


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
spolecnosti pro pomoc pfi HCH
na celém svété i mezinarodni sit
védeckych pracovist hledajicich
na nemoc lék. Znak je

symbolem nadéje v budoucnost.

Motto
,VSechny klinické studie jsou
pfinosné, a pokud obc¢as
skoncime ve slepé ulicce,
aspon vime, kudy se vydat
na dal$im rozcesti.”

Sarah Tabrizi

,MUze$ mit HCH, ale pfesto

z toho Ize vytézit maximum,

nezabranilo mi to v praci, ani
mit zdravou rodinu. Musime

bojovat.”

Amy Aungst

SPOLECNE ZVLADAME | TY NEJVETSI
PREKAZKY A BOJUJEME DAL

Ing. Martina Musilova

Vézeni a mili ¢lenové SPHCH,
tentokrat padl tkol napsat Gvodni
slovo k leto$ni prvni Ar$e na mé,
tak snad se mi podafi v8e shrnout
co nejpozitivnéji. Pro vétsinu z nds

byl lonsky rok néro¢ny a plny stresu,

strachu a obcas i zklamdni. Presto se
nam podatilo realizovat mnoho projektt, které byly jisté
pfinosné jak pro pacienty a rodiny zatizené Huntingto-
novu chorobou, tak i pro véechny ostatni, ktefi s touto
diagnézou pravidelné ,,pracuji®

Kvili vlddnim omezenim jsme v loniském roce bohu-
zel zvladli pouze jarni Rekodni¢né-edukaéni vikendovy
pobyt, ale mysli, Ze i kdyZ to bylo hodné o improvizaci,
dlouho jsme nevédéli, zda pobyt vibec bude, tak byli
v8ichni spokojeni, a hlavné 1ékari a terapeuti odved-
li skvélou praci. V neposledni fadé musim podékovat
i vSem nasi pomocnicim, bez kterych bychom organizaci
nezvladli. Bohuzel podzimni pobyt uz realizovat neby-
lo mozné kvili vladnim omezenim a protiepidemickym
opatfenim. Snad uz se to v budoucnu nebude opakovat.

Letos byl také velice uspé$ny ,jarni“ Rekondi¢né-
-edukac¢ni pobyt v Pardubicich, ktery jsme realizovali az
v ¢ervnu, a opét jsme museli trosku improvizovat. Presto
jsem presvédcena, ze byli vSichni spokojeni a téSime se
na podzimni setkani v Prostéjove.

Letos v 1été se nam podatilo uspotadat uz tfeti ro¢nik
Terapeutického pobytu pro pacienty s Huntingtonovou
chorobou, ktery se opét velice vydatil. Zajem a nadSeni
bylo obrovské jak u pacientd, tak u terapeutek a studentek,
vSichni byly naprosto skvéli a maximalné se snazili. Cely
pobyt byl plny pratelstvi, pomoci, ochoty a spoluprace. Pa-
cienti odjizdéli plni energie a dobré nélady. Doufame, Ze
jim to nadSeni vydrzi co nejdéle. Také bych opét chtéla ve-
lice podékovat Irené a jejim studentkdm, Verce a Bety, er-
goterapeutkam Helce a Kristyné, muzikoterapeutce Soné
a nasi skvélé Janicce, kterd se v§im pomahala. Uz se v$ichni
moc té$ime na pristi rok a ja se budu opravdu snazit, aby-
chom v budoucnu mohli pobyt realizovat 2x do roka.
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Také jsme se v loniském roce presvédcili, Ze zvladame praci i v online prostoru, do-
konce jsme to uméli jesté pred ,,covidem®. Myslim nase domdci online cvic¢eni po skype.
Moc dékuji véem terapeutkam a terapeutdm, ktefi vénovali své dovednosti a ¢as, a také
dékuji vSem pacientiim, Ze s nami cvicili. Zvladali jsme i pravidelné aktualizovat nase
webové stranky www.huntingon.cz a facebookovy profil, i kdyz tady mame jesté stale
hodné prostoru pro zlepeni... :-)

V online prostoru se také loni konalo mnoho informac¢nich nebo vzdélavacich ak-
tivit, mnoho kongrest a konferenci, kterych jsme se mohli jednoduseji zicastnit a zis-
kat mnoho novych zajimavych informaci. Asi nejdtlezitéjsi byl online kongres EHDN
a EHA, kde byly publikovany nejzajimavéjsi novinky z vyzkumu. Diky online formé se
mohlo dcastnit mnohem vice pacienti a rodin z CR, coz je vyborné. Ve ,volnéjsich
c¢astech lonského roku jsme se ucastnili i nékolika konferenci ¢i kongrest osobné -
napf. kongresu Neurologie pro praxi nebo Konference o vyzivé od organizace SKVIMP.
Za moznost Gcasti velice dékujeme.

Sice trochu opozdéné, ale prece jsme loni zvladli vydat i obé ¢isla Zpravodaje Archa,
tentokrat byly vybirany hlavné ¢lanky z celosvétového vyzkumu, a také jsme publikovali
hodné ptibéht - nejen nasich pacientii a rodin, ale i ze zahrani¢i. Vétime, ze zpravodaje
prinesly mnoho zajimavého ¢teni a také hodné nadéje a sily k boji s touto diagnézou.

Uspéch celoro¢ni prace SPHCH by nebyl mozny bez pomoci jak dobrovolniki,
tak i 1ékar, terapeutek Ci védci. Jesté jednou upfimné a z celého srdce nejen za
SPHCH, ale hlavné za vSechny rodiny, dékuji vS§em za odvedenou praci a také vSem
darciim a sponzorum za finan¢ni podporu.

Prejeme vam vSem spoustu pohody, klidu, sil a nadéje a tésime se na dalsi spolupraci
a véechna spole¢nad setkani.

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; Kralovéhradeckého kraje
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KONFERENCE O TERAPEUTICKE LECBE HCH 2021

www.hdbuzz.net, duben 2021, dr. Rachel Harding, dr. Leora Fox a dr. Jeff Carroll, pifeklad M. Musilova

Na konci dubna se konala tfidenni online konference CHDI Foun-
dation. Vystoupili zde predni védci, ktefi se zabyvaji vyzkumem
HCH a hledanim mozné 1é¢by. Pfindsime vam souhrn informa-
ci, nékteré pozitivni, nékteré bohuzel negativni. Presto véfime, ze
i $patny vysledek je velice dulezity, protoze nam prinasi velice di-

lezité informace o HCH.

Den prvni
Réno prvniho dne konference CHDI Therapeutics Conference 2021 bylo zaméteno
na aktualizace klinickych studii, zatimco odpoledne byly predstaveny genetické modi-
fikatory HCH, a jak by mohly byt vyuzity k oddaleni nastupu piiznakiéi HCH.

Nejprve jsme slyeli nékolik dilezitych informaci od Wave a Roche. Nedévno obé spo-
le¢nosti zvetejnily informace o pozastaveni svych studii, coz nebyly viibec ptijemné zpravy.

Aktualizace z Wave Life Sciences
Vissia Viglietta nejprve prezentovala informace od Wave Life Sciences.
Bohuzel obé studie PRECISION HDI a 2 mély neuspokojivé vy-
sledky. Doposud zpracované vysledky téchto studii ukazaly $patné
a nekonzistentni snizeni mnozstvi huntingtinu, a proto spolec-
nost Wave rozhodla, Ze v nich nadale nebude pokracovat.
Viglietta nyni predstavuje novou molekulu od Wave, nazvanou
WVE-003. Funguje na podobném principu jako predchozi dv¢,
tedy zaméfeni pouze na mutovanou formu bilkoviny huntingtin, ale
je mirné upravend. V laboratornich podminkach a na malych zvifecich modelech je
pozorovano snizeni hladiny mutované bilkoviny huntingtin. Nadchazejici studie faze
1b / 2a ma otestovat bezpe¢nost WVE-003 u pacientt a zkoumat, jaka davka by mohla
byt pro tento novy Iék nejlepsi.
Spole¢nost Wave je i nadale odhodldna hledat léky na HCH.
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Aktualizace od Roche
Poté hovotil Scott Schobel z Roche, aby nam poskytl aktualni informa-
ce o I1I. fazi studie GENERATION-HDI, lék tominersen. Davkova-
ni ve studii bylo zastaveno jiz dtive, ale doposud bylo poskytnuto
@ velmi malo informaci. Vzhledem k obrovskému mnozstvi ziska-
nych dat bude hodnoceni jesté néjakou dobu pokracovat.
Bohuzel pacienti, kteti dostavali tominersen, nevykazovali zad-
né zpomaleni ani zlep$eni ptiznaki ve srovnani s témi, ktefi uzivali
placebo. Stru¢né feceno, tominersen je bezpe¢ny a dobfe snasen, ale
nepomohl zpomalit ani zastavit ptiznaky HCH.
Schobel zdtiraznil, ze Roche se zavazala i nadéle vyvijet lé¢bu HCH, Zze planuje po-
drobné analyzovat zbyvajici data a co nejdtive je sdilet s komunitou.

I Podrobnéjsi informace naleznete ve vydani déle, kdy je studii vénovan samostatny ¢lanek.

Genom HCH: modifikatory a mechanismy

Odpoledni ¢ast byla zaméfena na genetické modifikdtory HCH a co ndm mohou Fict
o biologii HCH. Genetické modifikatory jsou malé odchylky v kddu DNA, které mo-
stejnym poc¢tem CAG mohou mit zcela rozdilny vék nastupu nemoci. Mnoho dosud
identifikovanych genetickych modifikatort jsou geny, které se ticastni procesu zvaného
»oprava poskozeni DNA, o kterém se také predpoklada, ze ovliviiuje expanzi opakova-
ni CAG, coz je proces zvany somaticka nestabilita.

Identifikace novych genetickych modifikatoru ve velkych studiich na lidech

James Gusella zahdjil relaci prednaskou o prinosech probihajicich genetickych studii,
které ndm pomahaji porozumét a 1é¢it HCH. Ptipomnél, Ze ackoli del$i CAG obecné
klade za cil pochopit pro¢. Zduaraznil, ze genetické modifikace, které jsou pri¢inou od-
daleni nastupu nemoci, lze teoreticky povazovat za moznou lé¢bu HCH - nyni musime
zjistit, jak tyto poznatky vyuzit v hleddni mozné 1é¢by.

Nékteré z dtlezitych modifikatorti nastupu piiznaki jsou geny jako FAN1, které
hraji dalezitou roli v tom, jak je nase DNA udrZovana a opravovana, pokud je po-
$kozena. Probihaji asocia¢ni studie celého genomu, které pomahaji identifikovat tyto
modifikatory, a védci jako Gusella pouzZivaji riizné statistické nastroje pro zpracovani
dat k leps$imu pochopent jejich dtleZitosti. Samostatné modifikatory pravdépodobné
ovliviiuji rizné typy priznaki v rtiznych stadiich onemocnéni. Téchto studif se ucast-
nili tisice pacientd s HCH.

Rozhodujici genetické modifikatory HCH: mechanismus porozuméni

Vanessa Wheeler prednesla dalsi prezentaci, kterd se zaméfila na to, jak jsou vyhod-
nocovany udaje o genetickych modifikitorech HCH. Wheeler si klade za cil otestovat
ucinky genetickych modifikatort u mysi, konkrétné gent, které ovliviuji expanzi CAG
opakovani v mozku a v téle v pribéhu ¢asu. Vznikl tak novy model popisujici ,,fungo-
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vani“ HCH podle poétu opakovani CAG a mnozstvi a ,toxicity mutované bilkoviny
huntington v organismu.

Den druhy

Dopoledni vystoupeni bylo zaméfeno na slibné moznosti lékd HCH, které jsou v pre-
klinickych studiich, a odpoledni prezentace byly zaméfeny na rtizné biomarkery Hun-
tingtonovy choroby.

Nejnovéjsi mozné léky na HCH

Kromé vsech klinickych studii, které v sou¢asné dobé probihaji u Huntingtonovy cho-
roby, stale existuje fada vyzkumnikd, ktefi hledaji a vyvijeji nové a inovativni zptisoby
1é¢by HCH. Tato konferernce pfinesla nékteré z téchto slibnych ptistupt.

Jak cistit organismus od toxické bilkoviny huntingtin
Peter Hamley ze spole¢nosti Samsara Therapeutics hovotil o malych molekulach na
podporu autofagie, coz je proces likvidace ,,odpadku“ v bunikach. Pomoci autofagie 1ze
odstranit jiz nepottebné latky v burnkdch (i v bunikach mozku) a také Ize zlikvidovat
i toxické proteiny, jako je mutovany huntingtin. Hledani 1ékt pro odstrafiovani hun-
tingtinu je dal$im moZznym principem ochrany mozkovych bunék. Schopnost autofagie
v bunikach se s vékem pravdépodobné sniZuje a moznost zachovani ¢i podporeni této
funkce by mélo mit vliv na oddaleni nastupu HCH, mozna i jeji zastaveni.
Spole¢nost Samsara pouziva screeningovy proces k nalezeni mo-
lekul podporujicich autofagii, a poté testuji, zda lze tyto moleku-
ly pouzit pro odstramovani toxickych proteintl z bunék. Pomoci
své screeningové platformy Samsara identifikovala nékolik tako-
vychto velice zajimavych sloucenin, které mohou zvysit autofagii
v bunkach u mysi a vypadaji slibné i pti pouziti u jinych neuro-
degenerativnich nemoci, jako je naptiklad Alzheimerova choroba.
Hamley doufd, Ze by tato slibnd molekula mohla postoupit do dalsi
faze klinického testovani v roce 2022.

Malé molekuly, které snizuji mutovany huntingtin
Beth Hoffman ze spole¢nosti Origami Therapeutics, (pfthodné pojmenované) spo-
le¢nosti zaméfené na spravné a nespravné slozeni proteinii. Kvili zvySenému poctu
opakovani CAG v genu je mutovany huntingtin sloZeny v nespravném tvaru, coz by
mohlo byt divodem jeho toxicity — pfi rozpadu proteinu nedojde k uplné likvidaci, ale
ziistavaji riizné jiné ¢asti/kousky proteinu, na rozdil od bézného proteinu huntingtin.
Origami Therapeutics vyviji malé molekuly, které bud pomohou burnce mutovany pro-
tein zcela zlikvidovat, nebo upravi jeho tvar a stabilizuji 3D strukturu, aby byla méné
skodliva.

Proces screeningu Origami méfi mnozstvi mutovaného proteinu huntingtinu
a Skodlivé uc¢inky. Kromé nalezeni nejvhodnéjsi molekuly je také dtilezité urcit nejlepsi

vevs v

mnozstvi davky a nejvhodnéj$i ¢as podani. Nékteré ze sloucenin pravdépodobné sni-
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zuji mutovany huntingtin v bunkach, zatimco jiné by mohly stabi-
lizovat jeho strukturu, aby byl méné skodlivy. Celkové lze fict, ze
strategii spolec¢nosti Origami je urcit, které slouceniny jsou neju-

vevy

na bilkovinu huntingtin.

Implantace kmenovych bunék
Dalsim fe¢nikem byl Steve Goldman, ktery zkouma moznosti 1é¢by HCH pomoci ob-
novy poskozenych podptirnych mozkovych bunék (glia/gliové buriky — podptirna tkan,
ktera spolecné s neurony tvoii nervovy systém). U HCH jsou nejvice zasazeny neurony,
ale soucasny vyzkum zjistil, Ze poskozeny jsou i bunky gliové.

Goldmanovy vyzkumy zkoumaji, zda by degradace gliovych bunék mohla byt pri-
¢inou i nékterych priznaktt HCH. V soucasné dobé probiha vyzkum na mysich, kdy
se védci snazi pochopit princip fungovani gliovych bunék a jejich souvislost s projevy
HCH. Dosavadni vysledky svéd¢i o urdité spojitosti — poskozeni gliovych bunék = ur-
¢ité projevy HCH a zmény na mozku.

Kromé studie na my$ich probiha sledovani i na mozkovych burikach in vitro (,,v mis-
ce“). Dosavadni vysledky svéd¢i o negativnim vlivu pritomnosti poskozenych gliovych
bunék (vlivem HCH) na okolni buné¢né struktury. Jeden specificky typ glia, nazyvany
astrocyty, vykazuje zmény ve tvaru a funkénosti, kdyz je pritomna mutace HCH.

Goldmanuv vyzkumny tym se zajimal o to, zda by implantace zdravych gliovych
bunék do mozku mysi s HCH mobhla zlepsit projevy nemoci. Vysledkem experimentu
bylo urcité zlepSeni behavioralnich priznaka a del$i zivot mysi.

Velice smély plan je pfiprava a realizace klinické studie, pro kterou je ale potre-
ba najit/vytvorit specialni gliovou buriku (kmenovou bunku), coz vyzaduje obrovské
mnozstvi vyzkumné prace. Sice zatim ani nenf jasné, jak by takovato studie vypadala,
ale jisté je to velice zajimava strategie.

Od spinalni svalové atrofie po Iécbu HCH
Posledni dopoledni prezentaci mél Rajeev Sivasankaran ze spole¢nosti Novartis. Mlu-
vil o branaplamu, léku na sniZeni hladiny bilkoviny huntingtin.

Zajem spolec¢nosti Novartis o HCH zacal u jiného neurodegenerativniho onemoc-
néni, spindlni svalové atrofie (SMA), ktera u déti zptsobuje tézkou svalovou ochablost.
Stejné jako HCH je SMA dédi¢né onemocnéni, ale na jiném principu — u SMA viibec

nedochazi k produkei uréité potfebné bilkoviny. K 1é¢bé SMA vyvinul
Novartis 1ék branaplam, ktery ,,zapind“ tzv. spici geny. Podle téchto
gent je pak tvorena bilkovina, které nahrazuje funkci té chybéjici
bilkoviny. Branaplam byl testovan na lidskych pacientech a cel-
kové fungoval dobte. Studie stéle probih4, ale zatim to pro déti se
SMA vypada dobre.
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Co to ma spoleéného s HCH?
Branaplam funguje tak, Ze méni mRNA, prepis DNA slouzici k vyrobé dané bilkoviny.
Ukazalo se, Ze zptisob, jakym lék piisobi na aktivaci ,spictho genu, by mohl fungovat
pro omezeni tvorby huntingtinu.
Ucinek 1éku byl zatim potvrzen na my$im modelu HCH, kde doglo k méfitelnému
poklesu hladiny huntingtinu. Po ukonéeni 1é¢by hladina bilkoviny opét stoupla.
JelikoZ byl branaplam samoziejmé testovan na détech se SMA (v ramci studie 1éku
na SMA), byl u nich zjistén pokles hladiny huntingtinu asi o tfetinu, poté ziistaly hladi-
ny nizké. Novartis je v pokro¢ilé fazi planovani klinické zkousky branaplamu u HCH.
Dalsi informace o studii budou zverejnény ,,v nadchazejicich tydnech® a ,,v 1éte®

Biomarkery pro sledovani HCH
Odpoledne vystoupili védci pracujici na biomarkerech HCH, diky nimZ mohou sledo-
vat postup nemoci a uc¢innost 1é¢by (snizovani huntingtinu v organismu).

Detekce huntingtinu pomoci zobrazovacich metod

Daniele Bertoglio predstavil neinvazivni zobrazovaci metodu, ktera detekuje hladiny
proteint huntingtinu v mozku pacientil. V souc¢asné dobé muzeme nepiimo méfit hla-
diny huntingtinu v mozku pouze odbérem mozkomi$niho moku (CSF). Bertoglitiv tym
pracuje na strategii vyuzivajici chemické stopové latky, které se v mozku drzi proteinu
huntingtinu. Tyto latky jsou mirné radioaktivni, a proto je Ize zobrazit skenovanim po-
zitronovou emisni tomografii (PET). PET skenery jsou v diagnostické mediciné bézné
pouzivany. K méfeni hladin huntingtinu pomoci PET skeneru se pouziva zobrazovaci

CLANKY 7



latka, ,sledovac®, pfimo urcena pro proteiny huntingtin. Tento sledova¢ huntingtinu
byl zatim vyzkousen u mysi, které byly ve studii snizovani huntingtinu. Detekce hladi-
ny huntingtinu velice dobfe funguje jak v urc¢ité omezené oblasti, tak v $ir§im méritku
v zavislosti na dané zobrazovaci technice.

Bertoglio také zminil, Ze jeho tym testoval tento novy indikator v darované mozkové
tkani od pacienti s HCH, kde byla funk¢nost sledovade potvrzena. To naznaluje, ze

Noeer

Testovani zobrazovacich latek huntingtinu u lidi

Andrew Wood déle hovortil o nékterych zobrazovacich latkach, které nam mohou po-
moci méfit, jak se v mozku hromadi mutovany protein huntingtin. Jeho skupina pro-
vadi studii iMagemHTT, coz je klinicka studie sledovace dr. Bertoglia (predchozi text).
Z odbért krve a zobrazovanim PET/MRI sleduji, jak zobrazovaci latka funguje a jak
je déle télem zpracovavana. Dle ziskanych vysledku byla ze dvou rtiznych sledovacich

vevys

studie budou i nadale pribirat dalsi ucastniky.

Studie bude probihat v prubéhu ptistiho roku, kdy uc¢astnikim s HCH i bez HCH
bude aplikovéna zobrazovaci latka a podstoupi PET/MRI a odbér krve. Pokud bude
studie uspés$nd, mohla by byt sledovaci latka v budoucnu pouzivana ve studiich k mé-
feni snizovani huntingtinu v mozku. Woodova skupina ve spolupraci s CHDI testuje
vlastnosti nékolika dalsich sledovacich latek, které by také mohly byt pouzity pro de-
tekci proteinu huntingtin.

Vzhledem k tomu, Ze hladiny huntingtinu v mozkomi$ni tekutiné nemusi byt stejné
jako hladiny huntingtinu v mozku, ma princip sledovaci latky obrovsky potencial jako
uZite¢ny nastroj pro sledovani progrese HCH nebo tcinnosti terapii. Wood doufd, ze
klinickd studie by mohla zacit nékdy v roce 2022.
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Hodnoceni biomarkeri HCH u primati
Jodi McBride hovotila dile o svém vyzkumu studia biomarkert na modelech HCH
u primatd. Vétsina studif tykajicich se HCH u primata pracuje se zdravymi opicemi
a hleda, jak mohou byt léky dodavany do velkého mozku (pfekonani hemoencefalické
ochranné bariéry mozku). McBride vyvinula novy model HCH u opic, ve kterém virus
dodava gen HCH do mozku, coz vede k hromadéni mutovaného huntingtinu. Tyto
opice maji problémy s pracovni paméti, s pohybovymi tkoly a vykazuji ur¢ité zmény
na mozku, podobné jako u lidské HCH.

Tym McBride nadale zkouma zobrazovaci a vizualiza¢ni metody, v¢etné téch, které
popsali Bertoglio a Wood, aby potvrdili, ze tyto HCH opice budou uzite¢nym modelem
pro studium biomarkerd HCH.

Inovace v zobrazovani mozku

Derek Jones déle hovoril o novych technologiich magnetické rezonance (MRI) - nein-
vazivni zobrazovani mozku, které by bylo mozné uzpusobit ke sledovani progrese HCH
a ruznych biomarkert onemocnéni. V minulosti byly pomoci MRI pozorovany zmény
struktury mozku u pacientt s HCH, které nam pomohly HCH lépe pochopit.

Jones vSak zdtraznuje, Ze provadét kvalitni méfeni a interpretovat vysledky je velmi
naro¢né. Spousta riznych zmén v mozku miize vypadat stejné, ale byt riizné popsana.
Mnohem vétsi a vykonnéjsi pristroje pro MRI pomohou zobrazit mnohem vice roz-
dilt a upfesnit tak hodnoceni nalezu. Tyto nové stroje nam také umoziuji vidét ¢asti
mozku, které byly diive obtizné zobrazitelné, ale jsou diilezité pro onemocnéni - jako
naptiklad striatum, které je dilezitou oblast{ mozku s HCH.
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Jonesova laboratot také navrhuje nové zptisoby, jak provadét experimenty pro zob-
razovani mozku, aby lékafi a klinic¢ti 1ékafi mohli ziskat co nejvice informaci ze studif
MRI pti pohledu na v§echny mozné podrobnosti struktury mozku. Pomoci téchto $pi¢-
kovych technik je Jonesova laboratorf schopna vidét velmi jemné rozdily ve struktufe
mozku i u lidi s HCH, ktefi jesté nevykazuji ptiznaky.

Jones také zminil studii HDClarity, kterd standardizuje principy a postupy odbéru
vzorkd mozkomisniho moku od pacienti s HCH po celém svété. Stejné principy sbi-
rani a zpracovani vzorki/dat jsou pouzity ve studii ImageClarity, ktera se zabyva pravé
zobrazovacimi technologiemi.

Hledani novych biomarkerti v mozkomisnim moku

Niels Skotte predstavil vyzkum sledujici hladiny rtznych proteintt v mozkomisnim
moku a krvi lidi s HCH. Skotte hledd nové biomarkery, které by u pacientt sledovaly
progresi HCH.

S pouzitim malého mnozZstvi krve nebo mozkomi$niho moku jsou Skotte a kolegové
schopni identifikovat, které proteiny se nachdzeji ve velmi ruznych stadiich onemocné-
ni. Skotte a kolegové zjistili vyznamné zmény bilkovin, kdyZ porovnali kontrolni vzorky
pacientti s HCH a osob s genetickou mutaci, ale zatim bez projevi.

Jako priklad uvadi Skotte protein NfL, jehoz hladiny se s postupem nemoci zvysuji.
Tento protein se jiz pouziva jako biomarker v nékterych klinickych studiich HCH. Dal-
81 protein, ktery Skotte predstavil, se nazyva PENK a s postupem nemoci naopak klesa.
Skotte a kolegové pokracuji v hodnoceni téchto novych potencialnich biomarkert.

Den treti
Zavére¢ny den konference prinesl nejnovéjsi zpravy o dalsich klinickych studiich Hun-

tingtonovy choroby.
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Nové definice fazi nemoci HCH

Prvni diskuse dne byla od Sarah Tabrizi a Jeffa Longa, ktefi predstavili HD Integrated
Staging System (HD-ISS), jehoz cilem je pfedefinovat riizné faze HCH tak, aby zahrno-
valy v8echny slozZitosti a variabilitu postupu onemocnéni.

Novy systém je vysledkem spousty tvrdé prace konsorcia HD Regulatory Science,
globalni sité¢ akademikd, védct z oboru a odborniki na regulaci 1é¢ivych latek. HD-
-RSC vytvari pravidla a postupy pro efektivni priibéh testovani a rychlé schvaleni ucin-
nych lékii pro HCH.

Hlavnim cilem HD-ISS je umoznit, aby klinické studie zahrnovaly osoby pozitiv-
né testované bez projevi nemoci. Cilem téchto studii je zabranit nebo oddalit nastup
HCH. Tabrizi poukdzala na to, Ze princip fungovani HD-ISS neni hledani mozné 1é¢by
nebo vyzkum HCH - je to princip vybéru a sledovéni pacientt vhodnych pro klinické
studie.

Soucasné studie pouzivaji systémy zalozené na ,orienta¢nich bodech s meznimi
hodnotami. Nejviditelnéjsi v HCH je ,,motorickd diagnostika®, ktera byla pouZivina
k diagnéze HCH jesté predtim, nez jsme znali genetickou pti¢inu. Nyni uz vime, Ze
HCH je komplexni onemocnéni - vyviji se pomalu, velmi odli$né a ma dlouhou dobu,
kdy se lidé citi a vypadaji normalné, prestoze na zobrazovacich ¢i jinych metodach uz
jsou zmény v organismu jasné viditelné.

Pro vyzkumné ucely navrhuje Tabrizi novou definici HCH. Konceptualizuje HCH
jako ¢tyti postupné navazujici zmény. Tyto zmény jsou vyjadieny jako faze 0 az 3 a pre-
chod z jedné faze do druhé je definovan dohodnutymi orienta¢nimi body. Jeff Long
vysvétlil, ze mezni hodnoty pro kazdy orienta¢ni bod byly systematicky urcovany z vel-
kych datovych soubort, naptiklad monitorovanim ur¢ité ¢asti mozku pomoci MRI.

Tabrizi vysvétlila, Ze tento druh modelovani umoznuje védciim planovat klinické
studie, protoze terminologie bude sjednocena, v¢etné moznosti zasahnout dfive, nez se
objevi motorické priznaky. Velice dilezité bylo i zapojeni ¢lenti rodin s HCH prostied-
nictvim sit¢ HD-COPE.

Aktualni udaje ze studie HD-GeneTRX1 od uniQure
Dal$im fe¢nikem byl David Cooper ze spole¢nosti uniQure, ktery
informoval o studii genové terapie snizujici hladinu huntingtinu.
Jednd se o 1ék AMT-130.

AMT-130 je prvni genovou terapii pro HCH. Je ,zabalen®
uvnitf neskodného viru a podan ptimo do mozku jednorazovou
operaci. V mozku pak inaktivuje geneticky predpis pro protein

huntingtin. AMT-130 byl testovan na malych i velkych zvitatech

(spoluprace s Akademii véd CR - na modelu prasat s HCH v Libé-

chové) a ukazalo se, Ze je bezpe¢ny a dobfe distribuovany do dulezitych oblasti mozku.
Poté Cooper predstavil fazi I/IT studie s nazvem HD-GeneTRX1. Zahrnuje 26 lidi,
kteti dostanou jednu ze dvou urovni davek AMT-130 nebo placebo. Budou pozorné sle-
dovani po dobu jednoho roku a nésledné dal$ich 5 let. Toto je bezpe¢nostni studie, takze
hlavnim cilem je zajistit, aby se u pacientt neobjevily zadné nebezpecné vedlejsi ucinky.
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Utastnici jsou ve véku 25-65 let a maji ¢asné priznaky HCH. Rovnéz musi mit CAG
opakovani 44 nebo vice a splnovat dalsi kritéria tykajici se velikosti urcitych oblasti
mozku, aby bylo mozné postup provést bezpecné.

Deset pacientt1 jiz podstoupilo mozkovou operaci. Jednd se o $pickovou védu a diky
nezi$tnym dobrovolnikiim v této studii poskytla neurologické védecké komunité cen-
né poznatky. V USA existuje devét pracovi$t prijimajicich pacienty a uniQure zahaji
v pribéhu letosniho roku malou studii v Evropé, ve které kazdy dostane 1ék (tzv. ote-
viena studie, nebude skupina s placebem).

V otazkach a odpovédich byl Cooper dotdzan, zda vysledky studie Roche zménily
plany uniQure pro tuto zkousku. Vysvétlil, Ze pravé ted se postupuje podle planu a ze
jejich metoda se li$i od metody pouzivané spole¢nosti Roche.

Vyhodnoceni studie SIGNAL

Poslednim fe¢nikem zasedani byl Maurice Zauderer z Vaccinex. Zauderer predstavil
vysledky nedavné studie SIGNAL, kterd zkoumala, zda by 1ék pepinemab mohl ovliv-
novat ¢asné projevy HCH a ktera byla bohuzel ukon¢ena na zacatku roku 2020.

V této studii priblizné 250 lidi s ¢asnymi ptiznaky HCH dostavalo

mési¢né pepinemab déle nez rok a byli sledovani z hlediska bezpe¢-

nosti a vliva léku na projevy HCH. Diraz byl kladen na méfeni

a pozorovani zavaznych vedlejsich ac¢inki a kognitivnich a pohy-

bovych projevii nemoci. Lék byl vyhodnocen jako bezpecny, ale

nepfines] zadné zlep$eni. U pacientt bylo v riiznych kognitivnich
testech hodnoceno planovani a pamét.

Kdyz Zauderer a jeho kolegové podrobné hodnotili ziskané udaje,
vidéli malé pozitivni pfinosy u ur¢ité skupiny pacientd, ktefi vykazuji ¢asné projevy
nemoci. U pacientt bez pfiznaki podavani léku Zadny efekt nemélo.

Studie SIGNAL sice nepotvrdila ptivodni zamér, ale hlubsi vyhodnoceni dat pfines-
lo nové poznatky, které by mohly byt pfinosem pro pacienty s ¢asnymi projevy HCH.
S nejvétsi pravdépodobnosti bude pro tento 1ék ptipravena dalsi studie se zaméfenim
pravé na tyto pacienty.

Vyznam celosvétové HCH komunity
Poslednim fe¢nikem konference byl Alec Edwards ze Structural Genomics Consorti-
um, ktery hovofil o tom, jak by védecka komunita HCH mohla lépe spolupracovat na
urovni hledani 1ékd, procesu identifikace genii a cest k nejlepsi mozné 1é¢bé. Objevova-
ni léku ¢asto zacina obrovskou $kalou moznosti, které se postupem ¢asu zuzuji, protoze
vyzkum odhaluje stale vice informaci o biologii HCH.

Edwards je velkym zastincem oteviené védy a sdileni idajt a navrhl, Ze by pravni
a finan¢ni prekazky mély byt odstranény, coz by mohlo prospét jak pacientiim s HCH,
tak i s mnoha jinymi nemocemi. Komunita HCH jiz tak tzce spolupracuje, coz by
mobhlo byt dobrym ptikladem i pro vyzkum mnoha dal$ich onemocnéni. Na konci tti
dntt plnych sdileni nejnovéjsich poznatka o vyzkumu HCH mezi védci, 1ékati a ¢leny
farmaceutického pramyslu je to skvélé téma k zamysleni.
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VYSLEDKY KLINICKE STUDIE GENERATION HD1

www.eurohuntington.cz, duben 2021, Claudia Azafiedo, pireklad Martina Musilova
Jak si v8ichni pamatujete, v bfeznu nezavisly vybor pro monitoro-
vani Gdaji doporucdil spole¢nosti Roche zastavit davkovani léku
@ Tominersen.
Scott Schobel, 1ékarsky reditel a vedouci klinické védy ve spo-
le¢nosti Roche, na konferenci CHDI Therapeutics prezentoval
priabézné hodnoceni vysledku studie Generation HD1.

Jaky byl Gcinek
Ve studii jsou 3 skupiny pacientl - jedna skupina dostavala lék kazdé 2 mésice, dru-
ha skupina kazdé 4 mésice a tieti skupina dostavala placebo. Z predlozenych udaju se
zd4, ze prvni skupina, kterd byla ddvkovéna kazdé 2 mésice, se oproti ostatnim dvé-
ma skupinam vice a rychleji zhorsila. Skupina, ktera dostavala davky kazdé 4 mésice,
méla progresi onemocnéni velmi podobnou skupiné s placebem. Kdyz bylo davkovani
v bfeznu zastaveno, ucastnici byli ve studii priimérné 17 mésict.

Udaje v podstaté naznaluji, ze u pacientii lé¢enych piipravkem Tominersen nebyl
zadny pozitivni G¢inek na pribéh onemocnéni ve srovndni s témi, kteti dostavali
placebo.

Velice dulezity poznatek
Kdyz v roce 2018 zacala studie Generace HD1, v$ichni tcastnici dostavali 1ék nebo
placebo jedenkrat mési¢né. Ale kratce poté se spole¢nost Roche rozhodla studii zastavit
a znovu zacit s méné Castym davkovanim. V aktudlni studii se davkovani provadélo
kazdé dva nebo kazdé ¢tyti mésice. Rozhodnuti bylo uc¢inéno na zakladé dodate¢nych
vysledkt studie na zvifecich modelech, které uptesnily, Ze prilisné snizeni bilkoviny
huntingtin ma negativni uc¢inek. Na zakladé téchto udaju spole¢nost Roche predpokla-
da, ze snizeni hladiny huntingtinu v organismu (hlavné v mozku) o vice nez 50 % neni
u lidi prospésné.

Spole¢nost si mysli, Ze snizeni mnozstvi bilkovin o 30 az 50 % by mélo mit
spravny pomér v hodnoceni riziko/pfinos - rovnovaha toho, co je pro vas dobré
a neSkodné.

Stale jsou velké otazniky

Prozatim jesté piesné nevime, jak moc byla hladina bilkoviny snizena u tcastnikd stu-
die, ani jak stabilni toto snizeni bylo. Nevime, co se stane, kdyz se davkovani zastavilo,
a ani jaky to ma vliv na progresi onemocnéni.

Doposud byla k dispozici a analyzovana pouze omezena ¢ast vSech shromazdénych
dat. Stale existuje velké mnozstvi nezodpovézenych otazek a pro lepsi pochopeni celé-
ho obrazu je nutné udélat mnohem vice prace. Dilezité tidaje budou také z biologic-
kych vzorka (napriklad CSF a krev), které byly odebrany.
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Pro¢ studie pokracuje

Je velice dilezité ziskat mnoho dal$ich tdaji, které nam pomohou v hodnoceni této
studie a moznd i v nastaveni studii dal$ich. Je mnoho otazek, na které je nutné najit
odpovéd. O kolik bylo snizeno mnozstvi huntingtinu? Jaky na toto snizeni méla vliv
frekvence davkovani? Existuje néjaky rozdil v tom, jak nemoc postupovala mezi tcast-
niky ve fazi 1 nebo 2/3?

Potencialni rozdily mezi podskupinami uéastniki

Spole¢nost Roche provede analyzu, aby zjistila, zda v podskupinach tcastniki existuji
néjaké vzorce. Budou napiiklad hodnotit, zda existuji rozdily v progresi nemoci mezi
ucastniky v casném stadiu onemocnéni a ucastniky, ktefi byli ve stadiu pokrocilejsim.
I toto je velice dulezité pro dalsi vyzkum a vyvoj mozné 1é¢by.

Prestoze vysledky nejsou v této chvili viibec pozitivni, je nutné se na celou studii
divat jako na obrovsky krok kupfedu. Vysledky studie nam urcité rozsifi informace
o HCH, pomohou nam najit v§echny dilezité faktory, které maji néjaky vliv, a tfeba
ilépe pochopit fungovani a ,,potteby” mozku i celého téla.

Hlavné je to obrovska nadéje, a kdyby byla tato cesta slepa, budeme alespon védét,
kudy se vydat na dal$im rozcesti.

VYSLEDKY Z KLINICKYCH ZKOUSEK PRECISION-HD1 A 2

www.ehdn.org, Dr. Rachel Hardingova a Dr. Leora Foxova, bfezen 2021, preklad Zuzana Maurova

Spole¢nost Wave Life Sciences zvetejnila zpravu, kterd nenaplnila o¢ekavani. Jejich dvé
ASO v Klinickych studiich faze 1/2 neuspély pfi snizovani mutovaného huntingtinu
u pacientt s HCH.

HD komunita byla postavena pred dalsi, jesté vétsi zklamani. Spole¢nost Wave Life
Sciences zverejnila informaci, Ze prerusila vyvoj dvou antisense oligonukleotidd, které
byly testovany na pacientech s HCH. Studie byla navrzena tak, aby doslo ke snizeni
gkodlivého proteinu a zdrava forma aby zistala nedotcena. Tyto experimentalni terapie
nemély bohuzel na sniZeni huntingtinu o¢ekavany ucinek. Spole¢nost Wave nebude ve
vyvoji téchto dvou antisense oligonukleotidtl pokracovat, ale planuje klinickou zkous-
ku tfetiho antisense oligonukleotidu s novym a vylepdenym chemickym slozenim. Po-
vézme si, co to znamena, na co se ted spole¢nost Wave chysta a jak to souvisi s nedav-
nou zpravou spole¢nosti Roche.

Co bylo cilem studii PRECISION-HD1 a 2?

Spole¢nost Wave vyvinula ASO nazvané WVE-120101 a WVE-120102, u nichz doufa-
la, Ze by mohly snizovat konkrétné skodlivou formu huntingtinu, ktery se tvori u lidi
s HCH. Antisense oligonukleotidy ovliviiuji genetickou informaci, kterd fika bunkam
v nasem téle, aby vyrobily molekulu specifického proteinu. ASO vyvinuté spole¢nosti
Wave se konkrétné zamérovaly na genetickou informaci pro $kodlivou formu proteinu
huntingtinu a chranily gen pro zdravou formu, takze se mély snizit jen hladiny skodli-
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vého huntingtinu. Tento pfistup se lisi od jinych pristupt snizovani huntingtinu, jako
naptiklad od téch, které pouziva spole¢nost Roche a uniQure, které snizuji obé formy
huntingtinu, jak zdravou, tak skodlivou. Védci ze spole¢nosti Wave se domnivaji, ze je
to dulezité, protoze zdravy protein huntingtin ziistava a dal radné vykonava svou praci,
zatimco $kodlivé forma proteinu je eliminovéna a nemuze skodit.

Bohuzel ve studiich PRECISION-HD nenastala u ucastniki klinickych zkousek 1é-
¢enych ASO spole¢nosti Wave ve srovnani se skupinou lé¢enou placebem zadna vy-
znamna zména v hladinach $kodlivého proteinu huntingtinu.

Béhem klinickych studii PRECISION-HD1 a PRECISION-HD2 dostavalo v kazdé
z nich 88 ti¢astnikil jednou za mésic az jednou za ¢tyfi mésice davky ASO nebo placeba
aplikované injek¢né do patete. Tyto relativné kratké faze 1b/2a klinické zkousky testo-
valy bezpe¢nost Iéku a zdroven jeho schopnost snizit $kodlivy huntingtin - nebyly navr-
zeny tak, aby méfily ucinek Iéku na symptomy HD. Na konci studie se ti¢astnici mohli
rozhodnout, zda budou pokracovat a dostavat kazdy mésic 1ék - ik se tomu oteviena
prodlouzena faze. Zatimco podavani léku ve studii PRECISION-HD1 a PRECISION-
-HD2 skoncilo, obé studie pokracovaly otevienou prodlouzenou fazi.

Co se v téchto studiich stalo?

V breznu spole¢nost Wave zvetejnila tiskovou zpravu s hlavnimi zavéry ze studii PRE-
CISION. Bohuzel ve studii PRECISION-HD2 nedoslo u t¢astniktl studie 1é¢enych
WVE-120102 k zadné vyznamné zméné v hladinach skodlivého proteinu huntingtinu
ve srovnani s témi, kterym bylo podavano placebo. V oteviené prodlouzené fazi studie
ucastnici pokracovali v 1é¢bé ASO v mési¢nich intervalech, néktefi téméf po cely rok,
i tak u nich bylo naméfeno jen velmi malé snizeni $kodlivého proteinu huntingtinu.

Studie PRECISION-HD1 zacala o trochu pozdéji nez studie PRECISION-HD2,
a ackoli podavani WVE-120101 skoncilo, Wave potiebuje nékolik mésicti k zahrnuti
vysledkil skupiny s nejvy$sim davkovanim do své analyzy. Av8ak vychazeji-li z dat ze
skupin s niz§imi davkami, vysledky sniZovani huntingtinu jsou podobnym zklaménim
i ve studii PRECISION-HD1. Z tohoto diivodu spole¢nost Wave prerusila vyvoj WVE-
120101 a WVE-120102. Ucastnici z oteviené prodlouzené faze studie budou mit po-
sledni kontrolu, ale nedostanou uz zadné dalsi davky léku.

Oba léky byly podle vedlejsich ucinkt bezpe¢né a dobre snésené jak ve skupiné,
které byl podavan 1€k, tak ve skupiné, které bylo podavano placebo, jen malé procento
ucastnika pocitovalo vazné vedlejsi u¢inky. Ale ASO nedélalo ani to, pro co bylo navr-
zeno: nesnizilo hladiny mutantniho huntingtinu.

Na co se ted' chysta Wave?
V tiskové zpravé byla zvefejnéna i dalsi, slibnéjsi informace: spole¢nost Wave planuje
pokracovat ve studii tfetiho antisense oligonukleotidu zaméteného na Skodlivy hun-
tingtin s nazvem WVE-003. Pro¢ s tak mélo povzbudivymi vysledky ze studii PRECI-
SION-HD pokracovat s timto tfetim adeptem?

Spole¢nost Wave se ze svych studii mnohé dozvédéla a domniva se, ze dokdze zvysit
své $ance na Gspéch s WVE-003. Jednim z hlavnich rozdilts mezi WVE-003 a starsi-
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mi ASO, WVE-120101 a WVE-120102, je vylep$ené chemické sloZeni tohoto nového
ASO, ktery vyuziva ,chemické slozeni PN backbone pristi generace vyvinuté spolec-
nosti Wave. V podstaté to znamend, Ze doslo ke zméndm ve struktuie molekuly ASO,
coz by snad mohlo zlepsit i¢inek léku na pacienty. Nadchazejici klinicka studie WVE-
003 bude hodnotit bezpe¢nost a schopnost léku snizit huntingtin, podobné jako pti
studiich PRECISION-HD1 a 2.

Faze 1b/2a klinické zkousky WVE-003 zac¢ne v roce 2022. Podobné jako u jinych
antisense oligonukleotidi budou tcastnici potfebovat specifickou znacku v genetic-
kém kddu, aby terapie fungovala, drobnou odlisnost mezi zdravymi a expandovanymi
kopiemi genu pro huntingtin, které se fikd SNP. SNP pottebny pro lé¢bu WVE-003 je
pritomny u 40 % dospélych s HCH, takze v8ichni potencionalni G¢astnici budou muset
byt testovani na pfitomnost tohoto SNP, nez budou moci byt do studie prijati. Lidem,
ktefi se tcastnili studie PRECISION-HDI a 2, bude nabidnuta moznost skreeningu
SNP pro pripadnou ucast v klinické zkousce WVE-003.

Jakou to ma souvislost se zpravou od spolecnosti Roche?

Ackoli je natasovani naprosto nestastné, oznameni spole¢nosti Roche a spole¢nosti
Wave nemaji viibec nic spole¢ného a v zadném pripadé spolu nesouvisi védecky. Studie
PRECISION-HD dokon¢ily davkovani a spole¢nost Wave uz pted mnoha mésici ozna-
mila, Ze zvefejni vysledky na konci prvniho ¢tvrtleti 2021. Podavani léku ve studii spo-
le¢nosti Roche GENERARION-HD1 skoncilo ne¢ekané a jeji zprava nemohla ovlivnit
nacasovani ozndmeni spolecnosti Wave.

Mezi obéma zpravami je dal$i dulezity rozdil: vysledky studie spole¢nosti Wave uka-
zaly, Ze ASO WVE-120101 a WVE-120102 nesnizuji protein huntingtin v mozkomis-
nim moku ani ve skupiné s nejvys$im davkovanim. Lék tominersen spole¢nosti Roche
skute¢né hladiny huntingtinu v mozkomi$nim moku pacienttl v poc¢ate¢nich klinic-
kych pokusech snizoval, ale vyvoj byl zastaven na puli cesty na zdkladé zjisténi ziska-
nych z delsi a vétsi faze 3 klinické zkousky, kterd testovala jeho u¢inek na symptomy.

Jednim z moznych divodu, pro¢ mély studie PRECISION-HD se snizovanim hun-
tingtinu problém, je star$i chemicka struktura pouzitych ASO léki. Ale technologie se
vyvijeji rychle a neustale se zlepsuji, proto je nadéje, Ze by nadchazejici studie WVE-
003 mohla mit lepsi vysledky.

Jesté jednou kupiedu

Ackoli je tato doba pro HD komunitu zklamdnim, neni to v zadném pripadé konec te-
rapii snizujicich huntingtin. Stile mame velmi omezené informace o tom, pro¢ presné
byla zastavena studie spole¢nosti Roche, ale podrobnosti se ¢asem objevi a pomohou
vytvorit dal$i budouci studie. O studiich PRECISION-HD se dozvime také, protoze se
vysledky hloubéji analyzuji a budou publikovany na ptistich védeckych konferencich
a v novych publikacich. Stale plati rozsahlé dikazy o tom, ze cileni na gen pro hun-
tingtin v misté jeho vzniku je pfistup s velkym potencidlem a existuje mnoho riiznych
zpusobtl, kterymi vyzkumnici a spole¢nosti snizovani huntingtinu zkoumaji: desitky
navrhi raznych léka a rozmanité cesty jejich podavani. Existuje také mnoho dodate¢-
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nych terapeutickych cest, které se zaméruji na jiné aspekty biologie HCH nebo sméfuji
k zvladani konkrétnich symptomu.

Celosvétova HD komunita se tento tyden zvlastnim zptisobem semkla, aby hledala
podporu, sdilela informace a diskutovala o tom, jak se posunout vpred, emociondlné
i védecky. Stile oslavujeme nase hrdiny, ktefi se ucastnili téchto studii a ktefi jsou pio-
nyry snizovani huntingtinu u lidi. V$ichni jsme doufali v lepsi vysledek studii PRECI-
SION-HD, ale bohatsi o nové zkusenosti jsme se posunuli kupfedu. Dr. Sarah Tabrizi
z University College London vzkazala k novinkam tohoto tydne rodinam: ,Tohle je
véda a véda musi usilovat o pravdu.®
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70% IMUNITNICH BUNEK SE
NACHAZI VE STREVECH, A PROTO
JE VHDDNI'E 0 STREVA PECOVAT.

DOPLNENI PROBIOTIK JE
VHODNA PECE 0 ROVNOVAHU
STREVNI MIKROBIOTY
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INFORMACE A OZNAMENI

DOMACI POHYBOVA CVICENI

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

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

KDE:

u Vas doma, prostiednictvim
videohovoru

KDY:

dle individualni domluvy

CO JE POTREBA:

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

KONTAKT:

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 pfinosem 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 cviceni ve vasem okoli, zacvicte si ,,pies Skype“ s pohybo-
vym terapeutem.
Tésime se na Vds!
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DOMACI ERGOTERAPEUTICKA CVICENI

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 bézné
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 na$im pomocnikem pro navazovani a utuzovani vztaht.
Nezapominejme ani na mozek. Zejména pamét, pozornost, predstavivost a dal$i 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-

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

SRDECNE BLAHOPRANI KE KULATINAM

Mily pane profesore Rothe, ze srdce Vam déku-
jeme za Vasi péci, kterou poskytujete véem paci-
enttim a rodinam s HCH, jste nejen velky odbor-
nik, ale i ¢lovék se srdcem na dlani, ktery pomaha
mnohem vice, nez je jeho povinnost. K leto§nim
kulatindm Vam prejeme pevné zdravi, hodné $tés-
ti, lasky, sily, klidu a pohody.
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ZAPOJENiI CR DO MEZINARODNIHO VYZKUMU HCH

Pomozte zapojit Ceskou republiku do celosvétového vy- NEUROLOGICKA KLINIKA
zkumu a hleddni 1é¢by HCH. V souc¢asné dobé probihd A CENTRUM KLINICKYCH
mnoho vyzkumi HCH po celém svété. Zakladem hle- ~ NEUROVED

dani mozné 1é¢by jsou klinické testy, pro které je potieba 1. LF UK a VFN v Praze
zapojeni mnoha pacientt a rodin s HCH. Pro zapojeni  Katefinsk4 30, 120 00 Praha 2
jakékoli zemé do Klinickych testi jsou pro véechny far-  Tel.: 224965539

maceutické firmy velice dtlezité podrobné a dlouhodo-

bé sledované udaje o pacientech, osobéach pozitivné tes-

tovanych & osobéch v riziku. V soucasné dobé v CR probihd studie ENROLL-HD, jejimz
cilem je ziskavani pravé téchto informaci.

Vysetteni provadéné v ENROLL-HD je mozné podstoupit v Centru klinickych neu-
rovéd ve VEN v Praze a trva zhruba dvé hodiny, 1x za rok v ramci ambulantni navstévy.
Soucdsti vySetteni je odbér krve, ktery v§ak neni povinny. ENROLL-HD je v podstaté
systematicky a dlouhodobé vedeny registr, do kterého jsou data ukladana pod indivi-
dudlnim ¢iselnym kodem, ktery zajistuje plnou ochranu osobnich tdajt.

Cim vice dat, tedy ucastniki, bude ve studii ENROLL-HD, tim vice budeme mit in-
formaci 0 HCH, a tim vysi je pravdépodobnost, ze bude Ceska republika v budoucnu
zapojena do néjaké klinické studie mozné 1écby HCH.

Prosime tedy vSechny zdravé, pozitivné testované bez ptiznaki a pacienty v ¢asnych
nebo i mirné pokrocilych stadiich nemoci (nutna sobéstacnost v béznych dennich ak-
tivitach), aby se do studie zapojili a pomohli tak v celosvétovém hledani lé¢by HCH.

V ptipadé zajmu o registraci v databazi ENROLL-HD kontaktujte koordinatory vy-
zkumu: prof. MUDr. Jan Roth, CSc. (jan.roth@vfn.cz); doc. MUDr. Jifi Klempit, Ph.D.
(jiri.klempir@vfn.cz).

MAME VYZKUM HCH S POCATKEM PRiZNAKU PRED
20. ROKEM VEKU

Na Neurologické klinice ve V$eobecné fakultni nemocnici v Praze, v ramci Extrapy-
ramidového centra pracuje multidisciplinarni tym, ktery se dlouhodobé vénuje Hun-
tingtonové nemoci. Tym poskytuje poradenstvi a pé¢i nemocnym, jejich pecovatelium,
rodinnym prislusnikiim a osobam v riziku, tj. potomkim ¢i sourozenctiim nemocné-
ho ¢i pozitivné testovaného ¢lovéka. V multidisciplinarnim tymu najdete neurologa,
psychiatra, psychologa, genetika, fyzioterapeuta, logopeda, specialistu na poruchy feci,
polykani a vyzivu. Tym je zapojen i do aktivit Evropské sité pro Huntingtonovu nemoc
(tzv. EHDN), ktera shromazdovanim kédovanych dat o postizenych touto nemoci na-
pomaha pfi poznavani rozvoje nemoci, dodrzovani diagnostickych standardi a vyvoji
novych lé¢ebnych postupt. Tym také spolupracuje s fadou domacich i zahrani¢nich
klinickych a vyzkumnych pracovist. Vyzkumné aktivity pracovisté podporuje ceska
Spole¢nost na pomoc pii Huntingtonové chorobé.
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K éemu je vyzkum dobry?

Rozsitovani poznatkil o nemoci mize v budoucnu ptispét k vyvoji novych lé¢ebnych
metod. Aktivni ptistup lékait, védctl, pacientl a dalsich lidi posiluje zapojeni Ceské
republiky v mezinarodni spolupraci.

Co zkoumame?

Mutovany protein huntingtin, ktery zptisobuje nemoc, se vyskytuje ve Sech tkanich lid-
ského téla. Funkce normélniho i mutovaného huntingtinu nejsou uspokojivé objasné-
ny. Proto se zaméfujeme na zkoumani fyziologickych i patologickych déju ve snadno
dostupnych tkanich (napt. krev, mo¢, sliny, spermie a kozni buriky). V téchto vzorcich
védci analyzuji metabolické pochody a zmény bunéénych struktur (napf. mitochon-
drie), které mohou prispivat k progresi nemoci. Poznatky z huméanniho vyzkumu jsou
vyuzivany pfi vyvoji a studiu zvitecich modelti nemoci i kmenovych bunék.

Z koznich bunék je mozné vytvorit tzv. nervové kmenové bunky. Existuje pfedpo-
klad, ze tyto buiiky maji vlastnosti podobné nékterym nervovym bunkdm v mozku.
V soucasnosti spolupracujeme s védci, ktefi zkoumaji patologické bunééné pochody
a moznosti lécby.

Koho pro vyzkum potiebujeme?
Osoby s nastupem prvnich pfiznakti Huntingtonovy nemoci pred 20. rokem Zivota, tzv.
juvenilni forma.

Kde ziskam informace o vyzkumu?
Kontaktovat nds muiZzete na telefonu 224965539 nebo na emailu - prof. MUDr. Jan
Roth, CSc. (jan.roth@vfn.cz) a doc. MUDr. Jiti Klempit, Ph.D. (jiri.klempir@vfn.cz).

Kdo rucéi za kvalitu a bezpecénost vyzkumu a ochranu soukromi?

Vsechny vyzkumné projekty provadéné na Neurologické klinice jsou schvaleny Etickou
komisi 1. Iékarské fakulty University Karlovy a VSeobecné nemocnice v Praze. Klinic-
ka vySetfeni a odbéry vzorkd jsou provadény az po srozumitelném vysvétleni lékare,
zodpovézeni viech otazek ucastnika vyzkumu a podepsani informovaného souhlasu.
Vsechna data budou uchovévéna tak, aby nebylo mozné ur¢it identitu Gcastnika vy-
zkumu. Uéastnik vyzkumu mé prévo kdykoliv svoji i¢ast odvolat, a to i bez jakéhokoliv
zdivodnéni. Odbéry biologickych vzorku jsou provadény standardnim zptsobem, tak
aby nedoslo k ohrozeni zdravi.

Co z toho plyne pro ucastniky studie?

Klinické vysetfeni a odbéry vzorkii dohromady netrvaji déle nez jednu hodinu. Z ucasti
ve studii neplyne ucastnikovi zadny osobni prospéch (napf. finan¢ni odména, nadstan-
dardni lé¢by apod.). Vysledky z vysetfeni obvykle nejsou ihned dostupné a v indivi-
duélnich ptipadech nelze z nich vyvozovat z4dné zévéry. U¢astnikim studie a dopro-
vazejicim osobam miizeme standardnim zptisobem uhradit pouze néklady spojené
s cestovanim za celem vyzkumu.

22 INFORMACE A OZNAMENi



Rekondiéné-edukacni pobyty 2021

Letos se nam podatilo usporadat oba pla-
nované Rekondi¢né-edukaéni vikendové
pobyty. Prvni byl v ¢ervnu v Pardubicich
a druhy v fijnu v Prostéjové. Moc dékuje-
me vSem ucastniktim, a také vsem lékaitim
za jejich rady a pomoc, terapeutiim za péci
a dal$im pomocnikiim, bez kterych bychom
pobyty nezvladli zrealizovat.

Modra byla v kvétnu symbolem
HCH

V poslednich letech byl kvéten vybran jako
mésic $ifteni nebo zvySovani povédomi
o Huntingtonové chorobé. V pribéhu kvét-
na byly budovy, pamédtky a sochy na celém
svété osvétleny modrou a fialovou barvou.
Modra pro zvy$eni povédomi o HCH, fia-
lova pro juvenilni formu HCH. Zacitek ve
Vatikdnu - dne 18. kvétna 2017 se setkal
papez Frantisek s 2 000 lidmi HCH. Hlavni
poselstvi papeze bylo vyvést HCH z temno-
ty na svétlo.

Terapeuticky pobyt pro pacienty
2021

Letos v srpnu se ndm opét podafilo rea-
lizovat specidlni Terapeuticky pobyt pro
pacienty. Velice dékujeme vSem tera-
peutkdm, studentkdm i ostatnim pomoc-
niktim, diky kterym jsme pobyt mohli re-
alizovat. Pacienti byli iZasni a uz se tésime
na priste.

Virtualni mezinarodni kongres
EHDN 2021

EHDN (European Huntingtons Disease
Network) v leto$nim roce potddala online
Mezinarodni kongres 2021 ve dnech 9. az
11. zati 2021. Stejné jako v lonském roce se
konference mohl ucastnit kdokoli. Infor-
mace co nejdfive zvefejnime na strankach
www.huntington.cz.

facebook.com/huntingtoncz/
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Hledame spolupracovniky
a dobrovolniky

Vézeni ¢lenové a ptiznivci SPHCH,

Rada SPHCH hled4 do svych fad dob-
kteti budou
ochotni se zapojit aktivné do prace SPHCH.

rovolniky/spolupracovniky,

Hleddme predev$im administratory a reali-
zatory projektd, zde se pfedpokldda bud ¢as-
te¢ny zaméstnanecky pomér nebo price na
DPP a déle fundraisery.

Stavajici Rada by velice uvitala i dobrovol-
niky se znalosti anglického jazyka, kteti by se
zapojili do prace Rady SPHCH, do preklada

Pomozte SPHCH nakupovanim
pies GIVT.cz

Vite, ze SPHCH mtiZete finanéné podpotit
jednoduchym nékupem pies internet a nic
Vas to nebude stat?

Jak to funguje? GIVT.cz je placeny
e-shopy za konkrétni ndkupy. Suma, kterou

SPHCH na Facebooku

Chcete byt aktudlné informovani o tom, co se
déje v SPHCH a jaké jsou novinky ve vyzkumu
HCH? Na socidlni siti facebook.com/hunting-
toncz/ mate moznost jednotlivé informace ko-
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odborné literatury a zastupovani na mezina-
rodnich konferencich o HCH.

Pozadavky:

o clenstvi v SPHCH,

o znalost vedeni projektové dotaéni doku-
mentace,

« organizacni schopnosti,

o znalost anglického jazyka vyhodou,

« orientace v socialni problematice a vedeni
neziskové organizace.

Zajemci hlaste se Ing. Martiné Musilové,
telefonicky na 775321784 nebo e-mailem

office@huntington.cz. Dékujeme.

GIVT.cz obdrzi, se déli na poloviny. Jedna
polovina jde na zvolenou neziskovou orga-
nizaci, druhd ztstavda GIVTu. Platite uplné
stejnou sumu a vidite stejné ceny, jako kdy-
byste navstivili internetovy obchod pfimo.
Zaregistrovanych je vice nez 350 e-shop.

Nékolik z Vis nds uZz timto zpusobem
aktivné podporuje a spole¢nymi nédkupy se
letos na u¢et SPHCH jiz ptipsalo 638 K¢.

Podivejte se pred pristim nakupem
na portdl www.GIVT.cz, zdali tu e-shop,
ve kterém se chytate nakoupit, neni také
registrovany. V leto$nim roce online naku-
pu vyuzijte moznosti udélat dobry skutek
a prispét. Moc dékujeme za podporu.

mentovat, klast dotazy a diskutovat. Naleznete
zde mnozstvi fotografii z poradanych akci, které
jsou prehledné ¢lenény v zélozce ,,Udalosti', ale
také informacni videa, kterd jsme pro Vs otitul-
kovali, a upozornéni na zajimavé akce, novinky
a zpravy ze svéta HCH. Pridejte se k ndm! :-)
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Stav pujéovny zdravotnickych
pomucek v HK

Puj¢ovnu fidi pan Be. Jifi Havelka, kontakt
v adresari. V tuto chvili jsou k dispozici ktes-
la od firmy Kirton, véetné antidekubitnich
podlozek proti prolezenindm. Pti podpisu
smlouvy o vypujcce vyptijcitel uhradi vratnou
zalohu ve vysi 1 000 K¢, poplatek za antide-

Casopis ,Muzes*

Casopis i web vyd4va SdruZeni pratel Konta
Bariéry ve spolupraci s Nadaci Charty 77.
Nadace Charty — Konto Bariéry ziskava pe-
nize pro humanitarni i¢ely ana pomoc v socidl-
nich i zdravotnich kritickych situacich a vydava
&asopis pro zdravotné postizené Miizes. Casopis
pfinasi handicapovanym lidem informace a po-

CGasopis ,,Mosty“

Dvoumeési¢nik MOSTY - casopis pro inte-
graci, podavé informace o aktualnim vyvoji
v oblasti legislativy a politiky ve vztahu k vy-
rovnavani prilezitosti pro osoby se zdravot-
nim postizenim.

Casopis vychdzi pétkrit ro¢né a je
ZDARMA pro osoby se zdravotnim po-
stizenim, jejich rodinné piislusniky a or-
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kubitni podlozku 1 500 K¢ a dale mésicni
najemné 300 K¢. Smlouva je sepisovana s pri-
buznym pacienta nebo se zatizenim, kde pa-
cient pobyva. V ptipadg, Ze je vyse ndjemného
neunosna, muZete zaslat na diecézni charitu
zadost o snizeni ndjemného ze socidlnich di-
vodtl - je vhodné situaci podrobnéji popsat
(napt. omezené zdroje prijmu v rodiné, vyso-
ké nédklady na domdcnost, 1éky...).

moc v oblasti zdravotni, pravni a ekonomické.
Casopis Miize$ vychazi vzdy prvni den v mési-
ci. Vychézi celkem 11 ¢isel ro¢né po 29 K¢, roé-
ni predplatné je 240 K¢ a zvyhodnéné dvouleté
predplatné je 380 K¢ Objednat si jej Ize pisemné
u Ceské posty na adrese Cesk4 posta, s.p., oddé-
leni periodického tisku, Olsanska 38/9, 225 99
Praha 3, e-mailem na postabo.prstc@cpost.cz,
na www.postabo.cz nebo telefonicky na bez-
platné lince Ceské posty 800300302. Odkaz je
na wwwmuzes.cz. Jeho webové stranky pri-
naseji prvni polovinu mésice zkricené verze
¢lankad, poté plné texty. Web aktudlné informuje
o akcich, legislativnich zméndch a poskytuje
prostor k diskusi o zévaznych spole¢enskych
tématech.

ganizace osob se zdravotnim postizenim.
Elektronicky casopis miiZete ziskat na
objed-
ndni 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-

dana ¢isla jsou ke stazeni na strankdch

WWw.nrzp.cz/casopis-mosty.  Pro

https://nrzp.cz/casopis-mosty/ ve formdtu
PDF a DOC.
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OSOBNi PRIBEH CHARLOTTE GERADY

www.portsmouthlabourparty.org.uk, Charlotte Gerady, preklad Martina Musilova

Kvéten byl mésicem $ifeni povédomi o Huntingtonové chorobé. Zatimco touto choro-
bou je postizeno pouze asi 6 700 lidi v Anglii a Walesu, bohuzel pro mé je mezi nimi
i moje rodina.
Muj tata byl hrdym fidi¢em autobusu v Pompeiu, ale kolem 45. roku véku cestujici
neustale hlasili, Ze v praci pije - ¢asto si mumlal a houpal se. Pro mého otce bylo bolest-
né slySet tato obvinéni, protoze nikdy moc
nepil a svou praci bral velmi vazné.

Ukazalo se, Ze to byly prvni piiznaky

Huntingtonovy choroby. Nevédéli jsme,
ze mame HCH v rodiné, dokud nebyla
oficialné jako prvnimu diagnostikovana
mému stryci. Poté jsme zjistili, Ze nase
babicka na tuto nemoc zemfela uz v 55
letech. Bohuzel mij otec také vykazo-
val priznaky HCH a po pozitivaim testu
musel opustit praci, vzdat se autobusu
a fidi¢ského prikazu a Celit realité, Ze ma
vzacné genetické onemocnéni, na které
neexistuje 1ék.

Byla jsem na vysoké Skole, kdyz byla
nemoc potvrzena mému otci a nas zivot se pres noc obratil vzhiiru nohama. Védeéla
jsem, Ze neexistuje 1ék a ze muj otec bude celit neovladatelnym pohybim, demenci,
neschopnosti jist a mluvit. Ve snaze zvratit ten obrovsky pocit bezmoci jsem se rozhod-
la realizovat rtizné informacni aktivity. Podafilo se nam usporadal koncert pro sbirku
pro Huntington’s Disease Association — charitu, ktera podporuje rodiny jako je ta nase.

Citila jsem obrovsky vdék za podporu komunity v Portsmouthu - kapely a hudeb-
nici vystupovali zdarma, mistni majitelé firem poskytli dary do tomboly - to v§e nam
pomohlo ziskat 1000 liber na charitu. Mij otec se akce také uicastnil a byl obrovskym
pfinosem, protoze vsichni vidéli, co tato choroba obnasi a mohli lépe pochopit nutnost
podpory vsech rodin s HCH.
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Zatimco muj otec dokdzal nékolik let zit samostatné, jeho dusevni a fyzické zdravi se
rychle zhorsilo a nezbyvalo ndm nic jiného nez ho umistit v pe¢ovatelském domé. S pod-
porou Huntington’s Disease Association jsme nasli zatizeni, kde rozuméli této nemoci
a potfebam pacientti s HCH. Jak roky pokracovaly, muj tata se nam stéle vice vzdaloval,
neschopny mluvit ani jinak komunikovat. Pti kazdé navstévé bylo tézké potlacit slzy.

Pro ty, ktefi toho o HCH moc nevédi, postiZzeni nezemfou na samotnou nemoc —
umiraji vét§inou na néjaké vedlej$i zdravotni komplikace. Moje babicka nakonec ztrati-
la schopnost polykat, a tak zemfela na podvyzivu. Mijj otec dostal zapal plic a po tydnu
v nemocnici, i pfes veSkerou snahu lékari, zemrel. Bylo mu pouhych 58 let. Bohuzel
muj stryc zemfel kratce poté, ve véku 60 let.

Zatim mi tato nemoc vzala tfi ¢leny z mé nejblizsi rodiny, my stale zijeme ve strachu,
kdo bude dal$i. Nemoc je dédi¢nd - u déti nemocnych je riziko 50:50, Ze nemoc také
zdédili. Testovani je zcela jednoduché, ale pokud se zjisti, Ze jste nemoc zdédili, mtize
to byt pro vés jako rozsudek smrti, protoze stale neexistuje zadny lék. Muize to mit také
socidlni dopad, tfeba je obtizné ziskat hypotéku nebo Zivotni pojisténi, protoze i kdyz
se nemoc ve vétsiné pripadu projevi az v pozdéj$im véku, budete vidy povazovani za
vysoce rizikové. Proto jsem stale je$té nenasla odvahu k tomu, abych test podstoupila.

Existuje vSak paprsek nadéje. Genové terapie potencialné nabizeji 1é¢bu, kterda by
mobhla tento stav zmirnit a probihaji i klinické studie pfimo na pacientech. Navzdory
tomu, kdykoli myslim na svou budoucnost, nemohu dychat. Alespon prozatim je tu
tolik nejistoty. Jsem vdé¢na za to, ze védci a lékarska komunita usilovné pracuji na
nalezeni léku. Koneckonct, jednoho dne mi jejich vyzkum mtize zachranit Zivot. Vice
nez cokoli jiného vSak tato podminka stavi do kontextu to, co je na lidech tak zvlastni:
jsme kreativni, a kdyZ pouzijeme svoji inteligenci pti feseni problémt, neexistuji zadnd
omezeni.

Proto budu vzdy bojovat za spole¢nost, kde jsou zdroje rozdélovany také na véci,
jako je lékatsky vyzkum, vzdélavani, bydleni a péce o seniory.
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MISTNi ZENA SDiLi SVUJ PRIBEH S HUNTINGTONOVOU
CHOROBOU

www.wmdt.com, Anissa Lopez, pieklad Martina Musilova

Huntingtonova choroba, néktefi z vas o ni mozna slyseli, ale néktefi moznd ne. Je to
nevylécitelné genetické onemocnéni, které postihuje nervové bunky v mozku.

LOvliviiuje ,,pouze” 40 tisic Ameri¢and, vétsina lidi nevi, co to znamena mit HCH,*
fekla Louise Vetter, generdlni reditelka HDSA. Amy Aungst, rezidentka v Delaware,
méla v roce 2015 pozitivni test na Huntington’s. ,Nejhorsi zprava, kterou jsem kdy
mobhla dostat, narazila jsem na dno, dokdzala jsem jen plakat,“ fekla Amy.

Generalni feditel a prezident spole¢nosti Huntington’s Disease Society of America,
ktera podporuje lidi trpici touto chorobou, mi rekl, ze HCH muize ,,ukrast vas pohyb,
vase nélady, vase poznani a vase chovani.

»Pokud ma jeden z vasich rodi¢ti onemocnéni, jste v 50% riziku, ze HCH zdédite,”
fekl Vetter. Amy o vyskytu HCH v rodiné védéla, a kdyz zjistila, Ze nemoc md i jeji mat-
ka, zadala planovat doptedu. ,,Bylo to ten den, kdy jsem se rozhodla, Ze se chci ptipravit,
chtéla jsem védét, co se muze stat, kdyz budu mit vlastni rodinu, rozhodla jsem se pro
test,“ fekla Amy.

Na test $la brzy po svatbé a jakmile zjistila, Ze vysledek je pozitivni, zcela se ji zménil
zivot. ,Jedina véc, ktera byla v danou chvili opravdu dulezita, bylo zajistit, aby mé déti
tuto nemoc nezdédili,“ fekla Amy. Nakonec se rozhodli pro adopci a ptijali dvé déti.
V domé plném smichu dvou chlapcti dokdzala Amy odsunout tu ¢ernou budoucnost
a uziva si krasnou pritomnost.
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Povzbuzuje ostatni, kteti maji HCH, aby udélali totéz, a ukazuje jim, ze podporu
mohou najit uplné vsude. ,,Mize$§ mit toto nevyléc¢itelné onemocnéni, ale presto z toho
miize$ vytéZzit maximum, nezabranilo mi to v praci a ani mit zdravou rodinu,“ dodava
Amy.

JACKUV PRIBEH

www.brainresearchuk.org.uk, Jack, preklad Martina Musilova

Poté, co vyrostl se svym otcem trpicim Huntingtonovou choro-
bou, se Jack ve svych 18 letech rozhodl podstoupit test, zda ne-
moc také nezdédil. Védél, ze existuje 50% riziko, ze ma tento gen
po otci.

Znicujici diagnoza
»JelikoZ jsem vyrostl s otcem trpicim Huntingtonovou chorobou, vim
prili§ dobte, co to znamend. Huntington ovliviiuje vSe, co z nas déla ¢lovéka — emoce,
schopnosti mysleni a mobilitu. Jak ¢asti mozku degeneruji, lidé trpi tézkou ztratou pa-
meéti, usudku a schopnosti plnit riizné ukoly. Kdyz se potvrdilo, Ze mdm ten gen, velice
dlouhou dobu jsem se citil mizerné a také jsem se bal, ze kdybych mél mit déti, mohl
bych jim ten gen také predat.”

Pozitivni vyhled

O nékolik let pozdéji, ve véku 21 let, se Jack rozhodl, Ze chce v budoucnu néco délat pro
lidi s diagnostikovanou HCH. Rozhodl se v roce 2017 usporadat londynsky maraton,
aby ziskal finan¢ni prosttedky na vyzkum.

»Irvalo to néjakou dobu a potieboval jsem velkou podporu své rodiny, nez jsem
zménil pohled na Zivot a rozhodl se zah4jit novou kapitolu. Divim se na nemoc jako na
spoustu vyzev, které musim zdolavat, a hlavné musim Zit. Proto jsem bézel London Ma-
rathon pro Brain Research UK. Financuji prikopnicky vyzkum, aby se pokusili pomoci
zménit budoucnost lidi jako ja. Jsem nadsen z jejich vyzkumu a doufdm, Ze jednoho
dne budeme schopni zpomalit nebo dokonce zastavit tuto hroznou nemoc. Proto jsem
byl tak odhodlany pomoci ziskat penize a realizovat maraton.“

Nadéje do budoucnosti

Prostfedky ziskané Jackem a jeho rodinou podpotily vyzkum na Cardiftské univer-
zité vedeny profesorem Lesley Jonesem a Dr. Thomasem Masseyem. Tento vyzkum
hledal zmény v jinych genech u lidi s HCH, konkrétné zmény, které ovliviiuji vék, ve
kterém se Huntington rozviji. Tym nasel dva hlavni nové typy genetickych variaci,
které maji velky vliv na vék nastupu nemoci. Jejich data jsou vychozim bodem pro
nové experimenty, které zkoumaji mechanismy, jak tato geneticka variace ovliviiuje
vék nastupu. Pochopeni téchto mechanismt by mohlo pomoci najit moznost, jak
oddalit nastup nemoci.
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ERININ PRIBEH

www.huntingtonsociety.ca, Erin Paterson, preklad Martina Musilova

Kdyz bylo Erin a jejimu manzelovi 31 let, rozhodli se zaloZit rodinu. Kratce poté, co se
podélili o vzrusujici zpravu se svymi rodici, jim bylo fe¢eno néco neoéekavaného. Spe-
kulovalo se, Ze jeji babi¢ka mohla mit Huntingtonovu chorobu (HCH), coz znamena, ze
Erin je v riziku, Ze bude mit tuto chorobu také. Osm mésicti poté, co se Erin dozvédéla
o historii HCH v rodiné, podstoupila genetické testovani a zjistila, Ze je také pozitivni.
Navzdory této zniCujici zpravé byli
Erin a jeji manzel stale odhodlani zalo-
zit svou rodinu. Po roce pokust o pfi-
rozené otéhotnéni stravil par dva a pul
roku zkousenim asistované reprodukce
véetné oplodnéni in vitro (IVF) s pre-
implanta¢ni genetickou diagnostikou
(PGD). Z&dna z moznosti, o které se par
pokusil, nefungovala a Erin trpéla ne-
diagnostikovanou neplodnosti.

Poté, co si vzali ,,rok volna®, aby zva-
zili své moznosti, se par rozhodl vyzkouset adopci. Erin se nejvic obavala, Ze budou
odmitnuti kvuli diagnéze. Védéla vsak, Ze jediné, co mohou udélat, je pokusit se. Roz-
hodli se zkusit soukromou adopci v Ontariu. Soukromé adopce jsou tehdy, kdyz si
biologicky rodi¢/rodi¢e vyberou par, ktery jejich dité adoptuje. Potencidlni adoptivni
rodice o sobé vytvori jakousi knihu svého zivota. Uchazedi o adopci se musi zaregistro-
vat u adop¢niho pravnika, ktery predklada jejich ,,knihu Zivota® biologickym rodi¢tim,
ktefi se rozhodli dat vlastni dité k adopci.

Stejné jako u kazdé adopce musi pér projit ur¢itym postupem, ktery zahrnuje riizné
dil¢i kroky. Jedna se napriklad o rodi¢ovské kurzy (skoleni PRIDE) a domaci studium,
dale musi podstoupit rozhovory se socidlnim pracovnikem, domaci navstévy a $etfeni
socialné-ekonomické situace. Tyto kroky maji zajistit, aby byly odpovidajicim zptso-
bem ptipraveni pro rodi¢ovské role.
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Témér 6 let poté, co se rozhodli zalozit rodinu, Erin a jeji manzel méli telefonicky
hovor. Den predtim se narodilo dité a oni byli vybrani, aby se stali jeho rodici! ,,Po tak
dlouhé a vycerpavajici cesté se to vSechno stalo tak rychle,“ fikd Erin. Pfivezli svou
dceru domd, kdyz ji bylo pouhych deset dni. ,,Proces byl velice ndro¢ny, ale stalo to za
to,“ dodava Erin.

U part postizenych HCH, které uvazuji o zaloZeni rodiny, je podle Erin nejdtilezi-
t&j$i promluvit si s partnerem a pokud mozno moc nevnimat nazory jinych lidi. ,,Vy
a vas partner jste jedini, kdo miize ucinit toto rozhodnuti,“ zdtiraznuje Erin. ,Kazdy
vas bude bombardovat svymi ndzory a feSenim, ale dilezité je jen to, Ze vam obéma
vyhovuje to, co se rozhodnete udélat.”

Rovnéz povzbuzuje rodice postizené HCH, aby s vlastnimi détmi mluvili vZdy na
rovinu a véas, aby ony pak zvladly ucinit vSechna dtilezita rozhodnuti ohledné vlastni
budoucnosti, zvlast pokud bude také zatizena HCH.
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VAKCINY A HCH

www.hdbuzz.net, Jeff Carroll, Dr. Rachel Hardingova, Unor 2021, pifeklad Zuzana Maurova

Mnoho rodin s HCH se ptd na vakcinaci proti koronaviru — RNA zni strasidelné. HD-
Buzz pomaha rozlustit diilezité informace o bezpec¢nosti vakciny a HCH.

Do rodin po celém svété zasahuje covid-19, ale na horizontu je nadéje v podobé
revolu¢nich novych vakein, které byly vyvinuty v rekordnim case. Jak koronavirus
ovliviigje rodiny s HCH a mély by se obavat nékteré z vakcin, které prichazeji na trh?
Meéli by se pacienti s HCH nechat ockovat? Povime si o tom niZe, ale stru¢na odpovéd
je — urcité ano!

HCH a infekéni nemoc

Zvladnout kazdodenni zivot muiZze rodindm s Huntingtonovou nemoci ptipadat jako
bojuji s izolaci a byt vklinény mezi domov a venkovni lockdown je jen dal$im dilem
ptispivajicim k pocitim osamélosti. Pfistup k pravidelné lékarské péci kvuli problé-
citi ohrozeny a boj se.

V sérii neuvéfitelnych objevil védci, ktefi se zabyvaji infek¢nimi chorobami, doka-
zali v rekordnim case vyvinout vysoce efektivni vakciny proti koronaviru. Jak rok 2021
ubiha, nagli jsme nékolik vakein, které byly schvaleny regula¢nimi organy, a nékolik
dalsich je na cesté.

Ne nadarmo jsou rodiny s HCH nervdzni ze véeho, co by mohlo mit vliv na télesnou
a dusevni pohodu jejich blizkych s HCH. Méli by svym blizkym, pacientiim s HCH,
dodavat odvahu k oc¢kovani? Nize ptiblizime nékteré obavy HCH komunity tykajici
se koronaviru a vakcin, o nichz se HDBuzz dozvédél, ale pokud chcete jen stru¢nou
odpovéd - nase pevné presvédceni je, ze kazdy, kdo je zpusobily vakcinu dostat, by ji
dostat mél, v¢etné pacientt s HCH.

Zni mRNA strasidelné?

Jedna z obav, kterou HCH komunita m4, je, Ze nékolik novych vakcin, testovanych
a prodavanych spole¢nostmi Pfizer/BioNTech a Moderna, spoléha na novou techno-
logii s nazvem medidtorova ribonukleova kyselina (neboli mRNA). Na HDBuzz ¢asto
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o mRNA mluvime v kontextu klinickych zkousek sni-
zovani huntingtinu jako o téch, které pouzivaji ASO,
o nich jsme toho tady uz napovidali dost a dost. Tyto
léky mifi na specifickou mRNA v nasich bunkach -
tu, kterd jim fikd, jak vyrobit protein huntingtin -
kvuli jeho destrukei.

Pokud 1€ky, jako jsou ASO (antisense oligonukleo-
tidy) mifi na mRNA ve snaze 1é¢it HCH, a tyto vakci-
ny v sobé maji mRNA, méli bychom se bat? Ne! Me-
diatorova RNA je jednou z nejbéznéjsich komponent
nasich bunék, z nichz kazda obsahuje doslova desitky
tisic — ne-li stovky tisic - riznych typt mRNA. Me-
didtorova RNA je hojnd v téméf vSech organickych
vécech, tak s klidem polykime mRNA celou dobu
kdykoli jime ovoce a zeleninu a dalsi jidlo v mnohem
vys$$ich mnozstvich, nez je v kterékoli vakciné.

Jestlize nase buriky obsahuji bohatou knihovnu
mediatorovych RNA, léky snizujici huntingtin, v néz
doufame, se teprve do této knihovny vkradaji, berou
jednu knihu z police a trhaji ji na kusy. Nové vakeiny,
které spoléhaji na technologii mRNA, jsou jako tajné
si vzit uplné novou knihu - tu, ktera u¢i nase bunky,
jak zpozorovat koronavirus - a tise ji polozit na polici.

Jak mohou rychlé zkousky hodnotit nové
vakciny?

Ale co se skutecnosti, Ze byly tyto vakciny testovany
tak rychle, neznamena to, ze nebyly testovany stejné
prisné jako ostatni vakciny? Nastésti je odpovéd na
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Publikace Huntingtonova
nemoc a vyziva

Ve spolupréci s odborniky jsme
vydali publikaci Huntingtonova
nemoc a vyziva. V publikaci na-
leznete mnoho vysvétleni, rad
a informaci, jak zvlddat kompli-
kace spojené s polykanim, vol-
bou vhodné stravy a potravin
pro zvlastni lékarské ucely pro
zajisténi dostate¢né vyzivy paci-
enttt s HCH. Publikace je urce-
na nejen samotnym pacientim,
ale i rodindm a blizkym paci-
enta, pecovatelim, studentim
¢i odborniktim, ktefi se s HCH
Publikaci
te na www.huntingon.cz nebo

setkavaji. nalezne-
vam ji muzeme zdarma zaslat
(kontaktujete M. Musilovou,
office@huntington.cz).

_
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Z
MNISTEASTVO ZoRAYOTHICTY
CESKE REPUBLIKY

Nova koncepce
osetrovatelstvi
Ministerstvo zdravotnictvi
schvalilo novou Koncepci ose-
trovatelstvi. Novy dokument
nahrazuje ten ptvodni z roku
2004 a vyjde v nejbliz§im Cisle
véstniku ministerstva. Cilem
koncepce je popsat soucasny
stav Ceského osetfovatelstvi,



nastinit jeho vyvoj v nasledu-
jicich letech a prostfednictvim
jednotlivych strategickych cilti
navrhnout postupy sméfujici
k poskytovani efektivni o$etto-
vatelské péce a posileni postave-
ni sester ve spole¢nosti.

mzcr.cz

Vo 7,
12
MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

Narodni akcni plan pro
Alzheimerovu nemoc

a obdobna onemocnéni
Narodni akéni plan reaguje na
neustale se zvySujici pocet osob
soubor specifickych opatteni,
jejichz implementace povede
v pribéhu nasledujicich deseti
let k adekvatni podpore ze stra-
ny vefejnych instituci pro oso-

rodinné pecujici. Jednotliva
opatfeni jsou zaméfena prede-
v$im na vznik doporucenych
postupil a rozsifeni sité slu-
zeb, na vzdélavani odbornika
ze zdravotni i socidlni oblasti
a také formalnich i neformal-
nich pecujicich, na podporu
epidemiologie a vyzkumu de-
mence, na prevenci vzniku ko-
gnitivnich poruch, na zvySeni
povédomi o demenci a také
na ochranu prav osob zijicich

s demenci. mzcr.cz

tuto otdzku ne. Pocite¢ni vyvoj vakcin proti koro-
naviru skute¢né probéhl velmi rychle, ale bylo to ve
skute¢nosti na zakladé obrovské prace na mRNA vak-
cinach, pfipravovanych uz mnoho let védci po celém
svété, ktefi vytvorili mRNA vakciny na jiné nemoci
a mohli pak aplikovat svou technologii v boji s pan-
demii.

Vsechny dostupné vakciny byly velmi peclivé
testovany a ukazalo se, Ze vyhovély velmi striktnim
kritériim bezpecnosti stanovenym riznymi nezavis-
lymi lékovymi agenturami, jako je Food and Drug
Administration (FDA) a European Medicines Agency
(EMA). Je pravda, Ze se to udalo rychleji nez obvyk-
le, proces uspisilo ale zkraceni byrokratické ¢asti, ne
védecké. Protoze tu byla tak urgentni potteba vakci-
ny, vdichni mozni hraci zapojeni do vyvoje, testovani
a hodnoceni vakcin velmi tésné spolupracovali a od-
stranili administrativni prekazky, které ¢asto zpoma-
luji schvalovani novych Iéki.

Skutecnosti HCH a infekci

HCH klade naroky na celou rodinu a pfidavat paci-
entovi s HCH nebo jeho pecovateli dal$i komplikace
spojené s covidovou infekci by jen ztizilo uz stavajici
kazdodenni boj. Ackoli nejsou lidé s HCH pti kontak-
tu s covidem ve vétsim riziku, urcité je lepsi vyhnout
se mu zdaleka.

Stéle vime velmi mélo o tom, zda lidé s HCH jsou
postizeni koronavirovou infekei hiife nez jiné skupiny
lidi, ale data pro $irsi populaci ukazala, Ze covid muze
mit devastujici u¢inky i na jinak zdravé lidi. Je dile-
zité, Ze vSichni délame, co umime, k zastaveni $ifeni
této nemoci tak, ze uposlechneme doporudeni zista-
vat co nejvice doma, myt si ruce, udrzovat rozestupy
a nosit rousky, véci, které dtivérné zname z nyni jiz
ro¢niho Zivota v pandemii.

Vakeiny jsou dalsi dtlezitou ¢asti k zastaveni po-
kracovani infekce covidu. Vakciny proti koronaviru
se ukazaly jako jedny z nejucinnéjsi vakcin, které kdy
védci vynalezli, v nékterych pripadech s t¢innosti
pres 90 %. Nemame zadna data o tom, Ze by specific-
ky pacienti s HCH neméli dostat vakcinu, ktera byla
testovana na velmi $irokém vzorku lidi a nyni uz byla
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aplikovana obrovskému mnozstvi lidi v zemich jako
je USA a Izrael. Dosud je doporuc¢ovano vyhnout se
vakciné jen lidem, ktefi jsou imunokompromitovani,
a tém, kdo maji alergii na nékterou ze slozek vakciny.
To znamena, Ze vétsina lidi s HCH m4 k o¢kovani ze-
lenou.

Co iikaji lékaii?

Mluvili jsme s nékolika lékati specializovanymi na
HCH, abychom védéli, co si mysli o vakcinach proti
covidu.

»Mame neuvéfitelné $tésti, ze zijeme v dobé, kdy
medicina pokro¢ila tak, Ze mame vakcinu za méné
nez rok od vzniku pandemie. Moji kolegové a ja
z HCH centra v Cardiffu jsme pravé byli ockovani
a tési mé, Ze je ted vakcina nabizena na$i HCH komu-
nité. Covid-19 je oskliva nemoc, je jasné, ze byt o¢-
kovan je mnohem bezpec¢néjsi, nez dostat Covid-19,
zvlasté kdyz vezmeme v Givahu, Ze nyni vime, Ze u né-
kterych lidi dokaze ovlivnit mozek.”

Dostat vakcinu znamend dostat supermoc — schop-
nost porazit neptitele, s kterym jste se dokonce jesté
ani nesetkali.“ Byl jsem dobrovolnik v klinické stu-
dii vakciny od AstraZenecy a stravil jsem veskery cas
od Stédrého vecera o¢kovanim Londyiiand.“ Volba,
kterou je tfeba vzit v Gvahu, neni bud vakcina nebo
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Den vzacnych
onemocnéni

Huntingtonova choroba, Du-
chennova svalova dystrofie
(DMD), nemoc motylich kridel,
cysticka fibréza, spindlni svalova
atrofie (SMA) a dal$ich bezma-
la 8 000 vzacnych onemocnéni
prestava byt pro ceské lékare
i vefejnost nezndmymi pojmy.
Ackoliv povédomi o vzacnych
chorobach roste, problémem
pro pacienty, mezi nimiz jsou
nejcastéji déti, ztistavd nedosta-
te¢ny pristup k vysoce odborné
komplexni pé¢i. Takzvana Cen-
tra pro vzacna onemocnéni jsou
béznd v Evropské unii, pomdhaji
pacienttim, lékartim i védcam.
Osudy lidi se vzdcnymi nemo-
cemi si pfipomindme kazdy rok
28. inora.

-
(12
2
CESKE REPUBLIKY

Océkovaci prukaz online

Ustav zdravotnickych informaci
a statistiky (UZIS) CR vytvotil
oc¢kovaci portdl ,ocko.uzis.cz,
kde si kazdy ob¢an mtize ovéfit
zdznam o provedeném ockova-
ni proti onemocnéni covid-19.
Soucasné si zde muize zobrazit



a stdhnout certifikdt o provede-
ném ockovani. Tento ockovaci
portdl, ktery je soucasti modulu
LO¢ko* Informaéniho systému
infekénich nemoci, hodla v bu-
doucnu nabidnout kompletni za-
bezpeceny elektronicky prehled
o véech typech ockovani proti

infekénim nemocem.  mzcr.cz

Y "

=4

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

Paliativni péce
v nemochnicich
Memorandum o spolupraci
na zajisténi udrzitelnosti a na
rozvoji paliativnich tymu u po-
skytovateld
pé&e v Ceské republice. Ueelem

akutni  ltzkové
tohoto Memoranda je jak za-
jisténi financovani 7 pilotnich
paliativnich tymut v roce 2021,
tak i spoluprdce na nastaveni
definitivniho thradového me-
chanismu pro nemocni¢ni kon-
zilidrni paliativni tymy od roku
2022. Nastavenim systémového
financovani se stanou nemoc-
ni¢ni paliativni tymy standard-
ni soucasti ¢eského zdravotniho
systému a jejich sluzby budou
dostupné v§em pacientiim, ktefi

je potiebuji. mzcr.cz

nic, ale mezi bud vakcina nebo covid, cozZ je nejvétsi
soucasna hrozba, pred kterou je HCH komunita po-
stavena. Vakciny jsou bezpe¢né, neuvéfitelné ucinné
a nepredstavuji pro lidi s HCH zadné zvlastni riziko
ani ted, ani v budoucnu. Musime délat vse, co mil-
zeme, abychom ¢leny nasich rodin s HCH ochranili
pred covidem a mohli se zase spole¢né vritit k boji
s HCH.“

»Pacienti a jejich rodiny se ptaji na covid-19
a Huntingtonovu nemoc. Vime toho ¢im dal vice
o pandemii a vakcinach, které chrani proti infekei. Je
toho mnoho, co vime, a mnoho, co nevime. Covid-19
miize byt smrtelnd nemoc. Nékteré rizikové fakto-
ry ji ¢ini nebezpecnéjsi, k ohrozenéj$im patii starsi
lidé a lidé s dal$imi zdravotnimi problémy. Pacienti
s Huntingtonovou nemoci mohou byt mnohem prav-
dépodobnéji nemocnéjsi, pokud se nakazi. Nemame
o tom podrobna data, ale mnoho lékart se shoduje,
ze by pacienti s HCH méli délat vSe, co mohou, aby
se pred infekci ochranili. Povzbuzuji vechny své pa-
cienty, aby souhlasili s ockovanim, az bude dostup-
né. Vakciny maji néktera rizika, ale jsou minimalni
ve srovnani se samotnou infekci. Nic nenasvédcuje
tomu, ze by byl nékdo po lécich na HCH nachylnéjsi
k této infekci nebo Ze by zhorsily jeho stav. Nic nena-
svédcuje ani tomu, ze by néktery z experimentalnich
1ékti, které jsou testovany pro lécbu HCH - bud na
zlepSeni symptomu nebo snizeni poctu opakovani
— zhorsil stav pacienttt s HCH nebo zvysil riziko, Ze
dostanou covid. Pfi zvaZovani rizik a vyhod lze shr-
nout, nechte se o¢kovat, jak nejdriv to pijde.

Podpora védecké komunity schvalenym vakcinam
je presvédciva. Jsou bezpecné a ucinné a ackoli zatim
nejsou testovany specificky v populaci s HCH, i pres-
to stdle povzbuzuji lidi z rodin s HCH, aby zvazili
oc¢kovani, pokud je jim nabidnuto.“ Profesor Victor
Sung MD

Koneény soucet

Véda jasné ukazuje, Ze ockovani proti covidu je bez-
pecné, G¢inné a je to nase nelepsi $ance pri potirdni
pandemie.
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ZMENA PLATNOSTI POUKAZU NA ZDRAVOTNICKE
PROSTREDKY

www.vzp.cz, kvéten 2021

Lhuita pro uplatnéni poukazu je nové zkrédcena z 90 na 30 dnti od jeho vystaveni prede-
pisujicim lékafem, neuréi-li predepisujici lékar jinak.

S ucinnosti od 26. 5. 2021 se v souladu se zakonem ¢. 89/2021 Sb. méni doba moz-
nosti uplatnéni poukazu u vydejce zdravotnickych prostredkd, jedna se tedy o maxi-
malni moznou dobu, do kdy musite s poukazem k prodejci ¢i vyrobci a pomticku si
objednat (¢i rovnou ziskat). Nové 1ze poukaz na lé¢ebnou a ortopedickou pomiicku,
poukaz na foniatrickou pomicku a poukaz na optickou pomicku u vydejce (Iékarna,
optika, smluvni vydejce, vydejna) uplatnit jen do 30 dnii od jeho vystaveni predepi-
sujicim lékafem, neur¢i-li predepisujici 1ékar jinak, nejpozdéji véak do jednoho roku.
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NOVELA ZAKONA C. 329/2011 SB. DEFINITIVNE SCHVALENA

WWWwW.Nnrzp.cz

Novela zakona ¢. 329/2011 Sb., o davkach pro osoby se zdravotnim

postizenim bylo kone¢né definitivné schvalena dne 3. 6. 2021.

é NRZP CR StéZejni a pro osoby se zdravotnim postizenim asi nejzajimavé;jsi

zménou bude uprava tykajici se prikazt ZTP, ZTP/P. Nejdtlezi-

t&j$1 zménou je zpresnéni, ze Urad prace CR musi vzdy vyzadovat

posudek posudkového lékare OSSZ jen pii rozhodovani o samot-

ném naroku zadatele na vydani pritkazu. Tento narok se totiz odviji od

zdravotniho postizeni Zadatele. V ostatnich pfipadech vSak nemusi byt vzdy posudek
nutné proveden.

Novou tipravou je tedy predeviim presné stanoveno, ze krajskd pobocka Utadu prace
CR pred4 prislusné Okresni spravé socidlniho zabezpeceni zidost k posouzeni schop-
nosti pohyblivosti a orientace Zadatele o tento prikaz pouze pro ucely fizeni o ptiznani
néaroku na priikaz osoby se zdravotnim postizenim. A naopak, v ptipadé, kdy krajska
pobocka Utadu prace CR nerozhoduje o samotném néroku na pritkaz, nybrz pouze
o vystaveni prikazu ZTP, ZTP/P jako vefejné listiny kdy narok ziistava v platnosti
a tudiz trvé, nov4 zdkonnd tprava vyslovné zakazuje Utadu prace z4dost o vystaveni
pritkazu postoupit k posouzeni posudkovému lékati OSSZ. Neni tedy na tvaze Uradu
prace, zda tak u¢ini nebo ne. Z aktudlni praxe totiz vyplynulo, Ze na zékladé nejasnosti
ptvodniho ustanoveni zakotveného v zakoné v nékterych piipadech Utad préce zby-
te¢né pozadal posudkového lékate OSSZ o posouzeni zdravotniho stavu zadatele. A to
i v ptipadech, kdy k tomu nebyl viibec Zadny divod. Tedy kdyZ nérok na prikaz stale
trval. Tim nyni dochazi k odstranéni nejasnosti a k vyraznému zrychleni prodluzovani
platnosti pritkazu ZTP, ZTP/P jako vefejné listiny (plastové karticky). Toto ustanoveni
nikterak nezasahuje do platnosti samotného naroku na prikaz.

Navic byl podle zakona Utad prace bézné povinen zbyte¢né zadat posudkového 1¢-
kate OSSZ o posouzeni zdravotniho stavu zadatele i v nékterych pripadech, kdy plat-
nost naroku zadatele na zakladé jeho ¢asového omezeni skoncila, ackoli bylo predem
zcela jasné, ze u téchto postizeni se v pribéhu casu zdravotni stav zlepsit absolutné
nemohl. Kdy zdravotni postiZeni zistava zcela neménné, nebo ma spiSe tendenci se
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s postupem ¢asu dale horsit. Timto postupem pak byla néktera fizeni o vystaveni pra-

kazu rovnéz zcela zbyte¢né a neumérné prodluzovana.

Z tohoto divodu nové schvalena tiprava zakona obsahuje i velmi vyraznou zménu,
navrzenou ptivodné Nérodni radou osob se zdravotnim postizenim CR, kter4 byla nej-
vice diskutovana a vzbudila nejvétsi vagné. Touto velmi diilezitou zménou, kterd bude
mit vyrazny vliv na zjednodu$eni vydavani priikazii a na zna¢né odlehéeni posuzovani
posudkovymi lékari OSSZ, je ustanoveni, které vyjmenovava ty zdravotni stavy, zna-
menajici tak zdvazna funk¢ni postizeni, u kterych bude u osob starsich 18 let véku vidy
vydano rozhodnuti bez ¢asového omezeni platnosti. Jde o nejzavaznéjsi diagnozy, které
jsou stanoveny provadéci vyhldskou ¢. 388/2011 Sb. Jedna se o nasledujici zdravotni
stavy:
 anatomickd ztrata nékolika prsti nohou nebo ztrita nohy v nartu a vyse az po bérec

vcetné,

« anatomickd ztrata dolni koncetiny v kolennim kloubu nebo vyse, exteriérovy uziva-
tel protézy,

« anatomickd ztrata dolnich koncetin v nartech nebo v nartu a bérci,

« anatomickd ztrata dolni a horni koncetiny v urovni bérce a predlokti,

o anatomicka ztrata hornich koncetin v drovni predlokti,

o celkova ztrata sluchu podle Fowlera 85% a vice s neschopnosti slyset zvuky a rozu-
meét feci i pres nejlepsi korekci (oboustranna praktickd nebo tplna hluchota) u oso-
by starsi 18 let véku,

o kombinované postizeni sluchu a zraku (hluchoslepota) funkéné v rozsahu obou-
stranné stfedné tézké nedoslychavosti, kterou se rozumi ztrata sluchu podle Fowlera
40 az 65%, a oboustranné silné slabozrakosti, kterou se rozumi zrakova ostrost s nej-
lepsi moznou korekei na lep$im oku, kdy maximum je mensi nez 6/60 a minimum
rovné nebo lepsi nez 3/60, nebo oboustranné koncentrické zizeni zorného pole
v rozsahu 30 az 10 stupn, i kdyz centralni ostrost neni postizena,

 oboustrannd tézkd ztrata zraku, kterou se rozumi zrakova ostrost s korekci, kdy ma-
ximum je mensi nez 3/60, minimum lepsi nez 1/60,

« anatomickd ztrata dolni koncetiny v kolennim kloubu nebo vyse, interiérovy uziva-
tel protézy nebo odkazanost na invalidni vozik z uvedeného divodu,

« anatomickd ztrata dolnich koncetin v bércich nebo vyse,

« anatomickd ztrata hornich kondetin v trovni lokte nebo vy$e nebo anatomicka ztra-
ta horni a dolni koncetiny v trovni paze a stehna,

o funk¢ni ztrata dolnich koncetin se ztratou opérnych funkci,

o neuplnd (praktickd) nevidomost obou o¢i, kterou se rozumi zrakova ostrost s nej-
lepsi moznou korekei 1/60, 1/50 az svétlocit se spravnou svételnou projekci nebo
omezeni zorného pole do 5 stupnil kolem centralni fixace, i kdyZ centralni zrakova
ostrost neni postizena, nebo uplnd nevidomost obou o¢i, kterou se rozumi ztra-
ta zraku zahrnujici stavy od naprosté ztraty svétlocitu az po zachovani svétlocitu
s chybnou svételnou projekci,

o kombinované tézké postizeni sluchu a zraku (tézka hluchoslepota) funkéné v rozsa-
hu oboustranné tézké nedoslychavosti az hluchoty, kterou se rozumi ztrata sluchu
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podle Fowlera horsi nez 65%, a oboustrannd tézkd ztrata zraku, kterou se rozumi
zrakovd ostrost s korekei, kdy maximum je mensi nez 3/60, minimum lepsi nez 1/60,

o stfedni, téZkd nebo hlubokd mentdlni retardace nebo demence, je-li IQ nizéi nez 50,

« psychické postizeni se ztratou dusevnich kompetenci, s neschopnosti komunikace
a orientace; u tézkého stupné autistické poruchy s tézkou poruchou verbalni a non-
verbalni komunikace, tézce abnormalnim nebo rusivym chovanim, s minimalni od-
povédi nebo téZce abnormalni reakci na socidlni stimulaci okoli,

 neurodegenerativni postizeni s akinézou, mnohocetnymi velmi tézkymi hybnymi
komplikacemi a tézkymi neuropsychickymi projevy.

Po diskusi a dal$ich navrzich je nové prilohou tohoto zdkona za tézkou vadu
nosného nebo pohybového ustroji povazovan i zdravotni stav oznaceny jako ,téz-
ka demence s neschopnosti chiize a odkazanosti na mechanicky vozik, pokud byl
vozik osobé predepsan prislunym lékafem a schvalen reviznim lékafem zdravotni
pojistovny, nebo tézka demence provézend tézkym syndromem geriatrické kiehkos-
ti a imobility prokdzané geriatrickym vySetfenim® Pod timto slozitym pojmem se
skryvéd vyrazné usnadnéni bézného denniho Zzivota velké skupiny téZce dementnich
osob, které jsou soucasné imobilni a jejich rodin, které o né pecuji. V praxi to totiz
znamena, ze i tyto osoby maji narok na prispévek na zakoupeni stejnych zvlastnich
pomiicek jako vSechny osoby trpici tézkou vadou nosného nebo pohybového astroji.
Toto opatfeni je velmi praktické a zvlast dulezité predevs$im pro osoby ve vétsinou
pokrocilém véku, které trpi ¢asto multimorbiditou (ale samoziejmé nejen pro né,
nybrz i pro mladé osoby s tézkou demenci), které doposud z ditvodu svych zdravot-
nich postizeni nemély na tyto prispévky narok. To v praxi plisobilo zna¢né, ¢asto
neprekonatelné az zcela nefesitelné potize celym jejich rodindm. Soucasné se bohuzel
v minulém obdobi, pti pouzivaném vykladu zdkona velmi ¢asto jednalo rovnéz o vy-
razné diskrimina¢ni opatfeni a o zcela neptijatelné omezeni zakladniho prava téchto
osob na svobodu pohybu.

Dalsi novinkou je zakotvend povinnost Utadu préce 90 dni pied koncem platnosti
priikazu ZTP, ZTP/P jako vefejné listiny pisemné informovat jeho drzitele o koncici
platnosti priikazu. Toto organiza¢ni opatfeni vyrazné napomiize drziteliim priikazu vy-
fidit s Uradem préce v¢as viechny néleZitosti potfebné k prodlouzeni platnosti priikazu
a vydani nové plastové karticky.

Novela také jednoduseji formuluje finanéni spolutcast zadatele o prispévek na
zvlastni pomucku u pomiucek, jejichz cena je nizs$i nez 10000 K¢. Nové zakotvuje pev-
nou spoluti¢ast na cené pomticky u Zadatele o ptispévek. Nyni nové zakonna spoluti¢ast
¢ini pevnou ¢astku ve vysi 1000 K¢ misto ptivodnich 10%, nejméné vSak 1000 K.
Obsahuje i nékterd dalsi zpresnéni organiza¢niho charakteru. Zejména napf. omezuje
maximdlni vysi pfispévku na potizeni motorového vozidla, ktera nemuze presahnout
celkovou potizovaci cenu motorového vozidla, u piijemcti kupujici vozidlo s nizsi ce-
nou, nez kolik ¢ini standardni piispévek dle zadkona. Toto opatteni piedchazi povin-
nosti zadatele vratit preplatek na ptispévku, prevysujici celkovou cenu vozidla, ktera
v minulosti v nékterych pripadech Zadatelim vznikala.
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Prakticka je i zakotvena zména, kdy zletilou osobu miize v fizeni o naroku podle to-
hoto zédkona zastupovat ¢len domdcnosti, ktery je k tomu opravnén podle ob¢anského
zakoniku. Jde o opatfeni, které velmi zjednodusuje jednani ve prospéch osob, pro které
je samostatné vyjednavani bud zcela nemozné, nebo velmi obtiZné, pripadné osob s né-
jakou formou mentdlni retardace, a to v ptipadé, Ze nemusi byt povinné zastupovany
soudem urc¢enym opatrovnikem.

Zakon musi je$té vyjit ve Sbirce zakonu a jeho platnost je v zakoné stanovena od
1. 1. 2022.

JAK ZADAT O INVALIDNi DUCHOD

WWW.CSSz.Ccz

Pro nérok na invalidni diichod je tfeba splnit:

o zjisténi invalidity (posuzuje posudkovy lékar);

« doba socidlniho pojisténi, pocitd se za dané obdobi tésné pred vznikem invalidity,
nepozaduje se pfi invalidité nasledkem pracovniho trazu nebo nemoci z povoldni.

Délka doby socialniho pojisténi dle véku zadatele:

« nad 28 let - 5 roki pojisténi za poslednich 10 let;

« nad 38 let - vySe uvedené nebo 10 let pojisténi za poslednich 20 let;

o do 20 let - méné nez 1 rok pojisténi;

o 20-22let - minimdlné 1 rok pojisténi;

o 22-24let - minimalné 2 roky pojisténi;

o 24-26 let - minimalné 3 roky pojisténi;

o 26-28 let - minimalné 4 roky pojisténi.

Podminky naroku na invalidni dtichod stanovi zékon o dichodovém pojisténi (z.
155/1995 Sb.).

O<

Stupné ID:

o L stupen - pokles pracovni schopnosti 0 35 % az 49 %;

o 1L stupen - pokles pracovni schopnosti 0 50 % az o 69 %;
o III stupen — pokles pracovni schopnosti o 70 % a vice.

Podani zadosti:

 je podavana osobné zadatelem nebo zdkonnym zastupcem;
o na zakladé plné moci — nemusi byt ovéfens;

o na OSSZ dle mista trvalého bydliste.

Doklady s sebou:

o doklad totoznosti (ob¢anka, pas, povoleni k pobytu);

« doklad o dobé studie (i neukonceného - vyuéni list, vysvédceni, diplom...);
« doklad o vojenské sluzbé;
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o doklad o vychovanych détech (rodny list, rozsudek v pripadé NRP...);

« doklad o dobéch pojisténi (vétsinou je v evidenci OSSZ);

« doklad o neschopence, pokud se jedna o pracovni traz ¢i nemoc z povoldni;

o veskeré lékarské zpravy a posudky;

« bankou potvrzeny formuléf o BU Zadatele nebo manzela/manzelky zadatele (na jiny
ucet diichod posilat nelze), formulaf je na webu www.cssz.cz — https://eportal.
cssz.cz/web/portal/-/tiskopisy/zavd, https://eportal.cssz.cz/web/portal/-/tiskopisy/
zavdm.

Posuzovani, rozhodnuti, odvolani:

« v ptipadé prvni zadosti o ID probiha zjistovaci lékarska prohlidka na Zadost OSSZ;

o vptipadé zadosti o zménu stupné ID probiha kontrolni 1ékafska prohlidka na zddost
0OSSZ;

« od podani zadosti na OSSZ je lhuta pro vydani rozhodnuti 90 dni;

« rozhodnuti je zasilano postou;

« podani odvolani ¢i namitky k rozhodnuti 1ze pisemné do 30 dnt od doruceni roz-
hodnuti;

 pfi odvolani Ize podat zadost o prezkoumani zdravotniho stavu (je vhodné dolozit
nové lékarské zpravy);

o lhiita pro vyfizeni odvolani ze strany OSSZ je 60 dni.

Pokud piijemce ID dosahne véku starobniho diichodu a splni podminky doby pojisté-

ni, mize pozadat o starobni dichod, bude mu pfiznana vyssi ¢astka.

PREHLED SOCIALNICH DAVEK

Pfind$ime vam stru¢ny prehled socidlnich dévek, vyjma duchodd,

nemocenské ¢i matetské (tyto davky jsou vyplaceny z Ceské spravy
ED socidlniho zajisténi - CSSZ). Nize uvedené davky vytizuje a vypla-
Ufad prace CR ci Utad prace dle vaseho trvalého bydlisté. Mnoho téchto dévek lze

zadat i elektronicky ¢i mizete zavolat na dané pracovisté a domlu-
vit se na konkrétnim terminu navstévy.

Hmotna nouze

Tato davka je dle zakona ¢. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi, ve znéni pozdéjsich
predpisti. Jedna se o formu pomoci osobdm s nedostate¢nymi ptijmy, motivujici tyto
osoby k aktivni snaze zajistit si prostfedky k uspokojeni Zivotnich potteb. Je jednim
z opatfeni, kterymi Ceska republika bojuje proti socidlnimu vylouceni. Jedna se o si-
tuaci, kdy osoba ¢i rodina nema dostate¢né prijmy a jeji celkové socialni a majetkové
poméry neumoznuji uspokojeni zékladnich Zivotnich potteb na urovni jesté prijatelné
pro spole¢nost. Soucasné si tyto pfijmy nemize z objektivnich diivodu zvysit a vyfesit
tak svoji nelehkou situaci vlastnim pri¢inénim.

SOCIALNi PROBLEMATIKA 43



Davkami, kterymi se fe$i pomoc v hmotné nouzi, jsou:
o prispévek na Zivobyti,

o doplatek na bydleni,

o mimoradna okamzitd pomoc.

Piispévek na péci

Prispévek na péci je uréen osobam od 1 roku véku, které z dtivodu dlouhodobé nepti-
znivého zdravotniho stavu potfebuji pomoc jiné fyzické osoby pti zvladani zakladnich
Zivotnich potfeb v rozsahu stanoveném stupném zavislosti podle zdkona o socidlnich
sluzbach. Z poskytnutého prispévku pak tyto osoby hradi pomoc, kterou jim mtize dle
jejich rozhodnuti poskytovat osoba blizka, asistent socidlni péce, registrovany posky-
tovatel socidlnich sluzeb, détsky domov nebo specidlni ltizkové zdravotnické zatizeni
hospicového typu.

Pfi posuzovani stupné zavislosti osoby se hodnoti schopnost zvladat tyto zakladni
zivotni potfeby: mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvéni, té-
lesna hygiena, vykon fyziologické potteby, péce o zdravi, osobni aktivity a péce o do-
macnost (péce o domdcnost se neposuzuje u osob do 18 let). Bliz$i vymezeni schop-
nosti zvladat zdkladni Zivotni potfeby a zpusob jejich hodnoceni stanovi vyhlaska
¢. 505/2006 Sb.

Vyse prispévku na péci pro osoby do 18 let véku ¢ini za kalendarni mésic

o 3300 K¢, jde-li o stupen I (lehka zavislost)

o 6600 K¢, jde-li o stupen II (stftedné tézka zavislost)

o 9900 K¢, jde-li o stupen III (tézkd zavislost)

o 13200 K¢, jde-li o stupen IV (iplna zavislost) u osob, které vyuzivaji pobytové
socidlni sluzby

o 19200 K¢, jde-li o stupen IV (aplna zavislost) u osob, které nevyuzivaji poby-
tové socialni sluzby

Vyse prispévku na péci pro osoby starsi 18 let ¢ini za kalendaini mésic

o 880 K¢, jde-li o stupen I (lehka zavislost)

o 4400 K¢, jde-li o stupen II (sttedné tézka zavislost)

o 8800 K¢, jde-li o stupen III (tézkd zavislost)

o 13200 K¢, jde-li o stupen IV (iplna zavislost) u osob, které vyuzivaji pobytové
socidlni sluzby

o 19200 K¢, jde-li o stupen IV (Gplna zavislost) u osob, které nevyuzivaji poby-
tové socialni sluzby

Piispévek na mobilitu

Prispévek na mobilitu je opakujici se narokova davka, kterd je ur¢ena osobé starsi 1 roku:

o kterd ma ndrok na priikaz osoby se zdravotnim postizenim ZTP nebo ZTP/P podle
pravidel od 1. 1. 2014,

o kterd se opakované v kalendafnim mésici za thradu dopravuje nebo je dopravovana,
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« které nejsou poskytovany pobytové socidlni sluzby podle zakona o socidlnich sluz-
bach v domové pro osoby se zdravotnim postizenim, v domové pro seniory, v do-
move se zvlastnim reZimem nebo ve zdravotnickém zafizeni Gstavni péce,

« z duvodi hodnych zvlastniho zfetele mize byt prispévek na mobilitu pfiznan i oso-
bé, které jsou poskytovany pobytové socidlni sluzby uvedené v predchozi odrazce,

« narok na vyplatu nendlezi za kalendarni mésic, jestlize je opravnéné osobé po cely
tento kalendarni mésic poskytovana zdravotni péce v pribéhu hospitalizace.

Vyse davky: 550 K¢ mési¢né. Vyplaci se tzv. zpétné, to znamena do konce kalendér-
niho mésice nasledujiciho po kalendafnim meésici, za ktery nalezi. Na zadost ptijemce
miize byt prispévek na mobilitu vyplacen jednou splatkou vzdy za 3 kalendarni mésice,
za které nalezel.

Prispévek na zvlastni pomucku

Narok na prispévek na zvlastni pomutcku ma osoba, kterd ma:
o tézkou vadu nosného nebo pohybového ustroji nebo

o tézké sluchové postizeni anebo

o tézké zrakové postizeni.

Tézka vada nosného nebo pohybového ustroji, tézké sluchové nebo zrakové posti-
zeni musi byt charakteru dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu a zdravotni stav
osoby nesmi vylucovat ptiznani tohoto prispévku. Za dlouhodobé neptiznivy zdravot-
ni stav se pro tyto ucely povazuje neptiznivy zdravotni stav, ktery podle poznatku 1ékar-
ské védy trva nebo ma trvat déle nez 1 rok.

Naérok na prispévek na zvlastni pomucku poskytovany na porizeni motorového vo-
zidla nebo specidlniho zadrzniho systému ma osoba, kterd ma tézkou vadu nosného
nebo pohybového tstroji anebo tézkou nebo hlubokou mentalni retardaci charakteru
dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho stavu, a jeji zdravotni stav nevylucuje pfiznani
tohoto prispévku.

Okruh zdravotnich postizeni odivodiujicich pfiznani pfispévku na zvlastni po-
miicku a zdravotni stavy vylucujici jeho priznani jsou uvedeny v priloze k zdkonu o po-
skytovani davek osobam se zdravotnim postizenim.

Zvlastni pomicka neni zdravotnickym prosttedkem, ktery je hrazen z vefejného zdra-
votniho pojisténi anebo je osobé zaptijcen prislusnou zdravotni pojistovnou. Také nesmi
jit o zdravotnicky prostiedek, ktery nebyl osobé uhrazen z verejného zdravotniho po-
jisténi nebo zaptij¢en zdravotni pojistovnou z diivodu nedostate¢né zdravotni indikace.

Pokud je pomickou motorové vozidlo, je také podminkou, Ze se osoba opakované
v kalendafnim mésici dopravuje a Ze je schopna ridit motorové vozidlo nebo je schopna
byt vozidlem pievazena.

Seznam druht a typi zvlastnich pomticek, na které je davka urcena, je obsazen ve
vyhlasce ¢. 388/2011 Sb. Prispévek se poskytuje i na pomucku, ktera ve vyhlasce uvede-
na neni, a to za podminky, Ze ji krajskd pobo¢ka UP povazuje za srovnatelnou s nékte-
rou z pomticek, kterd ve vyhlasce uvedena je.
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Prukaz osoby se zdravotnim postizenim

Narok na pritkaz osoby se zdravotnim postizenim ma osoba starsi 1 roku s télesnym,
smyslovym nebo dusevnim postizenim charakteru dlouhodobé neptiznivého zdravot-
niho stavu, které podstatné omezuje jeji schopnost pohyblivosti nebo orientace, véetné
osob s poruchou autistického spektra. Osobé, kterd je drzitelem prukazu OZP muze
byt poskytnuta sleva ze vstupného na divadelni a filmova predstaveni, koncerty a jiné
kulturni a sportovni akce. Tyto benefity jsou nenarokové. Dalsi naroky osob, které jsou
drziteli prikazu OZP, upravuji jiné pravni predpisy. Témito predpisy jsou napt. zakon
o danich z pfijmd, zakon o mistnich poplatcich, zdkon o spravnich poplatcich, zakon
o pozemnich komunikacich, zdkon o dani z nemovitosti.

Druhy prikaza OZP

o Narok na prukaz osoby se zdravotnim postiZzenim oznaceny symbolem ,,TP“
ma osoba se stfedné tézkym funk¢nim postizenim pohyblivosti nebo orienta-
ce, v¢etné osob s poruchou autistického spektra.

 Narok na priikaz osoby se zdravotnim postizenim oznaceny symbolem ,,ZTP“
ma osoba s tézkym funk¢nim postizenim pohyblivosti nebo orientace, véetné
osob s poruchou autistického spektra.

o Narok na priikaz osoby se zdravotnim postizenim oznaceny symbolem
»ZTP/P“ ma osoba se zvlast téZkym funkénim postizenim nebo tplnym posti-
zenim pohyblivosti nebo orientace s potiebou privodce, véetné osob s poru-
chou autistického spektra.

Nahradni vyzivné

Nahradni vyzivné je davka, ktera ma po prechodnou dobu finan¢né podpotit nezao-
patfené déti v situaci, kdy ma rodi¢ z rozhodnuti soudu (na zakladé exekuéniho titulu)
platit vyzivné, ale svou vyZivovaci povinnost vuci ditéti (détem) neplni. Tedy vyzivné
neplati viibec, nebo ho plati v nizsi ¢astce.

Nahradni vyzivné se stanovi jako rozdil mezi ¢astkou mési¢niho vyzivného urcené-
ho v exeku¢nim titulu a vyZzivnym, které povinna osoba (rodi¢-dluznik) skute¢né v da-
ném mésici uhradila. Maximalni vy$e nahradniho vyzivného je 3000 K¢ mési¢né. Vyse
nahradniho vyZivného se stanovuje na obdobi 4 mésict a pti jejim vypoctu se vychazi
z prumeéru ¢astek podle predchoziho odstavce za 4 mésice, které predchazeji mésici, od
kterého se narok prokazuje a uplatiuje.

Navrh zvyseni pridavku na dité

m Navrh na zvyseni pridavki na déti schvalila Poslaneckd snémovna. Po-
kud to nezméni Senat, tak si pracujici rodiny s détmi vyrazné pomohou,

zvysSeni by mélo byt o az 26 %. Kromé vyssi ¢astky se rozsiii i okruh ro-

din, které na pridavek budou mit narok. Nové na néj dosédhne ptiblizné pul

milionu déti, coz je zhruba dvojnasobek déti nez dnes. WWW.Nrzp.cz
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Zvyseni poplatku za platbu nemocenské slozenkou

w V souvislosti s ozndmenim Ceské podty, s. p., 0 zméné cen sluzeb
éSSZ se od 1. 4. 2021 zméni poplatek za doruéeni piedevsim dévek ne-
mocenského pojisténi, tedy napiiklad nemocenského, penézité po-

moci v matefstvi, oSetfovného, otcovské a dalsich. Od 1. dubna se

tak zvysi cena zdkladniho poplatku, tzv. poukaze¢ného, na 35 K¢. Pri

dévce ve vysi od 5001 K¢ do 50000 K¢ se poukazecné zvysi na 45 K¢. Za kazdych dalsich,
i zapocatych 10000 K¢ se poukaze¢né navysi o 7 K¢. Tato zména se nijak nedotkne diichodu
vyplécenych v hotovosti. Zméiite si pres ePortdl CSSZ zptisob vyplaty dévek na tcet a uset-
Fite za tyto poplatky. WWW.CS5Z.cZ

Davky vyplacené €SSz

W Ceska sprava socidlniho zabezpeceni vyplaci d4vky, na které mate na-

é SSZ rok na zékladé odpracované doby (¢i odvadéni poplatki — odvodi)

v ramci socialniho pojisténi. Jedna se o véechny druhy duchodu (sirot-

¢, invalidni, starobni a vdovsky/vdovecky), dale nemocenské davky (ne-

mocenska, oSetfovné a dlouhodobé osetfovné) a matef'skd (penézitd pomoc

v matef'stvi, otcovska a vyrovnavaci prispévek v téhotenstvi a matefstvi). WWW.mpsV.cz

Problémy novely zakona o socialnich sluzbach

¢
Q NRZP CR Situace kolem poslanecké novely zakona ¢. 108/2006 Sb., o sociél-
nich sluzbéch, tisk 1143 se neustale komplikuje a redlné hrozi, Ze za-
kon bude prijat v podobé, ktera povede ke slouc¢eni Osobni asistence
a Pecovatelské sluzby v jednu sluzbu, aniz by byl rozliSen zésadni rozdil
mezi témito dvéma sluzbami. Soucasné se také navrhuje slouceni pobyto-
vych sluzeb Domovt pro osoby se zdravotnim postizenim, Domovi pro seniory, Domovii se
zvlastnim rezimem a Chranéného bydleni do jedné pobytové sluzby, nazvané Domovy so-
cidlni péce. Oba tyto navrhy jsou proti klientim téchto sluzeb a fesi pouze niz$i byrokracii,
ekonomizaci pobytovych sluzeb, ale nutné do budoucna musi dojit ke zhorseni Zivota lidi
rtznych cilovych skupin ve spole¢nych socialnich zafizenich. WWW.nrzp.cz
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Opcni protokol o pravech OZP

é NRZP CR Poslaneckd snémovna na konci dubna schvdlila Opéni protokol

k Umluvé OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim. Jsme po-

sledni Evropskou zemi, kterd Op¢ni protokol schvilila. Tento doku-

ment je dulezity k tomu, aby se lidé se zdravotnim postizenim mohli

ucinngji branit diskriminaci a obhajovat svoje zdjmy. Pokud neuspéji se

svymi opravnénymi pozadavky u orgdnt svého statu, mohou podat stiznost k Vyboru OSN,
ktery byl ustaven k napliiovdni Umluvy OSN o prévech osob se zdravotnim postizenim.

WWW.nrzp.cz

Navrh nové definice pacientska organizace

b NRZP CR Nyl}i projednava Poslalvle.ck,é snémovna, poznf’rvﬁ?v:,aci né\,zrh zék?-
na ¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi, ktery definuje
pacientskou organizaci. Dle ndvrhu by mél byt pacientskou organi-

zaci byl pouze zapsany spolek, jehoz hlavni ¢innost spoéiva v pomo-

ci pacientiim a ochrané jejich prav a z4jmu a jehoz ¢leny jsou zpravidla

osoby s urc¢itym onemocnénim nebo zdravotnim postizenim, jejich osoby blizké nebo jejich
zastupci podle obcanského zakoniku, pri¢emz tyto osoby maji rozhodujici vliv na jeho fizeni.
Pacientskou organizaci se rozumi téz spolek, jehoz ¢leny jsou spolky, které spliuji podminky
podle véty prvni, a které voli ¢leny jeho statutdrniho organu. Proti tomuto navrhu se zvedla
vlna kritiky, a to pfedev$im z fad pacientskych organizaci, které maji pravni formu zapsany
ustav nebo o.p.s. Tyto organizace argumentuji, ze také zastupuji pacienty a samoziejmé chtéji
mit cast na pripadnych dota¢nich prostedcich. Nejvétsi problém vidi organizace v moznosti
¢erpani dotaci. Nové by je mohla zadat ¢erpat pouze takto ustanovené pacientské organiza-
ce - tedy v soucasné dobé spolky. WWW.nrzp.cz
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MOZNOSTI LECBY HCH V CR

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 mé ve smyslu svého
statutu nadregiondlni ptisobnost pro celou Ceskou republiku se
zakladni spadovou oblasti v ¢eskych krajich a ptilehlych oblastech

Moravy. Cinnost Centra je multidisciplinarni, zahrnuje jak klinické

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

Centrum se zabyva problematikou extrapyramidovych poruch v celé jeji $ifi véetné
vysoce specializovanych diagnostickych a lé¢ebnych postupt, jez jsou zde soustredé-
ny s ohledem na odbornost a ucelné vyuziti prosttedkd (lécba fokalnich a segmento-
vych dystonii botulotoxinem, funk¢ni neurochirurgie véetné implantace stimulatord,
kontinualni infuzni terapie pfenosnymi davkovaci, péc¢e o nemocné s Huntingtonovou
nemoci apod.). Mimo vlastni diagnosticko-terapeutické ¢innosti vede Centrum pre-
a postgradudlni vzdélavani v dané problematice a metodicky pusobi na lékate v oblasti
své ptisobnosti, spolupracuje pri zaklddani celostatnich registri nemocnych a umoz-
nuje provadét dalsi prace celospole¢enského dosahu, zejména neuroepidemiologické
studie. Centrum je metodickou zdkladnou pro svépomocné organizace nemocnych
a socialni sluzby. V evidenci Centra je cca 4900 nemocnych.

V ramci Neurologické kliniky je k dispozici 6 standardnich neurologickych luzek,
dle potteby ostatni oddéleni kliniky, laborator 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 zakladni a superkonsiliarni diagnostické a terapeutické sluzby
pro pacienty s Parkinsonovou nemoci, jinymi parkinsonskymi syndromy a dal$imi
onemocnénimi projevujicimi se tfesem, choreou, dystonii, myoklonem, tikem aj. ab-
normalnimi pohyby. Soustfeduje zejména nemocné, u kterych nelze provést odpovida-
jici diagnostiku a terapii poruch motoriky na niz$ich specializovanych stupnich zaklad-
ni a regionalni péce nebo na nespecializovanych klinickych pracovistich. Centrum déle
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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

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 lékatské védy. V akutnich ptipadech je
mozna kratkodoba 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
poruchy
Ambulance je zaméfena na diagnostiku a lé¢bu Parkinsonovy
choroby a riiznych sekundarnich parkinsonskych syndromd, par-
kinson plus syndromi a neurodegenerativnich onemocnéni (napt.
Huntingtonovy choroby), dystonie, riiznych 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 dovysetieni (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 oSetfujiciho 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-

merské 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 zéroven $kolicimi stredis-
ky a vyzkumnymi zakladnami. Prace téchto Center je multidisciplindrni, zahrnuje
jak klinické obory (neurologie, neurofyziologie, neurochirurgie, neuropsychologie,
psychiatrie), tak metody morfologické (neuropatologie) a funkéni diagnostiky (zob-
razovaci metody). V CR je zakladem ambulantni pé¢e 0 nemocné s neurodegenerativ-
nimi onemocnénimi sit terénnich neurologii. Neurologicka pracovisté na regionalni
urovni poskytuji zdkladni ltizkovou péci o nemocné. Nadregionalni superkonsilidrni
pracovisté zajistuji zakladni, ale pfedev$im 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 ceskych.

Kontakt:

Fakultni nemocnice Olomouc — Centrum pro diagnostiku a I1éCbu
neurodegenerativnich onemocnéni

I. P. Pavlova 6, 779 00 Olomouc

www.fnol.cz
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VASE SILA ’
V BOJI S NEMOCiI

TRAPI VAS NEBO VASE BLIZKE ...

CiTITE SE SLABI?

Dulezité upozornéni: vhodné jako doplnkovy zdroj vyzivy. Pouzivejte na zdkladé
doporuceni lékafe nebo osoby kvalifikované v oblasti vy, farmacie nebo odbornika
na péci o matku a dité. Neni ur¢eno pro déti, pokud pouziti nedoporuéil 1ékai nebo jiny
kvalifikovany zdravotnicky pracovnik. Nen{ uréeno k parenteralnimu pouziti. Neuzivat pti
galaktosémii. Bez lepku.

Potraviny pro zvlastni lékarské ucely.

Informace jsou urceny pro laickou vefejnost.

Abbott Laboratories, s.r.o.

Evropska 2591/33d, Praha 6

Datum pripravy materialu: éervenec 2021

CZ-N/A-2100021

Abbott



PREIMPLANTACNiI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH

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

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

PGD musi byt vidy spojena s mimotélnim oplodnénim. To znamena, Ze Zena pod-
stoupi hormonalni stimulaci, ¢imz je zaji$téno dozrani vice vajicek. Ta jsou pak oplod-
néna spermiemi partnera. Takto vznikly zarodek se 3. den sklada z 6-10 dosud nespe-
cializovanych bunék - blastomer. Kazd4 z nich nese kompletni genetickou informaci.

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

Sanatorium Helios v Brné

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

V piipadé 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 kvalifikovand PGD
u pard se zatizenim HCH. Specifikem této choroby jsou osoby v riziku onemoc-
néni HCH, které mohou podstoupit IVF s PGD bez zjistovani vlastni genetické
predispozice. Laboratof je akreditovana dle mezindrodni zdravotnické normy CSN
EN ISO 15189, ¢imz napliuje pozadavky vysokého standardu kladené na zdravot-
nickou laboratot provadéjici PGD. Podminkou akreditace je také pravidelna Gcast
v mezindrodné organizovanych a nezavislych kontrolach kvality (UK NEQAS), kte-
rych se laboratof ucastni.

V ptipadé zajmu ¢&i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

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

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

MUDr. liga 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.o0., Studentska 812/6, 625 00 Brno
www.repromeda.cz

Gennet v Praze

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

V ptipadé zajmu ¢&i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr. Jan Diblik, Ph.D., tel.: 222313000, e-mail: jan.diblik@gennet.cz
Centrum lékarské genetiky a reprodukéni mediciny Gennet, Kostelni 9, Praha 7
www.gennet.cz

DALSi MOZNOSTI GENETICKEHO TESTOVANI

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

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

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

Kontakty na jednotliva odbornd geneticka pracovi$té naleznete na internetovych
strankach www.huntington.cz v odkazu Kontakty/Multidisciplinarni tym nebo v Kon-
taktech na konci Zpravodaje Archa.
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Podporte nas pri nakupech

wWww.givt.cz

PRIDEJTE SI POMOCNIKA

DO PROHLIZECE

o BEHEM NAVSTEVY E-SHOPU
i l | SI ZVOLTE, KOHO PODPORITE

Pomocnik hlida e-shopy, které spolupracuji
s GIVT.cz a na moznost podpory vas vzdy upozorni.

CAST VASI UTRATY

PUJDE NA DOBROU VEC

... avice jak 1 200 dalSich



JIHOCESKY KRAJ

Alzheimercentrum Prachei

Alzheimercentrum Prachen - Pisek je specializované zatizeni pro osoby s Alzheimero-
vou chorobou a dal§imi formami demence v Ceské republice. V soucasné 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 ltizek. Vechny po-
koje jsou zatizeny polohovacimi liizky a antidekubitnimi matracemi. Zatizeni se stalo
vroce 2010 certifikovanym pracovistém bazalni stimulace. Alzheimercentrum Prachen
ziskalo od MPSV akreditaci ¢. 2012/0804-PK a je akreditovanou vzdélavaci instituci.
V soucasné dob¢ otevira Kurz pro pracovniky v socialnich sluzbach zamétené zejména
na péci o osoby s demenci. V kurzu jsou uplatnény dlouholeté zkusenosti lektort v so-
cidlni i oetrovatelské péci o klienty s demenci. Kurz je veden interaktivné a zazitkove.

Kontakt:

Alzheimercentrum Prachen, 17. listopadu 2444, 397 01 Pisek
mobil: 773377016, e-mail: pisek@alzheimercentrum.cz
www.alzheimercentrum.cz/pisek

JIHOMORAVSKY KRAJ

Domov pro seniory Nopova

Domov pro seniory Nopova je prispévkovou organizaci zfizenou Magistratem Statu-
tarntho mésta Brna. Jedna se o pobytové socialni zatizeni, poskytujici sluzbu Domov
se zvlastnim rezimem. Sluzba je poskytovana osobam, které dosahly véku, rozhod-
ného pro priznani invalidniho dichodu (tj. 27 let) s diagnostikovanym chronickym
dusevnim onemocnénim nebo Alzheimerovou chorobou ¢i jinym typem demence
nebo neprodélali cévni mozkovou prithodu nebo osobam, které trpi degenerativnim
onemocnénim mozku a osobam, jejichz situace vyZaduje pravidelnou pomoc jiné
fyzické osoby.
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Kontakty:

Domov pro seniory Nopova, Nopova 128/96, 615 00 Brno — Zidenice
tel.: 548 321500, e-mail: info@nop.brno.cz

www.nop.brnods.cz

Diecézni katolicka charita v Brné

Diecézni katolicka charita poskytuje mnoho druht socidlnich 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 seniorim a zdravotné znevyhodnénym
ob¢antim mésta Brna, ktefi potfebuji podporu v sobéstacnosti pfi dennich aktivitach,
aby mohli co nejdéle ztstavat ve svém prirozeném domacim prostredi.

Kontakty:

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

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 prostiedi. Dtraz
je kladen na rozvoj pfirozenych 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, Dobes$ovska 1, 394 94 Cernovice
tel.: 565427 11 e-mail: info@domovkopretina.cz
www.domovkopretina.cz

Domov dichodcii Prose¢ u Posné

Domov dichodct v Proseci u Po$né poskytuje své sluzby v ramci Domov se zvlastnim
rezimem a Domova pro osoby se zdravotnim postizenim, v souc¢asné dobé nabizi sluz-
by klientiim s HCH. Vytvati pro né bezpe¢né zdzemi, mohou se zaclenit do souc¢asného
déni v domové a personal se jim vénuje individualné. Zatizeni spolupracuje s odborny-
mi lékati z Prahy, napt. doc. MUDr. Jif{ Klempit, Ph.D. Jednou mési¢né do zatizeni do-
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jizdi psycholozka a fyzioterapeutka, také
uzce spolupraci s nutri¢nim terapeutem.
Zdravotni sluzba je nepretrzité poskyto-
vana 24 hodin denné.
Pro klienty s HCH bylo zakoupeno
tzv. valedlo, na které mohou bezpeéné
cvidit, provadét nacvik jemné motoriky
¢i mluveného slova do hudby. Personal
s pacienty provadi nacvik feci, chiize
a reflext polykani. Pti hezkém pocasi je mozny pobyt a prochazky v zahradach. Zatize-
ni 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 speci-
fickymi pottebami, ktefi pottebuji pravidelnou pomoc v dusledku onemocnéni sta-
feckou nebo jinou demenci a Alzheimerovou chorobou a zachovani jejich kontaktu
s okolim.

Sluzba je poskytovana nepretrzité 24 hodin denné jako pobytova v bezbariérovém
zafizeni v centru mésta Zdar nad Sdzavou. Kapacita 40 lizek je rozdélena do 1,2 a 3
lazkovych pokoji s vlastnim socialnim zafizenim. Jednotlivd oddéleni jsou utvorena
na jednotlivych poschodich tak, ze davaji osobam s demenci jasné vymezeny prostor
pro jejich orientaci a pocit bezpec¢i. Domov nema vlastni kuchyn, strava je dovazena
a podavana v jidelné nebo rozvaZena na pokoje obyvatel formou tabletového systému.
Strava je zaji$téna 3x denné.

Domov nema zahradu, ale jsou k dispozici prostorné terasy, které zajisti odpocinek
v klidném prostfedi. Denni rezim je prizptsoben specifickym potfebam a z4jmtim oby-
vatel. V priibéhu celého dne je osetfujici personal soucasti oddéleni z divodu neustalé-
ho dohledu nad osobami trpicimi demenci a nutnosti poskytovat jim pomoc v prostoru
a Case.

Kontakt:

Domov se zvlastnim rezimem — Seniorpenzion, Horni 32, 591 01 Zdar nad Sazavou
mobil: 723971 754, e-mail: seniorpenzionfit@socsluzbyzdar.cz
www.socsluzbyzdar.cz/sluzby/seniorpenzion-fit
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KRALOVEHRADECKY KRAJ

Diakonie CCE - st¥edisko BETANIE - evangelicky domov v Nachodé
Nachodska Betanie je domovem s kapacitou 20 liizek 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 klientt 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-
tl. K zdkladni celodennti stravé je mozné pridat svacinu a druhou veceti a dokoupit jidlo
dle individualnich poZzadavku. 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: 735792295, e-mail: reditel@betanie-na.cz
www.betanie.diakonie.cz

Domov bez bariér Hotice

V domovu pro osoby se zdravotnim postizenim jsou poskytovany pobytové sluzby oso-
bam, které maji snizenou sobéstac¢nost z diivodu zdravotniho postizeni, jejichz situace
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 luzky, 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 pfilehly park.
Socialni ¢innosti v domové jsou zajistovany socialnimi pracovnicemi. UZivateliim je
poskytovano socidlné-pravni poradenstvi, pomoc pfi jednani se spravnimi organy
a institucemi, pomoc v kontaktu s rodinou, prateli, se spolecenskym prostfedim.
V ramci terapeutickych ¢innosti se uzivatelé mohou zapojit do vzdélavacich a za-
jmovych ¢innosti.

Kontakt:

Domov bez bariér, Strozziho 1333, 508 01 Hofice
tel.: 493622827, e-mail: info@usphorice.cz
www.usphorice.cz

62 MOZNOSTI POBYTOVYCH ZARIZENi PRO PACIENTY S HCH V CR



LIBERECKY KRAJ

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

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

Kontakt:

OSTARA, pfrispévkova 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 stfediska 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, pec¢ovatelska sluzba, tydenni stacionaf, do-
mov pro seniory, domov se zvlastnim rezimem, socialné terapeutické dilny) - a sluzbu
o$etfovatelskou (domdci péce). Jako kiestanska organizace usiluje také o zajisténi jejich
duchovnich potteb a pastoraéni péce.

Poslanim Domova se zvlastnim rezimem v Dolni Moravici, Diakonie CCE - stie-
diska v Rymarové je poskytnout zdzemi a celoro¢ni pobyt, péci a podporu v kazdoden-
nich ¢innostech, ktera je prizpusobena specifickym potfebam osob s Alzheimerovou
demenci a ostatnimi typy demence, které v dusledku téchto onemocnéni maji snizenou
sobéstacnost a nemohou svou socidlni situaci fesit vlastnimi silami v pfirozeném pro-
stfedi za pomoci rodinnych prislusniki ¢i jinych sluzeb.

Kontakt:

Diakonie CCE - stfedisko v Rymarové, ti. Hrdin(i 48, 79501 Rymaiov
tel.: 554 211 294, e-mail: stredisko@diakonierymarov.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 uréen pro
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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 1écby.

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), psychickda pomoc a podpora nemocného a jeho blizkych,
ubytovani a stravovani. Lze také vyuzit moznost trvalé piitomnosti blizké osoby 24 ho-
din denné. Pokoje jsou vybavené ptistylkou pro blizké osoby, centralnim signaliza¢nim
zaf{zenim a rozvodem kysliku, TV, pfipojenim k Internetu, terasou atd. Pacienti maji
staly pristup do kaple, kde jsou pravidelné bohosluzby.

Kontakt:

Hospic svatého Lukase, Charvatska 8, 700 30 Ostrava

tel.: 599508505, 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 socidlni situaci.
Cilové skupiny jsou senioti, lidé se zdravotnim postizenim, lidé bez domova, matky
s détmi v tisni, ohrozené déti a mladez, lidé s duSevnim onemocnénim, lidé nevylécitel-
né nemocni v termindalnim stadiu Zivota, lidé v nepfiznivé 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 fontdny poskytuje nepfetrzité pobytové socialni sluzby seniortim a se-
ve svém domacim prostfedi. Domov se snazi svym obyvateliim vytvorit prijemné
prostfedi, porozumét jejich Zivotni situaci a umoznit jim zit aktivné, podle jejich
prani a moznosti, vzdy s diirazem na jejich diistojny zivot. Domov u fontany je pti-
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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 dichodcii Usti nad Orlici

Domov poskytuje sluzby Domov pro seniory, Domov pro osoby se zdravotnim postize-
nim, Odleh¢ovaci sluzby a Poradnu. Sluzby jsou poskytovany nepretrzité jako dlouho-
dobé nebo odleh¢ovaci pobytové sluzby socialni péce, soucasti je celodenni stravovani
a prani pradla. Uzivatelé maji k dispozici ubytovani v jednoltizkovych, dvoultuzkovych
nebo tfilizkovych pokojich. Uzivatelim je dle individualnich potfeb poskytovana
komplexni odborna péce prostiednictvim zdravotnich sester, pracovniki v socidlnich
sluzbach a socidlnich 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

PLZENSKY KRAJ

Centrum pobytovych a terénnich sluzeb Zbuch

Zatizeni poskytuje komplexni socidlni sluzby osobam, které maji snizenou sobéstac-
nost z divodu zdravotniho postiZeni, a kterym nelze zajistit potfebnou pomoc a pod-
poru v ptirozeném socidlnim prostredi.

Odlehcovaci sluzby jsou poskytovany jako nepretrzita socialni sluzba. Socialni re-
habilitace je poskytovana jako nepretrzita pobytova sluzba a jako terénni a ambulantni
sluzba. Domov pro osoby se zdravotnim postizenim je socialni sluzba poskytovand jako
neptetrzita sluzba. Chranéné bydleni je poskytovano jako nepretrzita sluzba. Chranéné
bydleni je rozdélené na skupinové v zafizeni a individualni v pronajatych bytech.

V ramci poskytovani socidlnich sluzeb mohou uzivatelé vyuzit naptiklad rehabili-
taéni oddéleni s terapeutickym bazénem, hippoterapii, vytvarny ateliér s keramickou
dilnou, hudebni ateliér, sportovni ¢i rekrea¢ni 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
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PRAHA

Diakonie CCE - stiedisko Zvonek v Praze 4
Sluzba Chranéné bydleni je urcena pro osoby ve véku od 18 do 64 let, které jsou zavislé na
péci druhé osoby (s pfiznanym piispévkem na péci v rozsahu L-III. stupné). Sluzba za-
jistuje ubytovani a stravu spole¢né s pec¢ovatelskou sluzbou (ptiprava a podavani 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.

Kontakt:

Diakonie CCE - Stedisko Zvonek v Praze 4, éipkové 1838/1, Praha 4 — Kr¢, 140 00 Praha
tel.: 241406 859, e-mail: cds@diakonie-praha.cz

www.diakonie-praha.cz

STREDOCESKY KRAJ

Domov Barbora Kutna Hora

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

V soucdasné 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 Socialné aktiviza¢ni sluz-
ba pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim s kapacitou 23 klientd.

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

Diakonie CCE Stiedisko Krabéice

V domové se zvlastnim rezimem poskytujeme pobytové sluzby osobam, které maji sni-
zenou sobésta¢nost a jsou zavislé na pomoci jiné osoby z divodu onemocnéni Alzhei-
merovou nemoci ¢i ostatnimi typy demence. Tato sluzba je ur¢ena osobam od 50 let
véku.
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Kontakt:

Diakonie CCE - stiedisko v Krabgicich, Rovné 58, 411 87 Krabdice
tel.: 417639685, e-mail: jenikova@diakoniekrabcice.cz
www.diakoniekrabcice.cz

Domov Potoky v Chiibské

Poslanim Domova je poskytovani nepretrzité pobytové socidlni 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 individudlnim potte-
bam a vytvari domdci atmostéru. Usiluje o to, aby uzivatelé 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 piijemném a bezpe¢ném prostredi.

Cilovou skupinou jsou osoby starsi 45 let, které maji snizenou sobésta¢nost z divo-
du chronického dusevniho onemocnéni a jsou plné odkdzany na pravidelnou pomoc
jiné osoby, pottebuji soustavnou péci a jejich snizena sobésta¢nost jim nadéle neumoz-
nuje setrvat v dosavadnim prosttedi ani za pomoci terénnich socialnich sluzeb.

Zarizeni upfednostiiuje zdjemce s Alzheimerovou demenci, jinym typem demence
a Huntingtonovou chorobou.

Kontakt:

Domov Potoky v Chfibské, Dolni Chfibska 302, 407 44 Chfibska
tel.: 412314 001, e-mail: info@domov-potoky.cz
www.domov-potoky.cz

Domov Severka Jitikov

Domov Severka se nachazi v obci Jitikov a je sou¢asti Sluknovského vybézku v Usteckém

kraji. Areal tvori ¢tyti objekty, ve kterych je umisténo 100 klienttl. Domov Severka poskytuje

pobytové sluzby a tstavni socialni péci pro osoby se zdravotnim postizenim a chronickym

dugevnim 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, e-mail: reditel@domovseverka.cz
www.domovseverka.cz
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ZLINSKY KRAJ

Penzion Spokojené stati Pozlovice

Penzion Spokojené stati Luhacovice poskytuje sluzby osobam od 50 let — télesné a zdra-
votné postizenym a seniortim. Kapacita penzionu je 100 lizek v jedno-, dvou- i viceltuz-
kovych pokojich s vlastnim socidlnim zafizenim a ¢ajovou kuchynkou. V nabidce jsou
i dvoupokojové apartméany pro manzelské pary. V objektu Penzionu je poskytovana do-
maci strava v rozsahu plné penze véetné dvou svacin. Ubytovanym je také poskytovana
socialni sluzba osobni asistence podle zdkona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach.

Kontakt:

Penzion Spokojené stafi Pozlovice, A. Vaclavika 369, 763 26 Luhacovice — Pozlovice
tel.: 571892 321, e-mail: reditel@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 zaclenovani a podporou motivace k takovym ¢innostem uzZivate-
le, které nevedou k jejich dlouhodobému setrvavani ¢i prohlubovani nepfiznivé soci-
alni situace.

Cilova skupina uzivatelt Domova jsou dospélé zeny a muzi od devatenactilet s men-
talnim, télesnym, pfipadné s kombinovanym postizenim. U téchto osob se predpoklada
¢asteéna nebo netplnd sobéstacnost v zakladnich zivotnich dovednostech, se snizenou
schopnosti uplatiiovat sva prava, coz mize vést ke vzniku neptiznivé socidlni situace
a potfebé vyuzivat socidlni sluzbu Domova.

Kontakt:

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim Zborovice, Hlavni 1, 768 32 Zborovice
tel.: 573369018, e-mail: katerina.jaskova@ssluh.cz

www.ssluh.cz
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PUJICOVNA ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK

PRO NEMOCNE HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

Plijcovnu zdravotnickych pomiicek pro ne-
mocné Huntingtonovou chorobou provozuje
Diecézni katolicka charita Hradec Kralové ve
spolupraci se Spolecnosti pro pomoc pri
Huntingtonové chorobé (SPHCH).

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

Pomiicky k zaptjceni: V pljcovné jsou k dispozici 2 typy specialnich
kiesel, polohovaci liizka a vanové zvedaky AQUATEC Fortuna.
Pomlicky zvysuji komfort a bezpedi postizeného a usnadnuji situaci pecujicim
osobam. Kresla jsou pohodind a nastavitelna, zabranuiji sklouznuti pacienta.

Kreslo Omega Kreslo Halesworth

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

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

Po dohodé zajisti organizace dovoz pom{cky 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



1. LF UK a VFN Praha

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

Dotazy na neurologické problémy, ev. na zprostifedkovani péce v¢. hospitalizace
prof. MUDr. Jan Roth, CSc., tel.: 224965539, 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

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
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
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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

Centrum pro abnormalni pohyby a parkinsonismus Brno
tel.: 543182662

Neuropsychologicka ambulance

tel.: 543182655, 543 182 660, 543 182 634, 543 182625

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

PSYCHIATRICKA AMBULANCE PORTCHANCE, s.r.0.

Mendlovo nam. 149/16, Dvotakiv dim ILpatro, 603 00 Brno - zde Ize absolvovat
prvovysetreni pro test

Tel.: 546222434, e-mail: ambulancepsychiatrie@email.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
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Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficity
MUDr. Ales Kopal, tel.: 466014702, e-mail: ales.kopal@seznam.cz

PGD kliniky

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

Mgr. Dusana Vranova, IVF 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 264536, 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.: 222 518769, www.klinickalogopedie.cz
V odkazu ,,Pro vetejnost je k dispozici adresar pracovist klinické logopedie.

Pujéovna zdravotnickych pomucek
Diecézni katolické charita Hradec Kralové, Velké ndam. 37, 500 01 Hradec Kralové
Bc. Jifi Havelka, tel.: 495063 148, mobil: 731402271, e-mail: jiri havelka@hk.caritas.cz

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
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MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI CR

Palackého ndm. 4, 128 01 Praha 2, tel.: 224971 111, www.mzcr.cz
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
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Umeéni doprovazet
Mobil: 604414 346, e-mail: poradna@umenidoprovazet.cz, www.umenidoprovazet.cz

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.: 481623 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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USNADNENI KOMUNIKACE
A BEZBARIEROVE OVLADANI POCITACE

Zjisténi individualnich moznosti a potfeb klienta v oblasti komunikace
a pristupu k pocitadi.

Navrh a praktické vyzkouSeni vhodnych pomticek. Moznost jejich
pfizplsobeni individualnim potfebam klienta.

Instruktaz a zacvik prace s pomdckou.

Informace o dostupnosti vybranych pomucek.

Zprostifedkovani kontaktu na dalSi odborna pracovisteé.
Sezndmeni s moznymi zdroji financovani.

Moznost individualizované vyroby digitalnich ¢i tiSténych
komunikacénich nastroju.

Nacvik komunikace prostfednictvim pomucky.

ZaSkoleni komunikagnich partneru klienta (rodina, pecujici atd.).

776 264 536 lifetool@diakonie.cz www.lifetool.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 piiznaki
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 10000-20 000 obyvatel. HCH
se v rodindch vyskytuje po fadu generaci a je velkou zatézi pro pacienty i jejich rodiny.
Utinna lé¢ba dosud neexistuje. Pifbuzni a partnefi postizenych i osoby v riziku jsou
obvykle po léta konfrontovani s povahou i pribéhem choroby. Mivaji velmi jasnou
predstavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢ném prenosu. Rodina se dostdava do socidlni
izolace, predevsim kvili zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy miize hrat
znac¢nou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zatéz je umocnovana pocitem vyjimecnosti
danym fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromé ptibuznych niko-
ho se stejnymi problémy a ani u odbornikd vzdy nenajde patti¢né pouceni a podporu.
Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s. (SPHCH) vznikla roku 1991
jako neziskova svépomocna pacientska organizace. Jejim cilem je poskytovat viestran-
nou pomoc a podporu pacientim a jejich rodinam, zlepSovat informovanost rodin,
profesionald i vefejnosti a zkvalitiiovat dostupné sluzby a péci.

K hlavnim aktivitam patfi vydévani informacnich materidlt o véech aspektech one-
mocnéni a poradani Rekondi¢né-edukacnich pobyti 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.

79



ZPRAVODAJ ARCHA
Spolecnost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé, z.s.
¢.58-2021
Pocet vytiski: 750 ks
Redakéni rada: PharmDr. Zdenka Vondrackova, Zuzana Maurova,
Ing. Martina Musilovd, Iva Vestfalova
Grafické zpracovani a sazba: Rapid & Smart s.r.o.
Tisk: MORAVAPRESS s.r.o., distribuce: Squadro s.r.o.

ISSN1803-4500



Eucerin
- —

LIFE-CHANGING POWER OF
DERMATOLOGICAL SKINCARE

1. TYDEN 2. TYDEN* 8. TYDEN 12. TYDEN

TROJITY ANTI-AGE UCINEK
VYPLNUJE VRASKY, REDUKUJE PIGMENTOVE
SKVRNY A ZLEPSUJE PRUZNOST PLETI

*Prvnivysledky redukce pigmentovych skvrn za 2 tydny.



