: 493622827, 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.: 487754115, 483103263, 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 211294, 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.: 559508505, mobil: 732178501, 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.

56 MOZNOSTI POBYTOVYCH ZARIZENi PRO PACIENTY S HCH V CR



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.: 596621094, mobil: 731625789

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.: 466959 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: 734793446, e-mail: info@dduo.cz

www.dduo.cz
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PLZENSKY KRAJ

Centrum pobytovych a terénnich sluzeb Zbich

Zatizeni poskytuje komplexni socidlni sluzby osobdm, které maji snizenou sobéstac-
nost z diivodu zdravotniho postizeni, a kterym nelze zajistit potfebnou pomoc a pod-
poru v ptirozeném socialnim prosttedi.

Odleh¢ovaci sluzby jsou poskytovany jako nepretrzita socidlni sluzba. Socidlni re-
habilitace je poskytovana jako nepretrzita pobytovd sluzba a jako terénni a ambulant-
ni sluzba. Domov pro osoby se zdravotnim postiZenim je socialni sluzba poskytovana
jako nepretrzita sluzba. Chranéné bydleni je poskytovano jako nepretrzita sluzba.
Chranéné bydleni je rozdélené na skupinové v zatizeni a individualni v pronajatych
bytech.

V ramci poskytovani socidlnich sluzeb mohou uzivatelé vyuzit naptiklad rehabili-
ta¢ni oddéleni s terapeutickym bazénem, hippoterapii, vytvarny ateliér s keramickou
dilnou, hudebni ateliér, sportovni ¢i rekreacni aktivity.

Kontakt:

Centrum pobytovych a terénnich socialnich sluzeb Zblch, V Sidlisti 347, 330 22 Zblch
tel.: 377 830 611, e-mail: info@centrumzbuch.cz

www.centrumzbuch.cz

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 o maximalni mozné za¢lenéni do bézného Zzivota spole¢nosti — naptiklad
zapojeni do socidlné-terapeutické nebo chranéné dilny.
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Kontakt:

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

www.diakonie-praha.cz

STREDOCESKY KRAJ

Domov Barbora Kutna Hora

Domov Barbora Kutna Hora, poskytovatel socidlnich sluzeb, je samostatnd pfispévko-
va organizace s pravni subjektivitou. Jejim zfizovatelem je Stfedocesky kraj. Pobytové
socidlni sluzby se v téchto budovach poskytuji od povale¢nych let. Od této doby prosla
organizace vyraznym vyvojem.

V soucasné dobé Domov Barbora poskytuje ¢tyti druhy socidlnich sluzeb. Domov
pro seniory s kapacitou 76 klientti a Domov pro osoby se zdravotnim postizenim s ka-
pacitou 83 klientt, Chranéné bydleni s kapacitou 14 klientt a Socidlné aktiviza¢ni sluz-
ba pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim s kapacitou 23 klientt.

Kontakt:

Domov Barbora Kutna Hora, poskytovatel socialnich sluzeb, Pirknerovo namésti 228,
284 01 Kutna Hora

tel.: 327 533 111, e-mail: vsocialni@domov-barbora.cz

www.domov-barbora.cz

USTECKY KRAJ

Domov Potoky v Chiibské

Posldanim Domova je poskytovani nepretrzité pobytové socialni sluzby osobam, kte-
ré maji snizenou sobésta¢nost z divodu omezeni v disledku chronického dusevniho
onemocnéni, véetné véech druhti demence, a jsou plné odkazany na pravidelnou po-
moc jiné osoby. Podporuje sobésta¢nost klientt s respektem k individualnim potte-
bam a vytvari domdci atmostéru. Usiluje o to, aby uZzivatelé zistali soucasti ptirozeného
mistniho spolecenstvi. Respektuje svobodnou viili uZivateli ve vybéru aktivit a snazi se
respektovat jejich rozhodnuti, aby méli co nejvice zachovan pocit prirozeného Zivota
v pfijemném a bezpe¢ném prostredi.

Cilovou skupinou jsou osoby starsi 45 let, které maji snizenou sobésta¢nost z divodu
chronického dusevniho onemocnéni a jsou plné odkazany na pravidelnou pomoc jiné
osoby, pottebuji soustavnou péci a jejich snizena sobéstacnost jim nadale neumoziuje
setrvat v dosavadnim prosttedi ani za pomoci terénnich socialnich sluzeb.

Zatizeni upfednostiiuje zdjemce s Alzheimerovou demenci, jinym typem demence
a Huntingtonovou chorobou.
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Kontakt:

Domov Potoky v Chribské, Dolni Chribska 302, 407 44 Chfibska
tel.: 412314001, 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. Aredl 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 du$evnim 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.: 412338122, 412337 005, e-mail: reditel@domovseverka.cz
www.domovseverka.cz

ZLINSKY KRAJ

Penzion Spokojené stati Pozlovice

Penzion Spokojené stati Luhacovice poskytuje sluzby osobam od 50 let — télesné a zdra-
votné postizenym a seniorim. Kapacita penzionu je 100 ltizek v jedno-, dvou- i vice-
luzkovych pokojich s vlastnim socidlnim zafizenim a ¢ajovou kuchynkou. V nabidce
jsou i dvoupokojové apartmany pro manzelské pary. V objektu Penzionu je poskytovdna
domdci strava v rozsahu plné penze véetné dvou svacin. Ubytovanym je také poskytova-
na socidlni sluzba osobni asistence podle zdkona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach.

Kontakt:

Penzion Spokojené stafi Pozlovice, A. Vaclavika 369, 763 26 LuhacCovice — Pozlovice
tel.: 571892321, 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 péée dospélym uzivateliim (zenam i mu-
7am) se sniZzenou sobésta¢nosti v zdkladnich Zivotnich dovednostech. Tato podpora
a pomoc vychdzi z individudlnich potfeb uzivateld, s rozvojem podpory jejich samo-
statnosti, socialniho za¢lenovani a podporou motivace k takovym ¢innostem uzZivate-
le, které nevedou k jejich dlouhodobému setrvavani ¢i prohlubovani nepfiznivé soci-
alni situace.
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Cilové skupina uzivatelt Domova jsou dospélé zeny a muzi od devatenacti let s men-
talnim, télesnym, pripadné s kombinovanym postizenim. U téchto osob se predpoklada
¢aste¢na nebo nedplna sobéstacnost v zakladnich Zivotnich dovednostech, se snizenou
schopnosti uplatriovat sva prava, coz mize vést ke vzniku nepiiznivé socialni situace
a potrebé vyuzivat socidlni sluzbu Domova.

Kontakt:

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim Zborovice, Hlavni 1, 768 32 Zborovice
tel.: 573369018, e-mail: radmila.baierova@ssluh.cz
www.ssluh.cz
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KONTAKTY -

MULTIDISCIPLINARNI TYM
1. LF UK a VFN Praha

NEUROLOG. KLINIKA - CENTRUM EXTRAPYRAMIDOVYCH
ONEMOCNENI
Katerinska 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, napi. rozhodovani pri 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.: 224965020, mobil: 777942 147, e-mail: eva.baborova@seznam.cz

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.: 224967171, 224967 175 (v pracovni dny 13:00 — 15:00), e-mail: genetika@vfn.cz

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
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doc. MUDr. Alena Santava, CSc., tel.: 588 443 858, 588 444 477,
e-mail: genetika@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.: 588443 402, e-mail: michaela kaiserova@fnol.cz

KLINIKA PSYCHIATRIE
prof. MUDr. Klara 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 ONEMOCNENI
MUDr. Petra Bartova, Ph.D., tel.: 597 373 110, e-mail: petra.bartova@fno.cz
MUDr. Richard Novobilsky, e-mail: richard.novobilsky@fno.cz

MUDr. Martin Sabela, e-mai: martin.sabela@fno.cz

ODDELENI PSYCHIATRICKE
MUDr. Petr Silhan, Ph.D., tel.: 597 373 314, e-mail: petr.silhan@fno.cz

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

NEUROLOGICKA KLINIKA FN U SV. ANNY

Pekarska 53, 656 91 Brno

doc. MUDr. Marek Balaz, Ph.D., tel.: 543 182 637, e-mail: marek.balaz@fnusa.cz
MUDr. Pavel Ressner, Ph.D., tel.: 543 182 633, e-mail: pavel.ressner@fnusa.cz

PSYCHIATRICKA KLINIKA LF MASARYKOVY UNIVERZITY
Jihlavska 20, 625 00 Brno
MUDr. Libor Ustohal, Ph.D., tel.: 532 232 055, e-mail: lustohal@fnbrno.cz

Ostatni pracovisté

PARDUBICKA KRAJSKA NEMOCNICE

Kyjevska 44, 532030 Pardubice 3

Dotazy na vyzivu

MUDr. Zuzana Kala Grofova, Nutri¢ni a dietologické oddéleni, tel.: 466012999,
466019426, e-mail: zuzana.grofova@nempk.cz

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficity

MUDr. Ales Kopal, tel.: 466014702, e-mail: ales.kopal@seznam.cz
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PGD kliniky

SANATORIUM HELIOS spol. s.r.0., Stefanikova 12, 602 00 Brno, www.sanatoriumhelios.cz
MUDr. Véra Hofinova, klinicky genetik, mobil: 604 415 649

Mgr. Dusana Vranova, [VF koordinatorka, mobil: 731 416 420

GENNET s.r.0., Kostelni 9, 170 00 Praha 7, www.gennet.cz

MUDr. Jan Diblik, Ph.D., tel.: 222313000, 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 ergoterapeutii
Klobou¢nicka 1627/7, 140 00 Praha 4, www.ergoterapie.cz
Konzultace z ergoterapeutické pomoci.

Asociace klinickych logopedi CR
Sokolska 35, 120 02 Praha, tel.: 222518769, www.klinickalogopedie.cz
V odkazu ,,Pro vetejnost je k dispozici adresar pracovist klinické logopedie.

Pujéovna zdravotnickych pomucek
Diecézni katolickd charita Hradec Kralové, Velké ndm. 37, 500 01 Hradec Kralové
Bc. Jifi Havelka, tel.: 495063 148, mobil: 731402271, 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 ZDRAVT, O.P.S.

Ulice 5. kvétna 65, 140 21 Praha 4, tel.: 261 174079, kanceléf: 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
NARODNI CENTRUM DOMACI PECE CESKE REPUBLIKY
www.domaci-pece.info

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI CR

Palackého ndm. 4, 128 01 Praha 2, tel.: 224971 111, www.mzcr.cz
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MINISTERSTVO PRACE A SOCIALNICH VECI

Na Poti¢nim pravu 1/376, 128 01 Praha 2, tel.: 221921 111, www.mpsv.cz
KANCELAR VEREJNEHO OCHRANCE PRAV

Udolni 658/39, 602 00 Brno, tel.: 542542111, 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) 73150063101,
fax: (+49) 73150063082, 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: 605128472, 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

Slovensko: Spolo¢nost pre pomoc pri Huntingtonovej chorobe,
www.huntington.sk, e-mail: huntingtonovachoroba@gmail.com

PORADNY

Poradna NRZP CR

Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266753 427, fax: 266 753 431,
e-mail: poradnanrzp@nrzp.cz, www.nrzp.cz.

Odborné socidglni poradenstvi je poskytovino bezplatné.

Poradna pro uzivatele socialnich sluzeb

Partyzanska 7, 170 00 Praha 7. www.poradnaprouzivatele.cz

Umeéni doprovazet

Mobil: 604414 346, e-mail: poradna@umenidoprovazet.cz, www.umenidoprovazet.cz
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Psychologické poradenstvi
PhDr. Jana Koblihova, e-mail: jana.koblihova@cpost.cz
Dotazy na psychologické problémy, napt. rozhodovini osob v riziku o gen. testovani.

Poradenstvi v socialni oblasti
Mgr. & Bc. Dagmar Kluckova, DiS., Socialni sluzby mésta Krométiz, p.s.,
Riegrovo nam. 159/15, 767 24 Krométiz, mobil: 774771 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 fyzioterapie
Mgr. Irena Novotna, e-mail: novot.irus@seznam.cz

Poradny pro rodinnou a psychologickou terapii

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

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

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

Poradna pro vyzivu

WWW.VYZivavnemoci.cz

Seznam ambulanci a 1ékard, ktefi mohou predepisovat nutri¢ni vyzivu na lékatsky
predpis, lze nalézt na www.skvimp.cz.

Pecuj doma, www.pecujdoma.cz

Poradna pro pomoc s domdci 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 poradenskd podporu neformélnim dlouhodobé pecéujicim
osobam. Jedna se hlavné o individudlni poradenstvi zamérené na zkvalitnéni
rodinnych vztaht, podporu komunikace v rodiné, prevenci syndromu vyhoteni,
podporu nastaveni sdilené péce atd.
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Spole¢nost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé

Velké nameésti 37/46, 500 03 Hradec Kralové
datova schranka: pytr62k,
e-mail: info@huntington.cz, www.huntington.cz

PharmDr. Zdenka Vondrackova - predsedkyné,

Ceska Cermna 41, 549 21 Ceska Cermna

tel.: 491424 142, mobil: 723 349 327, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz
Ing. Martina Musilova

Pernerova 168, 530 02 Pardubice

mobil: 775321784, e-mail: office@huntington.cz

Iva Vestfalova

Stracovska Lhota 19, 503 15 Nechanice

mobil: 725044 525, e-mail: ivavestfalova@seznam.cz

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

Ing. Jifi Hruda, EUR ING, manzel byvalé pacienty, otec pacientky
Bélobranské nam. 6, 530 02 Pardubice, mobil: 724 903 243,

e-mail: hrudaHD@seznam.cz

Eva Jedlickova, dcera byvalé pacientky, zkuSenost s presymptomatickym testem
Moravska 108, 700 30 Ostrava — Jih, mobil: 603319781,

e-mail: evajedlickova@seznam.cz

Ludmila Slavikova, dcera byvalého pacienta a sestra pacientky

U Splavu 428, 533 03 Dasice, tel.: 466 951 865, mobil: 607 672128,
e-mail: lidaslavikovaa@seznam.cz

Jana Spatna, manzelka a matka byvalych pacientt a babicka 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
Stracovskd Lhota 19, 503 15 Nechanice, mobil: 725 044 525,

e-mail: ivavestfalova@seznam.cz

Marie Zemanova, manzelka byvalého pacienta

Smetanova 362, 285 22 Zru¢ nad Sizavou, mobil: 732341272,

e-mail: zemanova.marie@seznam.cz
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PUJICOVNA 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 p&jcovny: 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
urCitou na zakladé doporuceni osetrujiciho odborného lékare.

Pri 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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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 10000-20000 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: 775321784, e-mail: office@huntington.cz
Iva Vestfalova
Stracovska Lhota 19, 503 15 Nechanice
Mobil: 725044 525, e-mail: ivavestfalova@seznam.cz

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