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

HCH. Rzovy kvét

ve tvaru lidské

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

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

symbolem nadéje v budoucnost.

Motto

»Pres v§echno to negativni, co

HCH pfinasi, je dalezité vazit si
dobrych Casu a hlavné se drzet
péknych vzpominek.*

Angela, pozitivné testovana

,Kdyz se divam na pacienty

a rodiny s HCH, nevidim nemoc
a jeji projevy — vidim konkrétni
lidi s Uzasnymi pribéhy, nadéji
a neuvéfitelnou silou bojovat.
Véfim, Ze je jednou uvidi

i v§ichni ostatni, hlavné ti,
kterych se HCH vlbec netyka.”

Martina Musilova

TED UZ ViM, ZE HCH JEN NEBERE,
ALE | DAVA

PharmDr. Zdefika Vondrackova

Vazeni a mili ¢tenati Zpravodaje Archa,
je moji milou povinnosti pro Vas
v ¢ase adventnim vykouzlit par hre-
jivych slov. Neumim vs$ak malovat
a basni mé nyni moc nenapada, ale
doporucuji zapalit svicku, pustit si
prenadherné ceské koledy, dychnout
na zamrzlé okno a dlouze se zasnit.

Cely rok jsem Vas zanedbavala, coz néktefi mozna ne-
postiehli a nékterym to bylo moznd i trochu lito, ze jsem
se po tolika letech odml¢ela. Odmlcela jsem se sice, ale
to proto, abych si ujasnila spousty véci v osobnim Zivoté
a zatidila rodinné zazemi tak, aby s ubyvajicimi silami
mohla moje rodina i nadale prebyvat v nasem rodinném
domé. A potom mé ¢ekala i radostnd udalost po loniském
komplikovaném roce, a to byla svatba mé dcery Elisky,
kterou mnozi znate. To na vysvétleni a dokresleni.

A kdyz mi na konci listopadu priSel nadherny e-mail od
profesora Motlika z Libéchova, kde chvali praci SPHCH
a nabizi dalsi spolupraci s Akademii na vyzkumu mozné
lécby HCH, uvédomila jsem si, Ze jsme v kvétnu letos-
niho roku pro vSechna ta covidova opatreni opomnéli
oslavit, anebo alespon pfipomenout, 30. vyro¢i existence
SPHCH v CR.

Je to Gzasné, vidte. Je to vlastné cely jeden profesni
lidsky Zivot. A tak se stalo, Ze zakladatelé se presunuli
k zaslouzilému odpocinku, ale my na né nezapominame.
Bohuzel mnozi uz nejsou mezi nami, ale jsou tu s nami
i nadale jejich blizci a rodinni ptislu$nici. Dalo by se fict,
Ze je to smutné, Ze nemoc v rodinach ma své ,,pokraco-
vatele®. Vim, Ze je to nemoc se smutnym koncem, ale také
uz vim, Ze HCH jen nebere, ale i dava.

Mozna je to u mé posun necekany, ale v SPHCH budu
v roce 2022 pracovat 20 let. Od objeveni genu pfisti rok
uplyne 40 let a stale nemame 1€k, v ktery jsme vsichni to-
lik doufali. Ale mdme sebe a musime dékovat v§em, ktefi
se podileli na vzniku IHA, EHA nebo EHDN a ktefi stéle
trpélivé hledaji mozné zptisoby 1écby. Stéle totiZ s jistotou
nevime, kudy povede ta nejlepsi cesta k zastaveni projevi
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nemoci. Ur¢ité je také problém v tom, Ze se vlastné stéle nenasel onen spousté¢, ktery
desitky let ,,spici“ nemoc rozjede do klinickych projevil.

Pred dvaceti lety pro nas bylo témér nepredstavitelné, ze se budeme potkavat s ne-
mocnymi détmi, jejichz rodice jsou bez vyraznych projevii nemoci, protoze se vyskytuji
v tzv. $edé zoné. A nyni se s nékolika takovymi rodinami potkavame na rekondi¢nich
pobytech. Také vime, Ze nemoc se nevyskytuje jen v rodinach s historickym vyskytem,
ale Ze mutaci vznika i v novych rodinach, kde o HCH nemaji doposud Zadné tuseni.

Pro nas rodice bylo jesté neddavno nepochopitelné, Ze by nase déti ne§ly moznou
cestou PGD, kdyz védi, Ze jsou v riziku nemoci, ale v8e se vyviji a my musime i tyto
cesty pfijmout.

Jsme si totiz moc dobte védomi véech moznych tskali nemoci, véech moznych kom-
binaci, i pravé moznych radosti s HCH. Tyto radosti jsou urcité mozné, ale chce to
velkou otevfenost, spolupréci rodiny s pomdhajicimi profesemi, v¢etné SPHCH, ale
bohuzel predevsim dostate¢né finanéni zajisténi, anebo vysokou finan¢ni gramotnost.
Myslim, Ze pro rodinu je nejobtiznéjsi obdobi s HCH, kdy v rodiné s malymi détmi,
zatizené hypotékou, vyradi nemoc partnera z pracovniho procesu a nastane finan¢ni
nejistota. Soucasti pak byvaji nejen hadky a rozbité nadobi. Ale i tak se toto obdobi
nechd zvladnout pravé diky spolupraci s odborniky, socidlnimi pracovniky nebo tfeba
i s SPHCH. Myslim si, ze v souc¢asné dobé je to trochu jednodussi nez pred 30 lety.

Také musim vyjadrit predev$im podékovani Centru extrapyramidovych onemocné-
ni VSeobecné fakultni nemocnice v Praze. Dlouhodoba péce, ktera je zde nasim pacien-
tim poskytovdna, i jak nas vechny podporuji, je az dojemné. Toto neni vztah pacient-
lékat. Toto je daleko vice, je to osobni zdjem lékare o pacienta, jeho rodinu a snaha ve
vSech smérech pomoci fesit vzniklé ztraty, které s sebou nemoc prinasi. To stejné plati
i 0 v8ech ostatnich centrech, napt. v Ostravé, Olomouci nebo Brné.

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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HCH je ale také nemoc, ktera nam aktivnim ¢lentim dala nové pratele, které zna-
me i dvacet a vice let. Dala ndm vzdjemnou podporu, utéchu a nadéji. Dokdzeme se
mezi sebou uvolnéné radovat pti tanci. Pfi ergoterapeutickych a jinych terapeutickych
cvi¢enich miizeme sledovat radost v oc¢ich pacientil, ze néjakou tu ztratu obelstili ¢i
prekonali.

Vime, ze ¢as pacientti s HCH byva kratsi nez Cas ostatnich, ale i tak diky sympto-
matické 1é¢bé mohou Zit s nami v rodiné dustojné. A kdyz nam sily v rodiné dochazeji,
mame nékolik skvélych zatizeni, kde vime, Ze se o nase pacienty prikladné staraji, kde
jsou v novém domové s novou milujici rodinou zastoupenou sestfickami, terapeuty,
o$etfovatelkami a vSemi ostatnimi. A nad témito zafizenimi stale dohlizi nase skvélé
extrapyramidové centrum VEN v Katetinské ulici v Praze.

A co vice si jesté v Case Vdnoc prat?

Jen aby mezi nami ptibyvalo odborniki i dobrovolnika, ktefi se zapoji do prace pro
SPHCH a pro pacienty a rodiny, aby nim nedochézely sily, abychom byli zastupitelni,
a aby idedlné uz rok 2024 prinesl o¢ekavanou moznost 1é¢by.

V nadchazejicim roce 2022 Vam vSem preji teplo rodinného krbu, zadné kiiky
a hadky, neskute¢nou niisi trpélivosti, zadné nedostatky a ani ztraty a vSem jen pevné
zdravi, veselou mysl a stdle nové a nové napady, které ndim vSem budou pomdhat ne-
ztracet chut do Zivota.

Z celého srdce

Vase predsedkyné Zdenka Vondrackova

@eélgema vsem s gooéy)’tdeé
a ,004704«/ a ’Xgeme do nového
roku hodné Al@ mu@e /mfmg
/meéolyem o howné, of Je /oh%
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NOVINKY Z EHDN MEETING 2021

www.hdbuzz.net, fijen 2021, dr. Rachel Harding, dr. Jeff Carroll, pieklad Z. Maurova

V fijnu se védci zapojeni do vyzkumu Huntingtonovy nemoci, pa-

cienti a dalsi zainteresovani setkali online na konferenci European

HD wimerows  Huntington’s Disease Network (EHDN). Navzdory pokracujici

B celosvétové pandemii probiha v laboratofich a na klinikach po ce-

lém svété obrovské mnozstvi prace, protoze vyzkumnici ¢im dal

1épe chapou HCH i to, jak bychom ji mohli nejlépe 1é¢it. Ackoli byl

rok 2021 pro HCH komunitu v nékterych ohledech rokem $patnych

zprav, existuje stale spousta diivodu, pro¢ neztracet nadéji, protoze se u¢ime z minu-

lych klinickych studii a ziskané informace jsou zakladem napadii na nové léky, které

nyni za¢iname testovat v laboratoti a v klinické praxi. A ted shrneme novinky z téchto
Kklinickych studii.

Roche a studie Generation-HD1

Scott Schobel ze spole¢nosti Roche shrnul novinky o léku na snizeni
huntingtinu tominersenu a klinické studii GENERATION-HD1. Po
zastaveni studie (podavani uc¢inné latky) bylo potteba poslat vice
nez 40000 vzorkd z celého svéta k analyze do urcenych laboratofi.
Vzorky je tteba analyzovat pomoci pfedem definovanych postupit
a v relativné malych davkach, aby byla zaji$téna co nejvyssi kvalita
udajti ziskanych ze vzorkd. Kvalitni data ze studie by mohla védctim
pomoci lépe analyzovat, co se presné stalo. Jedna se o obrovskou logistic-
kou operaci, ale analyza dat uz nyni probiha a spole¢nost Roche doufd, Ze Giplnd analyza
bude zverejnéna zacatkem pristiho roku. Miuze se to zdat pomalé a frustrujici, ale Roche se
chce vyhnout zvefejnovani ¢aste¢nych informaci, které by mohly vést k mylnym nebo ne-
realistickym ocekavanim, coz by bylo vii¢ci HCH komunité mimoradné nefér. Otevienych
zlistavda mnoho otazek; hraje stadium HCH, ve kterém se pacient nachdzi, roli v tom, jak
dobte by tominersen mohl fungovat? Byly ve studii podavany prilis vysoké davky 1éku? Co

u pacienta uréuje odpovéd na 1ék? Na tyto otdzky budeme mit odpovédi jiz brzo.

I Podrobny rozhovor o studii a postupu vyhodnocovani naleznete na www.huntigton.cz.
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Wave a studie WVE-003

Vissia Viglietta z Wave Life Sciences poskytla aktudlni informace o nej-
novéjsi studii, na které pracuji a kterd bude testovat WVE- 003 ve
é",‘: zkusebni verzi s nazvem SELECT-HD. PfestoZe predchozi klinické
studie spole¢nosti Wave ptinesly neuspokojivé vysledky, Wave sta-
WAVE le véri, ze tento novy 1ék bude fungovat Iépe, protoze zménili jeho
chemické sloZeni, diky ¢emuz by mél byt 1ék silnéjsi, vydrzet déle
v téle a snadnéji se $ifit do oblasti mozku, kde je potteba. V laboratoti
odvedli spoustu prace, testovali tuto nejnovéjsi verzi léku v bunikach na

misce, na mysich a opicich, a vSechny tyto zkousky mély povzbudivé vysledky.

UniQure a studie HD-GeneTRX-2

Cilem studie HD-GeneTRX-1 je otestovat bezpe¢nost AMT-130 u lidj,
jak dlouho 1ék ztistava v téle a jak AMT-130 ovliviiuje riizné mar-
. kery progrese HCH. Do studie bude zatazeno 26 pacientt v ra-
uni Q U@ némstadiu HCH ve dvandcti riznych centrech pro studium HCH
The leader in gene the v USA a bude trvat rok s naslednym sledovanim po dobu dalsich
péti let. Protoze je 1ék do mozku aplikovan chirurgicky, bude hod-
nocena anatomie mozku kazdého potencialniho ucastnika, aby bylo
jisté, ze se jedna o kandidaty vhodné pro studii. Podobna studie, HD-

-GeneTRX-2, bude probihat v Evropé s 15 ucastniky na tfech rtiznych mistech.

Vaccinex a lék Pepinemab
Maurice Zauderer z Vaccinexu sezndmil s novinkami o pepinemabu,
ktery byl vyvinut ve studii SSIGNAL. Pepinemab je antibody terapie,
kterd je specificky zaméfena na protein s nazvem SEMA4D v nasich
\ JACCINEX  télech. SEMA4D mé dilezitou ulohu pti zdnétu, odpovéd, kterd je
kli¢ova k tomu, jak se na$ imunitni systém vyrovnava s infekci a né-
kterymi nemocemi. Po lonském oznédmeni, ze 1ék nema vliv na sym-
ptomy HCH, vsak védci zapojeni do studie znovu analyzovali data
ve snaze zjistit dal$i informace o uzite¢nosti pepinemabu. Dle této ,,na-
sledné“ analyzy se zda, ze by pepinemab mohl byt prospé$ny pacientim s HCH v raném
stadiu ke zmirnéni ur¢itych projevi, jako je napriklad apatie. Dilezité je uvédomit si, Ze
k tomu nebyla tato studie navrzena, takze s témito zji$ténimi je tfeba zachdzet opatrné.

Triplet Therapeutics a studie TTX-3360
Irina Antonijevic z Triplet Therapeutics informovala o novinkach
z vyvoje jejich léku TTX-3360. Piistup k 1é¢bé HCH spociva u spo-
le¢nosti Triplet ve sniZeni hladin klicového proteinu pro opravu
TFIIF'LE'I@ DNA identifikovaného u pacienttt s HCH. V predchozich studi-
ich hledali védci genetické znaky, které ovliviuji, v jakém véku se
u lidi s HCH mutaci objevi nastup prvnich symptoma. Uz dlouho
vime, Ze u pacientd se stejnym pocétem CAG, muze dochazet k na-
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stupu symptom ve velmi rtizném véku, takze védci méli podezteni, Ze by vék nastupu
mohly ,,modifikovat® jiné geny. Cilovy gen spolecnosti Triplet, MSH3, byl identifiko-
van jako jeden z téchto ,,modifikujicich® gentl. Lék spole¢nosti Triplet bude snizovat
hladiny MSH3 s cilem oddalit u pacientt s HCH nastup symptomu nemoci. SniZovani
hladin MSH3 je bezpe¢né u mysich a opic¢ich modeld, takze Triplet doufd, ze bude bez-
pecny i u lidi. Dopravit 1ék do spravnych ¢asti lidského mozku je naro¢né, proto se Tri-
plet rozhodl zvolit k podavani svého léku novy pristup ve srovnani s jinymi léky ASO,
které byly dosud u HCH testovany. Tento pfistup umozni implantovanému katétru do-
dat Iék do hlubokych mozkovych struktur, o kterych si myslime, Ze jsou dtlezité pro
symptomy HCH. Triplet doufa, Ze za¢ne svou klinickou zkousku TTX-3360 pristi rok.

Prilenia a studie PROOF-HD
Michael Hayden ze spole¢nosti Prilenia informoval o novinkach o je-
jich 1éku pridopidinu. Pridopidine cili na protein s ndzvem signalni-
i -1receptor (SIR), ktery - jak se ukazalo - zlep$uje ptiznaky HCH
g . u rtiznych laboratornich modeli. Vyhodou pridopidinu je, ze muze
PrienlQ byt uzivan v tabletich - neni potieba zidny chirurgicky zdkrok
nebo spindlni punkce. Predchozi klinicka studie PRIDE-HD, kterd
klinicky testovala pridopidin u HCH pacienttl, nezlepsila pohybové
symptomy pacientii. Objevily se v8ak jiskticky nadéje, ze nékteré pri-
znaky HCH, oznacované také jako celkova funk¢ni kapacita (TFC), by se po 1é¢bé prido-
pidinem mohly zlepsit, proto Prilenia nyni provadi studii PROOF-HD. V této studii bude
testovano vice lidi (480 ti¢astnikil) mnohem déle, aby se zjistilo, zda se HCH zlepsuje.
| Vice informaci o studii naleznete v &lanku nize.

Novartis a Iék Branaplam

Beth Borowsky ze spole¢nosti Novartis informovala o jejich 1éku s na-
(‘ zvem branaplam. Branaplam dokaZze zapnout nebo vypnout rtizné
geny a bylo prokdzano, Ze snizuje hladiny huntingtinu. Branaplam
NOVARTIS  lze uzivat v tabletach, takZe jednozna¢né predstavuje pro pacienty
mensi zatéz nez spinalni punkce nebo chirurgicky zakrok v mozku
ke sniZeni huntingtinu a také 1é¢i celé télo, nejen mozkové a nervo-
vé bunky. Spole¢nost Novartis prokazala, Ze branaplam funguje dobfe
v mozku my$ich HCH modelt pfi snizovani hladin proteinu huntingtinu. Spole¢nost
Novartis shromazdila také velké mnozstvi udajt o pacientech se spinalni svalovou atrofii
(SMA), ktefi se 1écili branaplamem, které ukazuji, Ze je lék bezpe¢ny a dobte tolerovany
a také Ze zaroven snizuje v krvi téchto pacientt hladiny proteinu huntingtinu. Vzhledem
k tomu, Ze pacienti se SMA jsou déti, provadi Novartis prvni klinickou studii s dospé-
lymi, v niz 1é¢i 32 zdravych dospélych branaplamem, aby ovéfila bezpecnost a nastavila
odpovidajici davky léku k podivani dospélym. Podle navrhu faze IIb této studie bude
branaplam testovan u pacientti s HCH v ¢asném stadiu. Nabor do této zkousky za¢ne na

konci roku 2021 na rtiznych mistech po Evropé a v Severni Americe.
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PTC Therapeutics a Iék PTC518
Brian Pfister z PTC Therapeutics informoval o jejich léku, PTC518
HD. PTC518 je dalsi 1ék ke snizeni hladin proteinu huntingtinu,
- kteryje mozné uzivat v tabletach podobné jako branaplam. Spole¢-
PTC |y nost PTC ukazala, Ze jejich 1ék snizuje hladiny proteinu u mysich
/ THERAPEUTIES I HCH modelu v krvi i v mozku. PTC518 dokaze snizit huntingtin
u téchto mysi v mnoha riznych oblastech mozku, coz naznacuje,
ze se 1ék dobfe §iti. Ve studiich s opicemi 1ék spole¢nosti PTC doka-
zal pfekonat hematoencefalickou bariéru, coz opét dokazuje, ze by byl
PTC518 po podani ve formeé tablety schopny dosahnout do dulezitych mozkovych ob-
lasti. V soucasnosti probiha poc¢ate¢ni faze studie bezpe¢nosti léku PTC518 u zdravych
ucastnikd. Nejdulezitéjsi je, Ze udaje z této klinické studie ukazuji, Ze ¢im vice léku bylo
ucastnikiim podano, tim jsou hladiny huntingtinu niz$i. Na rozdil od genové terapie je
snizeni huntingtinu u PTC reverzibilni, takze pokud 1é¢bu ukondite, hladiny huntingti-
nu by se mély vratit k normalu. Jesté v tomto roce vstoupi PTC518 do faze IT klinického
hodnoceni, takze doufejme, Ze pro vas budeme mit brzy néjaké dalsi novinky.
Je skvélé vidét, Ze tolik spolec¢nosti pokracuje v praci na celé radé pristupti k 1é¢bé
ptic¢in a pfiznaka HCH. TéSime se, Ze brzy prineseme o téchto studiich dalsi novinky,
jen co budou zahajeny a za¢nou informovat o svych poznatcich.

REGISTRACE KE STUDII PROOF-HD BYLA DOKONCENA

www.huntingtondiseasenews.com, listopad 2021, Patricia Inacio, Ph.D., pfeklad M. Musilova

Spole¢nost Prilenia Therapeutics zahdjila III. fazi klinické studie
i zkoumajici uc¢innost a bezpecnost léku pridopidin u pacienttt
'{':' . s ranym stadiem Huntingtonovy choroby. Studie nyni probiha na
enl vice nez 50 klinickych pracovistich v USA, Velké Britanii, Kanadé
a Evropé a je do ni nyni zarazeno vice nez 480 pacientd, coz pre-
konalo ptivodni plan.
»Tohoto milniku jsme byli schopni dosdhnout v dostate¢ném pred-
stihu pred planovanym terminem a s ¢isly presahujicimi nas cilovy pocet 480 ti¢astni-
ki, a to navzdory globalni pandemii,“ uvedl v tiskové zpravé Michael R. Hayden, Ph.D,,
profesor na University of British Columbia v Kanadé a generdlni feditel a zakladatel
spolecnosti Prilenia. ,Jsme... velice vdé¢ni tymim klinickych pracovist a komunité
HCH po celém svété za podporu této studie, fekl Hayden.
Studie je provadéna ve spolupraci s Huntington Study Group, ktera byla vytvorena
vroce 1993 jako prvni celosvétova HCH spolupracujici terapeuticka vyzkumna organizace.

Preklinicky vyzkum potvrdil terapeuticky potencial pridopidinu

»Dokonéeni registrace do klinické studie PROOF-HD nés priblizuje k nalezeni u¢in-
néjsich zpusobtl 1é¢by Huntingtonovy choroby a snizeni zatéze pro rodiny postizené
touto chorobou,“ fekl Andrew Feigin, MD, predseda Huntington Study Group.
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Pridopidin je mald molekula, kterd selektivné aktivuje sigma-1 receptor (SIR),
o kterém se predpokladd, ze md biologické udinky, které chrani nervové bunky pred
poskozenim. Prilenia také vyviji terapii pro dal$i neurodegenerativni onemocnéni, jako
je amyotrofickd lateralni sklerdza (ALS).

Terapie byla navrzena tak, aby se dostala jak do mozku, tak do michy, kde aktivu-
je SIR, pritomny ve vysokych hladinach v mozkovych bunkach. Aktivaci SIR zvySuje
pridopidin produkci mozkového neurotrofického faktoru (BDNF), proteinu s neuro-
protektivnimi ¢inky, jehoz hladiny jsou u lidi s Huntingtonovou chorobou sniZeny.

V preklinickych studiich na zvifecich modelech a lidskych bunkach bylo prokazano, ze
pridopidin zabranuje smrti neuronovych bunék a zaroven posiluje spojeni mezi neurony.

Piedchozi studie faze II nazvana PRIDE-HD (NCT02006472) zkoumala terapii
u vice nez 400 pacientt s ranym stadiem Huntingtonovy choroby. Bylo zji§téno, Ze jed-
noro¢ni lé¢ba pridopidinem - podédvanym dvakrat denné v davce 45 miligramt (mg) -
vyznamné zabraiuje poklesu funkce mozkovych bunék. Je pozoruhodné, ze tyto pii-
nosy byly pozorovany i v dlouhodobé prodlouzené studii faze Il nazvané OPEN-HART
(NCT01306929).

Ve studii PROOF-HD budou pacienti nahodné rozdéleni tak, aby dostavali placebo
nebo peroralni tobolku 45 mg pridopidinu, uzivanou dvakrat denné po dobu az 78 tyd-
jednu tobolku rdno a jednu odpoledne, o sedm az deset hodin pozdéji.

Primarnim cilem studie je zjiténi uc¢innosti terapie po 65 tydnech (asi 16 mésicich).
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MOZNA LECBA CHOREY OD SPOLECNOSTI SOM BIOTECH

www.huntingtondiseaasenews.com, fijen 2021, Patricia Inacio, Ph.D., pieklad Z. Maurova

Americky Utad pro kontrolu potravin a 1é¢iv (FDA) udélil status
yorphan drug®, 1ék pro vzacna onemocnéni, lé¢ivému pripravku
SOM3355, experimentalnimu léku na choreu neboli mimovolni
gtlort1ecn trhavé pohyby spojené s Huntingtonovou nemoci, oznamila spo-
le¢nost SOM Biotech. Status ,,orphan drug“ poméha podporovat
Vyvoj terapii pro vzacna a vazna onemocnéni prostfednictvim vy-
hod pro vyvojéte, jako je sedm let exkluzivity na trhu a osvobozeni od
poplatkd za podani zddosti k FDA.

V soucasnosti je schvélen k 1é¢bé chorey u Huntingtonovy nemoci lék Xenazin (te-
trabenazin). Terapie potlacuje protein VMAT?2, ktery m4 zasadni roli v fizeni motoriky.
Jeho pouziti je vSak spojeno se zavaznymi vedlej$imi uc¢inky v¢etné sedace, ospalosti,
parkinsonismu a rizika deprese. SOM3355 (bevantolol hydrochlorid) je terapie obvykle
uzivana k 1é¢bé hypertenze. Pomoci vlastni vypocetni technologie SOM Biotech zalo-
Zené na umélé inteligenci spole¢nost identifikovala SOM3355 jako moznou alternativu
inhibice VMAT?2. Predpoklada se, ze lé¢ba snizuje choreu inhibici VMAT?2 pasobenim
mechanismu podobného mechanismu tetrabenazinu. Chemicka struktura molekuly se
véak znac¢né lisi od jeji referen¢ni slouceniny, a tak je méné pravdépodobny vyskyt ve-
dlejsich t¢inkd nez u Xenazinu.
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Nedavno dokoncena studie proveditelnosti faze Ila (NCT03575676) splnila svtyj pri-
marni cil - vice nez polovina (57,1 %) pacientt lé¢enych SOM3355 vykazovala zmir-
néni chorey ve srovnani s pacienty, kterym bylo podavano placebo, uvedla spole¢nost
v dalsi tiskové zpravé. Chorea byla hodnocena pomoci celkového maximalniho skére
chorey podle Unified Huntington’s Disease Rating Scale. Toto skore sestava ze sedmi
polozek, z nichz kazda je v rozpéti od 0 (bez chorey) do 4 (napadna/dlouhotrvajici
chorea). Ve srovnani se skupinou s placebem prokazovalo vice pacientt ve skupiné se
SOM3355 vyraznéjsi zlepSeni: 28,6 % o tfi body; 25,0 % o ¢tyfibody; 17,9 % o pét bodu;
a 10,7 % o Sest bodt. SOM3355 byl dobfe snasen s mirnymi nebo sttedné zavaznymi
nezadoucimi ucinky, nejcastéji se jednalo o bolesti hlavy, inavu, nevolnost a zvraceni.

Ve studii bylo celkem 32 pacientl s Huntintgonovou nemoci nahodné rozdéleno
do dvou skupin podle lé¢ebného planu. Jedna skupina dostévala $est tydnt dvakrat
denné placebo, pak Sest tydni 100 mg SOM3355, Sest tydnt 200 mg a v poslednich
Sesti tydnech znovu 100 mg. Druhd skupina dostavala $est tydnt dvakrat denné 100
mg SOM3355, dal$ich Sest tydnti 200 mg, dal$ich Sest tydnt 100 mg a poslednich Sest
tydnu placebo.

Koncem tohoto roku se oc¢ekava zacatek faze II této studie.

VO659 ZiSKAVA OZNACENI ,,ORPHAN DRUG*

www.huntingtondiseasenews.com, fijen 2021, Marta Figueiredo, Ph.D., Pfeklad M. Musilova

Americky Utad pro kontrolu potravin a 1é¢iv (FDA) udélil oznaceni

»orphan drug 1ék pro vzacnd onemocnéni, spole¢nosti Vico The-

% rapeutics pro 1ék VO659 - antisense oligonukleotidovému genu

VICO umlcujicimu geny - pro terapii Huntingtonovy choroby. ,,Jsme

potéseni, ze FDA udélila toto oznaceni léku na vzacnd onemoc-

néni,“ uvedl v tiskové zpravé Rupert Sandbrink, MD, Ph.D., hlavni
1ékat spolec¢nosti VICO.

Antisense oligonukleotidy, jako je VO659, jsou uméle vytvorené nukleotidy, kte-
ré se vazou na HTT m-RNA a zabranuji jeji prepis pro tvorbu mutovaného proteinu.
Messenger RNA (m-RNA) je molekula, kterd slouzi jako recept/navod pro burnky, aby
vytvotily odpovidajici protein. Diky pouziti nukleotidu VO659 je chybny gen ,,uml¢en®
a mutovand bilkovina huntingtinu jiz nevznika. Podle spole¢nosti ma VO659 potencial
zpomalit nebo zastavit progresi Huntingtonovy choroby a dalsich onemocnéni zptiso-
benych mutovanymi proteiny s expanzemi glutaminu.

»Huntingtonova choroba, stejné jako mnoho typt SCA, patti do skupiny polygluta-
minovych poruch, coz jsou vzacna genetickd a progresivni onemocnéni mozku,“ fekl
Sandbrinck. ,Pacienti postizeni Huntingtonovou chorobou pocituji motorické po-
ruchy, zmény osobnosti a demenci, coz vede k rostouci invalidité, ztraté nezavislosti
a ¢asnému umrti. Pro pacienty s timto ni¢ivym onemocnénim jsou v soucasné dobé
k dispozici pouze velmi omezené moznosti symptomatické 1é¢by,“ fekl. ,Nase vyzkum-
na terapie je urcena k lécbé onemocnéni modifikujicimi polyglutaminové poruchy,

Therapeuticss
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ktera je navrzena tak, aby sniZila hladiny mutovaného proteinu, ktery zptsobuje tato
neurodegenerativni onemocnéni.“

VO659 jiz diive obdrzel od Evropské komise oznaceni 1éku pro vzacnd onemocnéni
pro lé¢bu spinocerebelarni ataxie (SCA) a pro lé¢bu Huntingtonovy choroby a SCA
na zékladé pozitivnich recenzi od Evropské lékové agentury.
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DOMACI POHYBOVA CVICENI

Pojdme si znovu pfipomenout, pro¢ je pro nis a nase
télo dilezita pohybova aktivita.

Vzhledem k tomu, ze v souc¢asné dobé stale neexis-
tuje 1ék na lécbu Huntingtonovy choroby, je ditlezité
vyuzit lé¢ebnych rezimi ve formé fyzikalni terapie.
Huntingtonova choroba, jak uz vime, zasahuje oblasti
motoriky, kognitivnich funkci a miize ovlivnit i oblast
chovéani. Fyzikalni terapie (fyzioterapie, pohybové
aktivity, ergoterapie, logopedie) zmirnuje nastup
vySe zminénych symptomi a napomaha k celkové-
mu zkvalitnéni Zivota. Dochazi k rozvoji kondice téla,
a to jak dusevni, tak télesné.

Pohybové aktivity maji velky vliv na neuromusku-
larni a kardiovaskularni systém. Nejenze prispivaji
k lepsimu okysli¢ovani a prokrvovani mozku (zvysuji

*

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,

e-mail: office@huntington.cz

jeho funkéni schopnosti, snizuji depresivni pocity a pocit frustrace), zvysuji kapacitu
plic, zkvalitnuji srde¢ni ¢innost, coz vede k lepsi distribuci kysliku krvi do celého téla.
Dal$im prinosem je zkvalitnéni kostni hustoty — mineralizace kosti. A to diky
jejich zatézovani. Posilovanim, chizi v terénu anebo do schodu, dochazi k prevenci
fidnuti kosti, sniZeni rizika osteopordzy a chronickych zlomenin.
Pohyb ma blahodarny vliv i na travici systém. Napomdha k udrzeni nebo dosazeni op-
timdlni télesné vahy. Podporuje pravidelné vyprazdiiovani a podporuje imunitni systém.
Pohybova aktivita by pro vas neméla byt nedobrovolna nutnost, ale zabava. Pfi po-
zitivnim vnimani pohybu dochazi k vyplavovani endorfint, které pozitivné ovliviuji
vasi néladu a kvalitu spanku. Proto délejte vidy to, co vas bavi. Pro nékoho to mize
byt prochdzka, nékdo si radéji zacvi¢i doma (fitness centrum), dalsi vyuzije plavani atd.
Vénujte svému télu kazdy den chvilku, méjte se radi a vase télo se vam odvdéci.
Pokud neméte moznost cvi¢eni ve vagem okoli, zacvicte si ,,pies Skype“ s pohybo-

vym terapeutem.
Tésime se na Vas!
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DOMACI ERGOTERAPEUTICKA CVICENI

Nabizime Vam cviceni, pii kterém se lehce zahfejeme,
protdhneme nékteré svalové skupiny a zvysime jejich
silu. Zaméfime se pfedevsim na posileni a obratnost
hornich koncetin, trénink mozkovych funkci a cel-
kovou pohodu.

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

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

KDE:

u Vas doma, prostiednictvim
videohovoru

KDY:

dle individualni domluvy

CO JE TREBA:

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

KONTAKT:

Martina Musilova,

e-mail: office@huntington.cz

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

gnitivni funkce je potfeba trénovat. Rada bych jesté zminila radost. Domnivam se, Ze
by neméla chybét pti zadnych ¢innostech, které vykonavame a které napliuji nas zivot.
Radost je privodcem celého tohoto cviceni, a i proto se té$im, Ze se o ni budu moci
s Vami podeélit. Kazda aktivita se pocita a je prospésna jak pro nase télo, tak i pro nasi
mysl a dudi. Nevahejte a zapojte se! Je to velmi snadné. Nezdlezi na tom, kde bydlite,
jaké méte zdravotni omezeni nebo kolik je Vam let. Staci se ozvat. Domluvime se a spo-
le¢né se do toho pustime. Té$ime se na Vis!

ZAPOJENiI CR DO MEZINARODNIHO VYZKUMU HCH

NEUROLOGICKA KLINIKA

A CENTRUM KLINICKYCH
NEUROVED

1. LF UK a VFN v Praze
Katefinska 30, 120 00 Praha 2
Tel.: 224965539

Pomozte zapojit Ceskou republiku do celosvétového
vyzkumu a hledani lé¢by HCH. V soucasné dobé pro-
biha mnoho vyzkumt HCH po celém svété. Zakladem
hledani mozné 1é¢by jsou klinické testy, pro které je
potieba zapojeni mnoha pacientt a rodin s HCH. Pro
zapojeni jakékoli zemé do klinickych testt jsou pro
véechny farmaceutické firmy velice dilezité podrobné
a dlouhodobé sledované udaje o pacientech, osobach
pozitivné testovanych ¢i osobach v riziku. V soucasné dobé v CR probiha studie EN-
ROLL-HD, jejimz cilem je ziskavani pravé téchto informaci.

Vysetfeni 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
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systematicky a dlouhodobé vedeny registr, do kterého jsou data uklddana pod individu-
alnim ¢iselnym kodem, ktery zajistuje plnou ochranu osobnich udaja.

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

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

V pripadé zdjmu 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).

Rekondicné-edukacni pobyty 2022

Tésime se na vas na Rekondi¢né-edukac-
nich pobytech 6.-8. 5. 2022 v Pardubicich
ana 14.-16. 10. 2022 v Prostéjové. Tedy po-
kud vlédda a epidemie ,,dovoli Informaci
o pobytech budeme v dostate¢ném pred-
stihu zasilat e-mailem. Doporucujeme se
registrovat k odbéru novinek na nasich in-
ternetovych strankach www.huntington.cz
(aplné dole na uvodni strance sta¢i vyplnit
Vas e-mail a odeslat). Tésime se na vs.

Vyzkum juvenilni formy HCH v CR

CR je zapojena do celosvétové studie ju-
venilni formy HCH. Jednd se o sledovaci
studii, kdy je odebiran maly vzorek kuze
a krev. Zapojit se mohou vsichni pacienti
s pocatkem ptiznaka HCH pred 20. rokem
véku. Rozsifovani poznatkdl o nemoci muize
v budoucnu pfispét k vyvoji novych léceb-
nych metod. Aktivni pristup lékart, védct,
pacientt a dalsich lidi posiluje zapojeni
Ceské republiky v mezindrodni spolupraci.
V pripadé zdjmu kontaktujte koordinatory
vyzkumu: prof. MUDr. Jan Roth, CSc.; doc.
MUDr. Jiti Klempit, Ph.D.

14

Studie ENROLL-HD v CR

Prosime vSechny zdravé, pozitivné testo-
vané bez priznaktl a pacienty v ¢asnych
nebo i mirné pokrocilych stadiich nemoci
(nutnd sobéstacnost v béznych dennich
aktivitach), aby se zapojili do sledovaci
studie ENROLL-HD, a pomohli tak v ce-
losvétovém hledani 1é¢by HCH. V pripadé
zajmu o registraci v databazi ENROLL-HD
kontaktujte koordinatory vyzkumu: prof.
MUDr. Jan Roth, CSc. (jan.roth@vfn.cz);
doc. MUDr. Jifi Klempif#, Ph.D.

(jiri.klempir@vfn.cz).

Terapeuticky pobyt pro pacienty
2022

Opét planujeme specidlni letni terapeutic-
ky pobyt pro pacienty, ktery se bude konat
24.-28. 8. 2022. Informaci o pobytu bude-
me v dostate¢ném predstihu zasilat e-mai-
lem. Doporucujeme se registrovat k odbéru
novinek na nasich internetovych strankach
www.huntington.cz (4plné dole na Gvodni
strance staci vyplnit Va§ e-mail a odeslat).
Tésime se na spole¢na cviceni a terapie.
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Podékovani véem dobrovolnikum

Od roku 1986 si vidy 5. prosince pripomi-
name Mezindrodni den dobrovolnikd, kte-
ry mad za cil upozornit, jak moc vyznamné
a dulezité jsou pro spole¢nost dobrovol-
nické ¢innosti, a i samotni dobrovolnici.
Za vyhldSenim tohoto mezindrodniho dne
stoji Organizace spojenych narodii a pfipo-
mindme si ho také v Ceské republice.

Chtéli bychom v$em nasim dobrovol-
nikiim, a hlavné dobrovolnicim, srdec-
né podékovat za vSechnu praci, pomoc
a podporu.

Pomozte SPHCH nakupovanim
pies GIVT.cz

qlvt

Vite, ze SPHCH muiZete finanéné podporit
jednoduchym ndkupem pres 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 vy-
zkumu HCH? Na socidlni siti facebook.com/
huntingtoncz/ mate moznost jednotlivé infor-

INFORMACE A OZNAMENi

facebook.com/huntingtoncz/

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-shopt.

Nékolik z Vas nés uz timto zptisobem ak-
tivné podporuje a spole¢nymi ndkupy jsme
tak od roku 2015 ziskali uz 15.444 K¢.

Podivejte se pred pristim nakupem
na portal www.GIVT.cz, zdali tu e-shop,
ve kterém se chytite nakoupit, neni také
registrovany. V letosnim roce online na-
kupd vyuZijte moznosti udélat dobry
skutek a prispét. Moc dékujeme za pod-
poru.

mace komentovat, klast dotazy a diskutovat.
Naleznete zde mnozstvi fotografii z pordda-
nych akci, které jsou prehledné clenény v za-
lozce ,,Udalosti®, ale také informacni videa,
kterd jsme pro Vs otitulkovali, a upozornéni
na zajimavé akce, novinky a zpravy ze svéta
HCH. Pfidejte se k nam! :-)



Stav pujéovny zdravotnickych
pomucek v HK

Puaj¢ovnu fidi pan Bc. Jifi Havelka, kontakt
v adresafi. V tuto chvili jsou k dispozici kies-
la od firmy Kirton, véetné antidekubitnich
podlozek proti prolezenindm. Pfi podpisu
smlouvy o vypujcce vypujcitel uhradi vratnou
zalohu ve vysi 1 000 K¢, poplatek za antide-

Gasopis ,Muzes"

()

muzes

Casopis i web vyd4v4 SdruZeni ptatel Konta
Bariéry ve spolupraci s Nadaci Charty 77.
Nadace Charty - Konto Bariéry ziskava pe-
nize pro humanitarni ucely a na pomoc v social-
nich i zdravotnich kritickych situacich a vydava
&asopis pro zdravotné postizené Miizes. Casopis
prinasi handicapovanym lidem informace a po-

CGasopis ,,Mosty“

Dvoumeési¢nik MOSTY - &asopis pro inte-
graci, podava informace o aktudlnim 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 prislusniky a or-

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 ptipadé, Ze je vysSe ndjemného
neunosna, muzete zaslat na diecézni charitu
zadost o snizeni nadjemného ze socidlnich di-
vodt - je vhodné situaci podrobnéji popsat
(napt. omezené zdroje prijmu v rodiné, vyso-
ké naklady na domacnost, 1éky...).

moc v oblasti zdravotni, pravni a ekonomické.
Casopis Miize§ vychdzi vzdy prvni den v mési-
ci. Vychézi celkem 11 ¢isel ro¢né po 29 K¢, ro¢-
ni predplatné je 240 K¢ a zvyhodnéné dvouleté
predplatné je 380 K¢. Objednat si jej lze pisemné
u Ceské posty na adrese Ceska posta, s.p., 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 www.muzes.cz. Jeho webové stranky pri-
naseji prvni polovinu mésice zkracené verze
¢lankd, poté plné texty. Web aktudlné informuje
o akcich, legislativnich zménach a poskytuje
prostor k diskusi o zavaznych spole¢enskych
tématech.

ganizace osob se zdravotnim postizenim.
Elektronicky casopis miiZzete ziskat na
objed-
nani bezplatného dorucovani Casopisu
MOSTY napiSte na adresu NRZP CR,
Partyzinskda 7, 170 00 Praha 7 nebo na
e-mail m.dvorak@nrzp.cz. Jednotliva vy-

dana cisla jsou ke stazeni na strankdch

https://nrzp.cz/casopis-mosty/ ve formatu
PDF a DOC.

www.nrzp.cz/casopis-mosty.  Pro
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PRIBEHY Af

MUSIM VIDET JEN TO POZITIVNI

www.hdyo.org, 2021, Angela, preklad M. Musilova

Muyj ptibéh zac¢ind u mého dédecka a jeho rodiny. Myslime si, ze
mij déda zdédil HCH po svém otci (mém pradédeckovi), ale ne-
“ m vime to jisté, protoZe zemftel dfiv, nez se u ného objevily néjaké
ptiznaky. V 80. letech se u bratra mého dédecka projevily prvni
ptiznaky a v 90. letech se nemoc potvrdila i u mého dédecka a jeho
sestry. V té dobé se moje rodina a rodi¢e dozvédéli o HCH a pocho-
pili, Ze moje matka a jeji sourozenci jsou v riziku.

Jako dité jsem si myslela, ze mdj déda je nemocny kvili svému véku, dokud mi
rodice nevysvétlili, co je HCH. Kdyz jsem byla jesté mald, sledovala jsem, jak se zdravi
mého dédecka zhorsSovalo natolik, Ze mél problémy s kazdodennim zivotem. Nakonec
se prestéhoval do pecovatelského domu, kde se mu dostalo celodenni péée, a o nékolik
let pozdéji zemftel. Zatimco moje rodina truchlila nad touto ztratou, mameé se nekont-
rolovatelné zacaly trfast ruce, coz je béiny ptiznak HCH. Kratce poté absolvovala neu-
rologické vysetfeni v Brisbane u specialisty a ten potvrdil, ze ma HCH.

Ve véku 47 let uz moje maminka nemohla fidit a za dva roky se musela presté¢hovat
do domu s pecovatelskou sluzbou, kde Zila pomérné samostatné, ale pod dohledem.
Béhem nasledujicich let se matciny fyzické a emocionalni schopnosti snizovaly; upadla
do deprese a méla problémy s chizi a pohybem. Zacala mit problémy s jidlem, mluve-
nim a ¢asto ztracela rovnovahu a padala. I kdy?z to bylo tézké rozhodnuti, prestéhovala
se do pecovatelského domu, aby tam dostavala celodenni péci, coz pro mé byla velika
uleva. V dané dobé jsem studovala a ¢aste¢né i pracovala, takze jsem ji nemohla po-
skytnout potfebnou pé¢i.

Béhem pouhych mésicti maminka v podstaté ztratila veskerou pohyblivost a byla
upoutana na invalidni vozik nebo postel. Bylo tézké s ni mluvit, protoze jeji odpovédi
byly opozdéné nebo viibec neprichazely. Zemftela ve véku 57 let v roce 2019. Ackoli to
pro mé bylo velice tézké, vim, Ze moje médma je na lep$im misté a uz ji nic neboli.

Testovat nebo netestovat
Nez se podélim o sviij testovaci proces, méjte prosim na paméti, Ze je to pouze moje

osobni zkusenost. Pokud uvaZzujete o testovani, obratte se na genetického poradce
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a ostatn{ specialisty na HCH. Zvazte také, zda pottebujete pfedem vyhledat nezavislé
pravni nebo finanéni poradenstvi.

V Austrélii vam obvykle musi byt 18 let a musite byt pokrevnim pribuznym ¢loveé-
ka, u kterého byla diagnostikovana HCH, abyste mohli byt geneticky testovani. Toto
vékové omezeni je velice dilezité, protoze musite mit mentalni a emocionalni zralost,
abyste plné pochopili vyznam procesu testovani a toho, co prijde poté. Byla jsem malé
dité, kdyz mi fekli o mé rodinné anamnéze s HCH, a vidéla jsem, jakd je potieba péce
o pacienty s pozdéjsich fazich nemoci. Také jsem hledala dalsi informace o HCH na
internetu a Cetla pribéhy ostatnich rodin.

Vsechny tyto informace byly dulezité pro moje rozhodnuti, ze podstoupim genetic-
ké testy, abych si ujasnila budouci kariérni cile, finan¢ni pfipravu nebo planovéni ro-
diny. Pokud onemocnim, moznd budu muset odejit do diichodu dfive nez ostatni lidé,
budu pottebovat specidlni péci, a to vSechno bude nutné néjak zaplatit. Také jsem jiz
drive zminila, ze HCH md 50% dédi¢nost, takze pokud bych méla byt pozitivni, mohu
vyuzit moznosti IVF a PGD, abych méla zdravé déti. Po zvazeni toho, jakou mtize mit
HCH dopad na mou budoucnost a potfebné planovani, jsem se rozhodla podstoupit
test uz v 18. letech.

Nejprve jsem si objednala schiizku se svym praktickym lékatem, ktery mé doporuil
do Queenslandu do Centra pro genetické zdravi. Nasledovala konzultace s genetickym
poradcem, a také povinné schiizky s psychologem, které byly velice dulezité. K samot-
nému genetickému testu byl potteba pouze jednoduchy odbér krve.

Vysledek jsem se dozvédéla pres videoschiizku, protoze ziji daleko od Brisbane, kde
jsou odbornici na testovani HCH. Muj pfitel, pozdéji manzel, a muj tata se také zacast-
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nili této schtizky, aby mé podporili. Na schiizce mi bylo fe¢eno, ze moje CAG repetice
obsahuje vice nez 40 opakovani, a tak jsem nositelem HD a v ur¢ité fazi mého zivota se
u mé rozvinou priznaky. I pres veskerou pripravu jsem byla v $oku. Moje télo otupélo
a bylo mi stra$né $patné, ale hlavné se mi chtélo jit domd a plakat.

Nasledujicich nékolik tydnu bylo tézkych, ale to, co mi nesmirné pomohlo, byla
moje rodina a pratelé. Méla jsem opravdu $tésti, ze mam tak velkou podporu, vcet-
né odbornikil. Nyni ubéhlo uz nékolik let a ja stale bojuji za to, aby mi HCH nestala
v cesté. Pres vSechno to negativni, co HCH piinasi do zivota clovéka, je diilezité vazit si
dobrych casti a drzet se péknych vzpominek.

HCH zménila mj pohled na Zivot. Ted jsem schopna vidét nadéji a radost témér
v kazdé situaci. Méla jsem neuvétitelné $tésti, ze jsem se mohla nechat otestovat a na-
planovat si zivot dopfedu. To nebylo pred rokem 1993 mozné, a dokonce i dnes se
technologie a zdroje rychle rozvijeji, takze mozna budeme mit jesté za mého zivota lék
na HCH. Také citim neuvétitelné velkou podporu od HCH komunity nejen v Australii,
ale po celém svéteé.

Diky tomu, Ze mohu vypravét svij piibéh se mi snaze ptijima vlastni zivot a také vie
co HCH pFinési.
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DULEZITE INFORMACE PRO PLANOVANI RODICOVSTVi
V RODINE S HCH

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

Kdyz mate ve rodiné HD, mtiZe byt naro¢né rozhodnout se, jakym
zpusobem mit vlastni déti. Moje cesta k rodi¢ovstvi prosla mnoha
OUNTINGTON  Zvraty. Nejprve jsme se s manZzelem snazili pocit ptirozené déle
' nez jeden rok. Kdyz to nefungovalo, obratili jsme se k 1é¢bé asisto-
vané reprodukce. Bohuzel jsme trpéli neplodnosti, coz nas nako-
nec vedlo k adopci. Bez ohledu na to, jakou moznost se rozhodnete
pouzit — pfirozené poceti, IVF s PGD nebo adopce - zde je nékolik
véci, které je tfeba zvazit.

Podcit pfirozené
Je dtilezité si uvédomit, Ze je to tvoje volba. Pratelé a rodina mohou mit nazor na to, jak
byste méli otéhotnét. Poté, co vezmete v ivahu rady vSech, je dilezité ucinit rozhodnu-
ti, které je pro vas a vaseho partnera to nejlepsi. Ne kazdy déla stejna rozhodnuti. Stejné
jako ostatni jsme ve svém rozhodovani zalozit rodinu hodné premysleli a zvazovali.
Okolnosti kazdého péru jsou rtizné, stejné tak jako jsou rtizna jejich rozhodnuti.
Mluvte. I poté, co se rozhodnete prirozené otéhotnét, muze to stéle pusobit désivé.
Mluvit s HCH poradcem nebo nékym, kdo prosel stejnou véci, mize byt velmi uzitec-
né. Vzdy je dobré védét, Ze nejste sami.

IVF s PGD

Planujte predem. Proces oplodnénim in vitro (IVF) zabira spoustu ¢asu a Casto je vice
zklamani nez uspéchu. Dlouhodoba a pecliva piiprava dopfedu muiize pomoci zmirnit
souvisejici stres. Odlozte vSechny nepfijemné zalezitosti a ukoly, pokud je to mozné,
a udélejte si doma pohodu. Cim méné si musite délat starosti, tim lépe. Poté se miizete
béhem procesu lépe soustiedit na pééi o sebe a svého partnera.

Reknéte vasim blizkym, jen to, co po-
trebujete, co povazujete za dtlezité. Pre-
myslejte o tom, jakou podporu od nich
chcete. Moznd potiebujete kazdodenni
kontakt a podporu, mluvit o tom co vas
trapi. Mozna chcete ziistat sami; to je
také v poradku. At tak ¢i onak, dejte jim
védét, jak nejlépe vas mohou podporo-
vat. Zalezi jim na vas a chtéji pomoci.

Cely proces je opravdu velice emoc¢né
naro¢ny. At uz kvili velkému rozhodnu-
ti pro IVF s PGD, nebo kvuli 1ékiim na
plodnost, které nemusi vSechny Zeny
dobfe snaset.
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Pamatujte, ze v tomto procesu je ¢ekani vzdy velmi tézké. At uz je to ¢ekani na to,
kolik embryi se dostate¢né vyvinulo, nebo na vysledky PGD, celé IVE zahrnuje spoustu
¢ekdni. Mnoho parti povazuje dva tydny mezi embryotransferem a ¢ekdnim na vysled-
ky téhotenskych testii za obzvlasté naro¢né. Miize byt uzite¢né naplanovat néco, na co
se budete tésit. Vecere s prateli, zacit s novou knihou nebo zacit sledovat néjaky serial -
prosté cokoli, co vas potési.

P#i zvazovani adopce

Kdyz jsme uvazovali o adopci, nemohli jsme najit odpovéd na nasi nejnaléhavéjsi otaz-
ku. Ovlivni moje diagnoéza nasi $anci na adopci? Jediné, co jsme mohli udélat, bylo jit
do toho a zkusit to. Méli jsme to $tésti, Ze jsme byli vybrani jako rodi¢e novorozené
hol¢i¢ky. Orientace v procesu byla trochu slozitd, ale pozitivni je, Ze diagnéza HCH
neni pro adopci prekazkou.

Budte ptipraveni mluvit o HCH. V rdmci adop¢niho procesu s vAmi probéhne po-
hovor s adop¢nim odbornikem. Zabyvaji se vSemi aspekty vaseho Zivota a je pravdé-
podobné, ze se v diskusich objevi t¢éma HCH. Ptipravte se na to, Ze si odpovédi predem
nacvicite. Mohli by klast otazky typu, co je to HCH? Jaka je progndza vaseho rodice?
Byl jste geneticky testovan? Jaké jsou vase vysledky testu? Kdy se od vas ocekava nastup
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HCH? Jakou budou vase déti podporu, az se u vas objevi ptiznaky? Toto je vase prilezi-
tost vzdélavat odbornika o HCH, roz$ifovat povédomi. Vzdy se drzte fakta.

Mluvte pozitivné. Bez ohledu na otazku (pfijemna/nepfijemna), je dtilezité hovotit
o HCH pozitivnim zptsobem. Nedavejte odbornikovi nic, ¢eho by se mél bat. Ukazte
jim, ze méte véci pod kontrolou, a ze HCH nebude mit vliv na vasi schopnost byt uzas-
nymi rodi¢i. Berte to jako pracovni pohovor a prezentujte své nejlepsi ja.

Bez ohledu na to, jakou cestou se rozhodnete vytvorit svou vlastni rodinu, vézte, ze
délate rozhodnuti, které je pro vas a vageho partnera spravné. Pokud v ur¢itém okamzi-
ku zménite nazor a zkusite néco jiného, je to také v poradku.

Preji vam vSe nejlepsi na vasi cesté k rodi¢ovstvi.

V OHROZENI - PRIBEH JENNY MORRIS

www.huntingtonswa.org.au, 2020, Jenny Morris, preklad M. Musilova

O Huntingtonové chorobé a o tom, jak ovliviiuje moji rodinu, jsem
védéla od svych 11 let. Mtij dédecek tehdy nebyl moc nemocny. Jen
jsem si obcas myslela, Ze je to nevrly statik. Ted uz vim, ze jeho
zmény nalad byly priznaky HCH.

O testovani jsem zacala premyslet, kdyZz mi bylo 18. Mohla jsem se
nechat otestovat, tak pro¢ to neudélat? Ukazalo se, Ze jsem opravdu ne-
byla ptipravena. Nemohla jsem uvazovat o pozitivnim vysledku bez place.

Je dilezité zdtiraznit, Ze nezélezelo na logickych argumentech. V dané chvili se pro
mé riziko rovnalo pozitivnimu genu a pozitivni gen znamenal, Ze mij smysluplny Zivot
skon¢i v 50 letech. Dokonce ani dédav relativné pozdni nastup véku (diagnostikovany

v 60) pro mé nebyl Zadnym davodem pro test. Stale jsem méla désivé obavy a cetla

hororové pribéhy o HCH na internetu. Nékdy jsem méla dobré dny, kdy jsem si uvédo-

movala, ze je to opravdu $ance 50/50. Jiné dny jsem byla presvédcena, ze jsme pozitivni,

a zadna véda, logika nebo diikaz mi nedokazaly zlepsit naladu.
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Sviij ndzor na test jsem zménila asi za tfi roky, kdy na féru mlddeze poradaného
HWA prednesl Travis z ECU prednasku o vzrusujicim (vSechno je vzrusujici, kdyz
o tom Travis mluvi) novém vyzkumu HCH... Uéast na vyzkumu byla mozna pouze
pro lidé, kteti byli pozitivni. To byl ten hlavni dtivod - do té doby byl mij seznam ,,pro
testovani“ se v podstaté prazdny. Netesila jsem, Ze budu mit déti nebo Ze bych nemohla
mit praci, kde by HCH byla v budoucnu na prekazku (napt. armada). Tady byla nadéje.
Kdybych méla mutovany gen, mohla bych pomoci sobé a své rodiné ucasti ve vyzkumu.

Cely proces pred samotnym testem probihal skoro rok, kdy jsem si stale ¢astéji uvédo-
movala, co by pro mé pozitivni vysledek znamenal - Ze mij Zivot v podstaté skon¢i v 50.
Také jsem zacala pochybovat o svych rozhodnutich, naptiklad pro¢ jsem zacala studovat
prava, kdyz za nékolik let uz nebudu schopnd samostatného Zzivota. Obavy jsem méla
vlastné nepretrzité cely ten rok. Také jsem se citila jako sobec, kdyZ jsem doufala v nega-
tivni vysledek, a pritom jesté tii clenové nasi rodiny nebyli testovani. Nékdy jsem i vétila,
Ze je to beznadéjné, protoze moje mama a oba jeji sourozenci byli nemocni.

HCH a veskeré problematice rozumim velmi dobte. Ale logika nehraje roli, kdyz
premyslite o nécem tak vazném.

Negativni gen

Kdyz jsem poprvé slysela vysledek, musela jsem pozadat Mirandu, aby to zopakovala,
protoze jsem nemohla uvéfit. Pak jsem brecela a smala se zaroven. Méla jsem pocit,
jako by zmizela stfecha nad hlavou, uz neexistoval Zadny limit pro muj Zivot. Také jsem
méla pocit, jako by mi z ramen spadla obrovska vdha (ale zpétné si uvédomuji, ze Gplné
zmizela az o par tydna pozdéji).

Cestou domt jsem se tfasla. Mijj partner a ja jsme se nemohli prestat smat. Ta noc
byla nejintenzivnéji emocionalni noci v mém Zzivoté. Byla to obrovska uleva, ale zaro-
ven jsem se bala o mou sestru a bratrance, ktefi nebyli testovani. Vsichni jsme plakali.

Kdyz pominula prvni vlna tlevy, zjistila jsem, Ze se stale bojim HCH. Ale nerada
jsem o tom hovotila s nékym v riziku nebo pozitivné testovanym, protoze jsem citila
vinu, Ze jsem negativni. Také jsem méla pocit, Ze uz nepattim do HCH komunity. Trvalo
opravdu dlouho, nez se emoce ustdlily. I pfes dobry konec mam obcas pocit, Ze v mém
zivoté existuje velké prazdné misto, které predtim zaplnovaly myslenky na HCH.
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Rekondi¢né-edukaéni pobyty
v roce 2021




OCKOVANiI PROTI COVID-19

www.mzcr.cz, listopad 2021

Pfindsime informace o moznostech o¢kovani proti onemocnéni Covid-19. Rozhodnu-
ti, zda podstoupit ¢i nepodstoupit o¢kovani je pouze Vase rozhodnuti. Timto ¢lankem
nechceme nikoho k o¢kovani premlouvat, pouze chceme poskytnout véechny dostupné
a dle naseho nazoru relevantni informace. Dékujeme za pochopeni.

Posilovaci davka

Osobam s vysokym rizikem nakazy nebo zdvazného pribéhu nemoci covid-19 a oso-
bam starsim 60 let je mozné od dne$niho dne podat posilovaci davku jiz po 5 mésicich
od dokonceni zédkladniho o¢kovaciho schématu - po 2. davce vakcin Comirnaty(Pfi-
zer), Spikevax(Moderna) nebo Vaxzevria (AstraZeneca) a po 1. dévce Janssen (John-
son & Johnson).

Tyto osoby se mohou nechat ockovat u praktického lékate. Na ockovaci misto se
mohou pres centralni rezerva¢ni systém registrovat pouze osoby starsi 60 let a osoby,
které se dfive v ramci prioritizace registrovaly prostfednictvim kddu pro osoby s chro-
nickym onemocnénim.

Ostatnim osobam (mlads$im 60 let bez vysokého rizika ndkazy/zavazného pribéhu
nemoci) je mozné v souc¢asné dobé podat posilujici davku az po 6 mésicich.

Dodate¢na davka

Dodate¢nou davku Ize podat jiz 4 tydny po dokonceni zékladniho o¢kovaciho schéma-
tu na zdkladé doporuceni lékate velmi ohrozenym osobam:

o stfedné tézka a tézka imunusuprese

o stfedné tézky nebo tézky primarni imunodeficit

o pokrocila nebo nelééend infekce HIV nebo

o stav vyzadujici imunosupresivni terapii

Monoklonalni protilatky

Monoklonalni protilatky je mozné podat osobam s vysokym rizikem progrese do za-
vazné formy onemocnéni covid-19/hospitalizace, které se nakazily covid-19 nebo byly
vystaveny riziku ndkazy. Ohledné moznosti 1é¢by monoklonalnimi protildtkami se in-
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formujte neprodlené po pozitivnim testu/rizikovém
kontaktu u svého lékare!

Ockovani pro déti od 5 let

Evropska agentura pro 1é¢ivé pripravky schvalila po-
dani ockovaci latky Comirnaty (Pfizer/BioNTech)
détem od 5 let. Ocekavame, ze prvni o¢kovaci mista
budou mit ockovaci latku uréenou détem od 5 do 11
let béhem vano¢nich svatka.

KvULI EPIDEMII ZANEDBAVAME
PREVENTIVNi ZDRAVOTNi
KONTROLY

www.mzcr.cz, fijen 2021

Zna¢na &ast Cechitl pocitila vliv pandemie onemoc-
néni covid-19 na svém zdravotnim stavu. Kvuli pro-
tiepidemickym opatfenim a strachu z ndkazy také
témér kazdy treti ¢lovék snizil pocet navstév u lékare,
to potvrzuji i data z prizkumu mezi cleny Sdruzeni
praktickych lékatti CR. Podle nich niz$i mnozstvi pa-
cientt v ordinacich zaznamenalo 90 % praktikL.

Az dva ze tfi 1ékaru se setkali s tim, Ze odloZend
osobni prohlidka vedla k vaznému zhor$eni zdra-
votniho stavu. Tretina Cechti nechodi pravidelné ani
na preventivni prohlidky a nepovazuje je za dulezité.
Vyplyva to z prizkumii mezi praktickymi lékati a ve-
fejnosti.
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MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

Noviny v e-Receptu

Statni ustav pro kontrolu 1é¢iv
ptipravuje nové funkcionality
eReceptu, které pomohou jesté
1épe chrénit zdravi pacientd.
Jednou z téchto novinek bude
elektronickd evidence provede-
ného oc¢kovani, dal$i pak elekt-
ronicky poukaz na zdravotnické
prostiedky, ktery umozni i na-
kup predepsanych prostredku
pres internet. Nové bude také
elektronicky vydéavan tzv. recept

s modrym pruhem.  mzcr.cz

Y 7,
2
MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

Certifikat o ockovani

Od 1. ledna 2022 dojde ke zkra-
ceni platnosti o¢kovacich certi-
fikatt na devét mésict. Po o¢-
kovani posilovaci ddvkou neni
platnost certifikatu v tuto chvili
omezena. Ke zkraceni platnosti
ockovacich certifikati dochdzi
na zdkladé doporuceni Evrop-

ské komise. mzcr.cz
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MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

Indikace domaci péce
Od nového roku bude mozné,
aby domadci pé¢i indikovali,
kromé praktického 1ékafe ¢i
oSetfujici 1ékat po hospitalizaci
pacienta, rovnéz 1ékari s dalsi-
mi odbornostmi, a to i v ptipa-
dech, kdy pacient nebyl hospi-
talizovan. Také bude navy$ena
uhrada za domdci péci.

mzcr.cz
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MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

Uhradova vyhlaska 2022
Vyhlaska klade velky duraz na
zvy$ovani kvality a dostupnos-
ti zdravotni péce. Pacienti se
mohou téit naptiklad na do-
stupnéj$i stomatologickou péci,
del$i ordina¢ni hodiny i nové
sluzby praktickych lékaru, lepsi
dostupnost fyzioterapie a reha-
bilita¢ni péce, gynekologti i am-
bulantnich specialistuL.

mzcr.cz

Za hlavni dvody zhorseni zdravotniho stavu Ce-
cha pokladaji prakticti lékati hlavné socialni izolaci,
neaktivitu a stres, ktery zptisobila nova nejistd situace
a lockdown (58 %). Dal$imi pti¢inami bylo odloZeni
planovanych vykon (58 %), postcovidové problémy
(51 %) a nefeseni potizi s lékarem (50 %).

Bez ohledu na pandemii prazkumy ukazaly, Ze vel-
ké mnozstvi Cechli neni dtisledné v prevenci — vice
nez ¢tvrtina Cechtt chodi na preventivni prohlidky
nepravidelné a kazdy desaty Cech dokonce fesi pou-
ze akutni problémy a prevenci netesi viibec. Méné se
o své zdravi staraji muzi - prohlidky zanedbava az 40
%, u Zen je to o necelych deset procent méné. Alar-
mujicim zjisténim je, Ze preventivni prohlidky nepo-
vazuje za dulezité témét polovina lidi ve skupiné od
27 do 44 let - tedy mladsi lidé v produktivnim véku.
Pravé prevence pritom muze zabranit vzniku zavaz-
néjsich a dlouhodobych zdravotnich problému.
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MILOSTIVE LETO - ODDLUZENI

www.ochrance.cz, fijen 2021

Milostivé 1éto zacina 28. 10. 2021 a konc¢i 28. 1. 2022. V tomto ob-

dobi budou lidé moci uhradit své dluhy vidi statu, a to pouze za-

é ombudsman placenim jistiny dluhu a nakladd exekuce snizenych na 908 K¢

 (naklady exekuce se skladaji z odmény exekutora 750 K¢ a DPH).

Jedna se vSak pouze o dluhy vici vefejnopravnim vétitelum, tedy

statu. Jde napt. o dluhy u obce ¢i kraje, u zdravotnich pojistoven, ne-

mocnic, Ceského rozhlasu, Ceské televize, CEZ, nékterych dopravnich

podniktl a podobné. Dalsi podminkou je, Ze tyto dluhy musi byt vymahany soudnim

exekutorem. Uprava se tak nevztahuje na dluhy u finanéniho ¢&i celniho Gtfadu, tedy na
exekuce danové ¢i spravni.

Postup

Nejdrive je tfeba zjistit vysi nesplacené jistiny. Jistina je piivodni dluh bez pfislusen-
stvi, coZ jsou uroky, penale, naklady soudniho fizeni, odména advokata, naklady
exekuce a je uvedena na ptislusnych dokumentech napt. na rozhodnuti soudu ¢i exe-
ku¢nim ptikazu. Pokud nemate takovou listinu, obratte se napiiklad na Ceskou postu
a pozadejte si o rozsifeny vypis z Centralni evidence exekuci. U tohoto vypisu se plati
50,- korun za stranku. Je ale mozné, Ze ¢ast z ni jiz byla uhrazena. Pokud neni pfesna
vy$e nesplacené jistiny zndma, je tfeba pozadat prislusného exekutora o jeji vy<isle-
ni. Pozadat lze e-mailem, ktery musi byt opatfen elektronickym podpisem, datovou
schrankou nebo doporuc¢enym dopisem. Je také mozné obratit se na exekutora telefo-
nicky, avsak o zdméru vyuzit milostivé léto je tfeba informovat ho pisemné. V e-mailu
nebo dopisu exekutora informujte o tom, Ze vyuzivate zakona ¢. 286/2021 Sb., zména
obcanského soudniho radu, exeku¢niho a nékterych dal$ich zakont a institutu milos-
tivého 1éta, ze zadate o sdéleni aktualni vySe nesplacené jistiny a uvedte, kam chcete
informaci o nesplacené jistiné poslat. Castku nesplacené jistiny a odménu exekutorovi
je pak tfeba béhem obdobi milostivého léta, to znamena od 28. fijna 2021 do 28. led-
na 2022 uhradit, ne dfive, ne pozdéji. Pi platbé do zpravy pro piijemce uvedte, Ze se
jedna o milostivé léto a variabilni symbol vyplite dle informace od exekutora. Exeku-
tor je pak ze zdkona povinen exekuci zastavit a dluznika osvobodit od zbytku dluhu.
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V pripadé, Ze exekutor nebude mit tuto informaci, zahrne zaplacenou ¢astku mezi
ostatni splatky a exekuce bude dale pokracovat. Ovéfte si proto po uhrazeni ¢astek,
zda v$e probéhlo v poradku.

Jistinu dluhu a snizené naklady exekuce je tfeba uhradit nad ramec exeku¢nich sra-
zek v daném obdobi.

Dalsi vyraznou zménou je zastaveni starych a bezvyslednych exekuci.

o Jedna se o exekuce, které zacaly v roce 2018 a dfive, vymdahana ¢astka bez prislugen-
stvi, tedy jistina neprekracuje 1500 K¢ a nepodafilo se na né v letech 2019 - 2021
nic vymoci. Exekutor do konce brezna 2022 vyzve véfitele, aby do 30 dnt1 slozil
zdlohu na pokracovani fizeni. Pokud tento tak neucini, exekutor exekuci zastavi.
V piipadg, ze véfitel zalohu slozi, pokracuje exekuce minimalné dalsi 3 roky.

« Jedna se o exekuce, u kterych se po dobu 6 let od jejich zahajeni nepodatilo vy-
moci nic nebo tak malo, Ze to nestac¢i na pokryti ndkladtl exekuce. Exekutor vyzve
vétitele, aby do 30 dni sdélil, zda se zastavenim exekuce souhlasi. Pokud bude
souhlasit nebo ve lhiité neodpovi, exekutor exekuci zastavi. Pokud nebude sou-
hlasit, vyzve ho ke slozeni zalohy na pokrac¢ovani exekuce. Pokud zalohu neslozi,
exekutor exekuci zastavi. Pokud slozi, pak exekuce pokracuje dalsi 3 roky, po je-
jich uplynuti lze opét prodlouzit o 3 roky, ale po jejich marném uplynuti exekutor
exekuci zastavi. Plati od 1. 1. 2022.

Dalsi vyznamnou zménou, kterd se tykd seniorti a OZP, je zména prubéhu mobili-
arnich exekuci platna od 1. ledna 2022. Nyni exekutor muiize zabavit jen véci, ,,jejichz
pocet nebo hodnota neodpovida obvyklym majetkovym pomértim®, tedy jen véci, které
lidé bézné doma nemaji, jako priklad lze uvést, Ze exekutor by nemél zabavit napriklad
televizor, lednici, pracku, telefon a podobné. Toto se tyka dluzniki, ktefi maji starob-
ni diichod ve vysi nepiesahujici minimalni mzdu (15200 K¢), ktefi maji invalidni
dichod pro invaliditu druhého nebo tfetiho stupné nebo jejichz dluh vznikl pred
18 rokem.

Od prosince se k akci Milostivé léto pripojila také Ceska kancelat pojistiteli
(CKP). O teseni svych exekuci tedy mohou pozadat i osoby, které maji pohledavku
za nepojisténé vozidlo - za povinné ruceni.
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PECE O OSOBU BLIZKOU A ZAMESTNANI

www.nrzp.cz, listopad 2021, Markéta Dundérova, Monika Vavreckova

S problematikou sladéni péée o osobu blizkou s rodinnym a pracov-
. nim Zivotem se potykaji asi vSichni pecujici. Vzhledem k naroc-
Q NR7P (R hostipéle o sve blizké odsunuli sviij pracovni a mnohdy osobni
zivot, aby upfednostnili péc¢i o osobu blizkou. Casové naro¢nost
pecujicim osobdm neumoznuje plnit néroky standardniho za-

méstndni.

Uprava tydenni pracovni doby

Pokud pecujete o osobu zavislou na péci jiné fyzické osoby, muzete si neomezené pri-
vydélat i pracovat na plny uvazek. Ustanoveni § 241 odst. 2 zédkona ¢&. 262/2006 Sb.,
zakoniku prace, stanovuje povinnost zaméstnavatel vyhovét Zadosti o kratsi pracovni
dobu nebo jinou vhodnou tpravu stanovené tydenni pracovni doby, pokud zaméstna-
nec prokaze, ze prevazné saim dlouhodobé pecuje o osobu, kterd se povazuje za osobu
zavislou na pomoci jiné fyzické osoby ve II. az IV. stupni zavislosti.

Péée o osoby blizké ve vztahu k vypoétu duchodu

Nahradni doba pojisténi je obdobi, ve kterém se neodvadi Zadné pojistné, pres-
to tato doba vstupuje do vypocétu diichodu a néroku na tento dichod. Nahradni
doby pojisténi vymezuje § 12 zakona ¢. 155/1995 Sb., o diichodovém pojisténi. Péce
0 osoby, které jsou pro svij nepriznivy zdravotni stav zavislé na pomoci druhé
osoby, je tedy také nahradni dobou pojisténi a zapoditava se pro dichod. Zjedno-
dusené feceno, lidem pecujicim o osobu blizkou je toto obdobi zapocitavano do
doby pojisténi, které je potfebné k ptiznani dichodu, a to i v pripadé, Ze pecujici
osoba neni po dobu péce vydéle¢né ¢inna a zalohy na pojisténi si neplati. Doba
péce o osobu zavislou na péci druhych, se prokazujete rozhodnutim Okresni spravy
socidlniho zabezpeceni.

Uhrada zdravotniho pojisténi

Povinnost hradit zdravotni poji$téni ma podle zakona ¢. 48/1997 Sb., o vetejném zdra-
votnim pojisténi, v platném znéni, kazda osoba s trvalym pobytem v CR. Uvedeny
zakon vymezuje tzv. statni pojisténce, za které stat kazdy mésic ze statniho rozpoc-
tu uhradi zdravotni pojisténi. Mezi tzv. statni pojiSténce rovnéz patfi osoby pecujici
0 osoby zavislé na péci jiné fyzické osoby ve II. az IV. stupni zavislosti.

Narok na podporu v nezameéstnanosti

Péce o osobu blizkou se formélné povazuje za zaméstndani a z toho plynou i podmin-
ky pro nérok na podporu v nezaméstnanosti. Pokud pé¢i o blizkou osobu ukoncite,
mate pravo zaevidovat se na Gfadu prace a moznost ziskat podporu v nezaméstna-
nosti.
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PROBLEMATIKA UKONCENI DODAVEK ELEKTRINY
NEBO PLYNU

www.nrzp.cz, listopad 2021

V souvislosti s ndhlym ukoncenim dodévek energii od Bohemia

. Energy a dal$ich spole¢nosti, ke kterému doslo napti¢ celou Ces-

Q NRZP CR kou republikou, informuje Ministerstvo prdce a socidlnich véc

(MPSV) s moznou pomoci ze strany Uradu prace (UP CR), kterou

je mozné vyuzit v ramci poradenské ¢innosti Vasi organizace. Do

rezimu dodavateltl posledni instance (DPI) se dostalo zhruba 20 %

vSech domdcnosti. V gesci MPSV je mozné pro podporu obc¢and, kteti

se vlivem vysokych zaloh a ristu cen energii ocitli v nouzi, vyuzit zejména nasleduji-
cich néstroja.

Mimoradna okamzita pomoc (MOP)

Jedna se o jednorazovou davku ze systému pomoci v hmotné nouzi.

e MOP - vyuctovani DPI
béznou smlouvu na dodévku energif), pti kone¢ném vyaétovani u DPI jim byly vy-
méfeny nedoplatky a na tyto nedoplatky nemaji dostatek vlastnich prostredki, pri-
padné by je thrada dostala do stavu hmotné nouze.

+ MOP
Je uréena zejména pro osoby, které zaplatily vysoké zalohy a nezbyva jim dostatek
prostredku na zajisténi dal$ich zakladnich potfeb (ndjem, zimni obleceni atd.)

Piispévek na bydleni
Touto davkou stat pravidelné ptispiva na naklady na bydleni, jestlize 30 % (v Praze
35 %) ptijmil rodiny nestaci k pokryti nakladii na bydleni (vztahuje se k ndgjemnimu
a vlastnickému bydleni). Podrobné informace naleznete na webu www.uradprace.cz.
Pro komplexni informaci uvddime, ze MPSV pfipravuje mimoradné navyseni nor-
mativnich nakladii na bydleni pro rok 2022 tak, aby umoznily zohlednit rast cen ener-
gii. Pravidelnou zakonnou valorizaci se toto skokové navys$eni cen energii do normati-
vl nepromitne, proto se pfipravuje novela zdkona o statni socialni podpore. Je ov§em
otazkou, kdy a jak bude schvalena.

VYZVA K VYHLEDAVANI LIDi V RAMCI UKONCENiI DODAVEK
ENERGIE

www.nrzp.cz, prosinec 2021
V soucasné dobé je nejvétsi problém s tzv. nekontaktnimi zakazniky, ktefi jsou po-
tencionalné zranitelni. Jednd se vét$inou o seniory a lidi se zdravotnim postizenim,

kteti o ukonceni ¢innosti Bohemia Energy a dal$ich poskytovatelti nevédi. Problém
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spociva v tom, ze Fada téchto obc¢ant ani nezaznamenala ukonceni dodavek energie,
naptiklad od Bohemia Energy a nasledny prechod k dodavateli posledni instance.
Mohou to byt lidé, ktefi nemaji naptiklad ptistup ke sdélovacim prostfedkim kvuli
zdravotnimu stavu.

Obracime se na vas s naléhavou prosbou a vyzvou, abyste pomohli tyto lidi kontak-
tovat, pokud se o nich dozvite. VSechny tyto osoby by se méli ozvat dodavateli posledni
instance a uzaviit s nim novou dlouhodobéjsi smlouvu, nebo kontaktovat Energeticky
regula¢ni Gfad na telefonnich cislech 564578658, 564578623, 567 120765. Tito lidé
se mohou piipadné obratit také na poradnu NRZP CR, e-mail: poradnanrzp@nrzp.cz,
telefon 266 753 427. Je to velice dillezité, protoze bez nové smlouvy jim bude po ptil roce
prerusena dodavka energie.

Zvyseni minimalni mzdy

Vlada schvalila zvy$eni minimalni mzdy o 1000 korun na 16200

néch praci odstupniovanych zejména podle jejich slozitosti a odpo-
védnosti. WWW.Nnrzp.cz

Valorizace duchodu

Vsechny vyplacené diichody se podle zdkonné valorizace od 1. led-
na 2022 zvysi v praméru o 805 K& Zvyseni se bude tykat témér 3,5

MP
DV,

mil. vyplacenych diichodi a Ceskd sprava socidlniho zabezpeceni ho
provede automaticky, neni potteba o zvyseni zadat. WWW.mpsv.cz

Krizové osetifovné

Vlada schviélila navrh na opétovné zavedeni krizového o$etfovného.

Rodice, kteti budou doma se svymi détmi, maji ndrok na o$etfovné po

(e
L
g-.

celou dobu uzavreni §koly nebo tfidy anebo pfi nafizeni individualni

karantény ditéti. OSetfovné bude navyseno na 80 procent denntho vy-

meétovaciho zakladu. Rodi¢e dostanou minimalné 400 K¢ na den. Krizové

oetfovné se bude vztahovat i na tzv. dohodare, ktefi odvadi pojistné. WWW.mpsv.cz
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Prace pro OZP

Portal www.praceprozp.cz, ktery se snazi propojit zdjemce o praci
z fad osob se zdravotnim postizenim se zaméstnavateli, souc¢asné

informovuje o novinkdch na pracovnim trhu, zménich zékonnych
predpisti a uverejnovat dalsi dulezité informace. Registrace na portéle je
pro osoby se zdravotnim postizenim bezplatna. Zaméstnavatelé na portélu

zjisti, jaké vyhody pfindsi zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim, a Ze se nemusi bat
lidi s handicapem zaméstnat. WWW.mpsv.cz

Zamitnuti novely zakona o soc. sluzbach

é NRZP CR Senit Parlamentu CR na svém jedndni dne 26. fijna 2021 definitivné
zamitl navrh novely zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach,
ve znéni pozdéjsich predpisti. Navrh zdkona odmitl nejprve socidlni

vybor Sendtu a poté i Gstavné pravni vybor s tim, Ze novela byla legis-
lativné $patné pripravena, a byla dokonce v rozporu s nékterymi dal$imi

zakony, jako naptiklad se zdkonem o vefejném zdravotnim pojisténi.
WWW.nrzp.cz

Doprava pro OZP v Praze

b NRZP CR Od 1. ledna 2022 budou prepravu lidi se zdravotnim postizenim
v Praze, pfipadné v prvnim tarifnim pdsmu okolo Prahy zajistovat
novi dopravci. Jednd se o dopravu ode dveti ke dvetim (door to door)

pro drzitele pritkazu ZTP a ZTP/P s trvalym bydlistém na tzemi Pra-
hy. Nové bude zaveden také centralni dispecink. WWW.Nnrzp.cz
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CENTRUM EXTRAPYRAMIDOVYCH ONEMOCNENI
NEUROLOGICKE KLINIKY 1. LF UK A VFN V PRAZE

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

Moravy. Cinnost Centra je multidisciplinarni, zahrnuje jak klinické

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

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

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

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

Kontakt:

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

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

www.neuro.lf1.cuni.cz

PORADNA PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENI
V PARDUBICICH

MUDr. Véclav Dostal

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficit neu-

rologické kliniky Pardubické nemocnice byla oteviena v roce 2000

i!i NEMOCNICE jako pracovisté, které se bude primarné starat o pacienty s Parkin-

sonovou chorobou a Alzheimerovou demenci. Ti jsou také nejvi-

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

Ovsem postupem casu, tak jak se poradna rozrustala a rozsifovala

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

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

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

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

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

Timto textem jsem chtél predstavit nase pracovisté a povzbudit pacienty a jejich ro-
dinné prislusniky védomim, ze se maji kam obratit. Pacientdm z na$eho regionu tedy
nabizime moZnost 1é¢eni a sledovani v nasi poradné.

Kontakt:

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

Kyjevska 44, 532 03 Pardubice

Telefon: 466014 702, e-mail: ales.kopal@seznam.cz
www.nemochicepardubice.cz

FAKULTNi NEMOCNICE OSTRAVA

Ambulance pro extrapyramidové onemocnéni a kognitivni

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

kinson plus syndromi a neurodegenerativnich onemocnéni (napt.

Huntingtonovy choroby), dystonie, riznych dyskinetickych poruch

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

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

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

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

v¢. video EEG). Po stanoveni diagndzy je pacientovi doporucena adekvatni 1é¢ba. Pri

diagnostice a 1é¢bé spolupracujeme i s jinymi obory — psychologicka a psychiatricka
ambulance, geneticka ambulance, interni a urologicka ambulance.

Pacient musi mit doporuceni svého oSetfujictho lékare a mél by s sebou prinést do-

stupnou zdravotni dokumentaci.
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Centrum pro kognitivni poruchy

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

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

Kontakt:

Fakultni nemocnice Ostrava

17. listopadu 1790, 708 52 Ostrava
www.fno.cz/neurologicka-klinika/ambulantni-cast
www.fno.cz/neurologicka-klinika/odborna-centra

FAKULTNIi NEMOCNICE OLOMOUC

Neurodegenerativni onemocnéni patii mezi zdravotné a socidlné-

-ekonomicky nejzavaznéjsi. Zahrnuji Parkinsonovu nemoc a jiné

” parkinsonské syndromy, Alzheimerovu nemoc a dalsi non-alzhei-
FAKUITNINEMOCHICE | meerské demence, Friedreichovu nemoc a jiné spinoceberelldrni
atrofie, amyotrofickou laterdlni sklerézu a dal$i onemocnéni pro-

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

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

kognitivnimi poruchami. Tato onemocnéni maji vesmés vysokou prevalenci — napft.
Parkinsonova nemoc nejméné 1/1000 obyvatel, Alzheimerova nemoc stejné tak. Neu-
rodegenerativni onemocnéni se pfitom neomezuji na vyssi vékové skupiny — napt. dys-
tonické syndromy postihuji nejc¢astéji dospélé osoby v produktivnim véku, Tourettetiv
syndrom md maximum vyskytu v détstvi a dospivani, Alzheimerova nemoc zadina
mnohdy pred padesatym rokem véku, podobné tak i Parkinsonova nemoc a dalsi neu-
rodegenerativni parkinsonské syndromy. Progndéza neurodegenerativnich onemoc-
néni se zdsadné zménila v poslednich letech s moznostmi moderni farmakoterapie,
chirurgické 1é¢by a dalsich postupt. Zatimco zakladni péce muize byt provadéna v te-
rénu, komplikované stavy a vzacnéjsi poruchy predpokladaji presnou diagnostiku za-
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lozenou predevs$im na klinické zkuSenosti s velkymi soubory nemocnych. Proto v fadé
vyspélych zemi vznikla podobna centra pro diagnostiku a 1é¢bu neurodegenerativnich
onemocnéni (Neurodegenerative Diseases Center), ktera zajidtuji vysoce specializo-
vanou (pfevazné ambulantni) pé¢i o tyto nemocné a jsou zaroven $kolicimi stredis-
ky a vyzkumnymi zakladnami. Prace téchto Center je multidisciplindrni, zahrnuje
jak klinické obory (neurologie, neurofyziologie, neurochirurgie, neuropsychologie,
psychiatrie), tak metody morfologické (neuropatologie) a funkéni diagnostiky (zob-
razovaci metody). V CR je zakladem ambulantni pé¢e 0 nemocné s neurodegenerativ-
nimi onemocnénimi sit terénnich neurologii. Neurologicka pracovisté na regionalni
urovni poskytuji zdkladni ltizkovou péci o nemocné. Nadregionalni superkonsilidrni
pracovisté zajistuji zakladni, ale pfedevsim vrcholnou diagnosticko-terapeutickou péci
0 nemocné s neurodegenerativnimi onemocnénimi, provadéji specializovand $koleni
v dané problematice a vénuji se védecko-vyzkumné ¢innosti.

Centrum poskytuje veskeré diagnostické a terapeutické sluzby pro pacienty trpici
degenerativnimi onemocnénimi CNS. Centrum ma podle svého statutu nadregionalni
ptisobnost pro Ceskou republiku se zékladni spadovou oblasti v moravskych krajich
(Olomoucky kraj, Moravskoslezsky kraj, Zlinsky kraj, prilehlé ¢asti Jihomoravského
kraje) a ptilehlych oblastech kraji ¢eskych.

Kontakt:

Fakultni nemocnice Olomouc — Centrum pro diagnostiku a I1éCbu
neurodegenerativnich onemocnéni

I. P. Pavlova 6, 779 00 Olomouc

www.fnol.cz
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PUJICOVNA ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK

PRO NEMOCNE HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

N Pijcovnu zdravotnickych pomiicek pro ne-

mocné Huntingtonovou chorobou provozuje
7] N Diecézni katolicka charita Hradec Kralové ve
Charita spolupraci se Spolecnosti pro pomoc pri
Sy Huntingtonové chorobé (SPHCH).

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

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

Kreslo Omega Kreslo Halesworth

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

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

Po dohodé zajisti organizace dovoz pomUcky na misto urceni.

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

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

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

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

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

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

Pomoci mikromanipula¢nich technik je jedna blastomera odebrana. Z DNA ziskané
z této burky 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 probiha v dal$im cyklu ptijemkyné.

Sanatorium Helios v Brné

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

V pripadé zajmu &i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:
MUDr. Véra Hofrinova, 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 mezinérodni zdravotnické normy CSN
EN ISO 15189, ¢imz napliuje pozadavky vysokého standardu kladené na zdravot-
nickou laboratot provadéjici PGD. Podminkou akreditace je také pravidelna tcast
v mezindrodné organizovanych a nezavislych kontrolach kvality (UK NEQAS), kte-
rych se laboratof ucastni.

V ptipadé zajmu ¢&i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

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

e-mail: kvesela@repromeda.cz, tel: +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.o., Studentska 812/6, 625 00 Brno
www.repromeda.cz

Gennet v Praze

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

V ptipadé zajmu ¢&i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr. Jan Diblik, Ph.D., tel.: 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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USNADNEN{ 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 pracovisté.
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

LIFEro(%I' Diakonie i

e . Ceskobratrské cirkve evangelické




JIHOGESKY KRAJ

Alzheimercentrum Prachei

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

Kontakt:

Alzheimercentrum Prachen, 17. listopadu 2444, 397 01 Pisek
mobil: 773377 016, e-mail: pisek@alzheimercentrum.cz
www.alzheimercentrum.cz/pisek

JIHOMORAVSKY KRAJ

Domov pro seniory Nopova

Domov pro seniory Nopova je prispévkovou organizaci zfizenou Magistratem Statu-
tarniho mésta Brna. Jednd se o pobytové socialni zafizeni, poskytujici sluzbu Domov
se zvlastnim rezimem. Sluzba je poskytovana osobam, které dosahly véku, 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 senioriim a zdravotné znevyhodnénym
ob¢antim meésta 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 Cernovice - Lidmai p.o.
Vizi organizace je vytvaret domov détem, mladeZi a dospélym se zdravotnim postize-
nim, kteti vzhledem ke své socialni situaci nemohou 7it v pfirozeném prostiedi. Duraz
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 111, e-mail: vrchnisestra@domcl.cz
www.domcl.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 ltizek nabizejici dva druhy sluzeb - 14 -
zek pro klienty v domové a 6 na odlehéovaci sluzbé. K trvalym pobytim ve stredisku jsou
ptijimany ZTP osoby, v¢etné klientt trpicich Huntingtonovou chorobou, ve véku od 18 do
60 let. Aktualni poZadavky na trvalé umisténi klient s HCH, muzii i zen, nékolikanasob-
né prevysuji soucasné moznosti domova. U kratkodobych odleh¢ovacich sluzeb je cilova
skupina prijimanych osob rozsifena o seniory. Klienti jsou ubytovani prevadzné 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 celodenni stravé je mozné pridat svacinu a druhou veceti a dokoupit jidlo
dle individualnich pozadavku. Klientim je poskytovana, vedle nepretrzité osetfovatelské
a asistencni péce, zdravotni péce zajistovana odbornym personalem a na zakladé doporu-
Ceni lékare ¢i dle vlastnich pozadavki i rehabilitace a ergoterapie. V rdmci volnocasovych
aktivit se klienti ti¢astni koncertt, divadelnich predstavent, vystav, navitév 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. UZivatelim 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.: 4983622827, e-mail: info@usphorice.cz
www.usphorice.cz
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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 vafeni, 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, prispévkova organizace, Pivovarska 693, 471 54 Cvikov
tel.: 487754115, 483103263, e-mail: info@ostara.cz
www.ostara.cz

MORAVSKOSLEZSKY KRAJ

Diakonie CCE - stiedisko v Rymaiové

Poslanim 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, v¢etné pa-
liativni 1é¢by (1é¢by bolesti), psychicka pomoc a podpora nemocného a jeho blizkych,
ubytovani a stravovani. Lze také vyuzit moznost trvalé piitomnosti blizké osoby 24 ho-
din denné. Pokoje jsou vybavené ptistylkou pro blizké osoby, centralnim signaliza¢nim
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, socialni i duchovni, pokud mozno s diirazem na aktivizaci
osob, ke kterym pomoc sméfuje. Samoztejmosti je poskytovani profesionalni pomoci
s maximalnim usilim a osobni lidsky pfistup k lidem, jimZ pomahame, akceptovani
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 vytvofit 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, soudasti 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 ur¢ena 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 atmosféru. 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 LuhacCovice — 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 uzivate-
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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KONTAKTY | |

MULTIDISCIPLINARNI TYM
1. LF UK a VFN Praha

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

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

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

Dotazy na psychiatrické problémy

MUDr. Tereza Uhrova, Ph.D., mobil: 602 327 487, e-mail: uhrovat@centrum.cz
Dotazy na psychologické problémy, napt. rozhodovani pii genetickém testovani
PhDr. Mgr. Olga Klempifova, Ph.D., Neurologicka klinika a Centrum klinickych
neurovéd UK, e-mail: olga.klempirova@vfn.cz

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
I. P. Pavlova 6, 779 00 Olomouc

USTAV LEKARSKE GENETIKY

MUDr. Vaclava Curtisova, MSc., tel.: 588443 722, e-mail: paul.curtis@volny.cz
doc. MUDr. Alena Santava, CSc., tel.: 588 443 858, 588 444 477,

e-mail: genetika@fnol.cz
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doc. MUDr. Radek Vrtél, Ph.D., tel.: 588 444 666, e-mail: radek.vrtel@fnol.cz

NEUROLOGICKA KLINIKA
prof. MUDr. Petr Kanovsky, CSc., tel.: 588 443 400, e-mail: petr.kanovsky@upol.cz
MUDr. Michaela Kaiserova, Ph.D., tel.: 588 443 402, 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 ONEMOCNENT
MUDr. Petra Bartova, Ph.D., tel.: 597373 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
Pekatska 53, 656 91 Brno

Centrum pro abnormalni pohyby a parkinsonismus Brno
tel.: 543182662

Neuropsychologicka ambulance

tel.: 543 182655, 543182660, 543 182634, 543182 625

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.o.

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

Tel.: 546 222 434, e-mail: ambulancepsychiatrie@email.cz

Ostatni pracovisté
PARDUBICKA KRAJSKA NEMOCNICE

Kyjevska 44, 532030 Pardubice 3
Dotazy na vyzivu
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MUDr. Zuzana Kala Grofova, Nutri¢ni a dietologické oddéleni, tel.: 466012999,
466019426, e-mail: zuzana.grofova@nempk.cz

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficity

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

PGD kliniky

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

Mgr. Dusana Vranova, IVF koordindtorka, mobil: 731 416 420

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

MUDr. Jan Diblik, Ph.D., tel.: 222313 000, e-mail: jan.diblik@gennet.cz
SANATORIUM REPROMEDA s.r.0., Studentska 812/6, 625 00 Brno, www.repromeda.cz
Mgr. Miroslav Hornak, Ph.D., molekuldrni genetik, mobil: 776 850577,

e-mail: mhornak@repromeda.cz

LIFEtool, Diakonie CCE
Mobil: 776264 536, e-mail: lifetool@diakonie.cz, www.lifetool.cz
Podpora a poradenstvi v oblasti komunikace a aktivizace.

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

Asociace klinickych logoped CR
Sokolska 35, 120 02 Praha, tel.: 222518 769, www.klinickalogopedie.cz
V odkazu ,,Pro vetejnost* je k dispozici adresar pracovist klinické logopedie.

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

ORGANIZACE A INSTITUCE

Ceské organizace

NARODNI RADA OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM V CR
Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266753 425, e-mail: nrzp@nrzp.cz, WWw.nrzp.cz
KOALICE PRO ZDRAVI, O.P.S.

Ulice 5. kvétna 65, 140 21 Praha 4, tel.: 261 174079, kancelér: Jana Petrenko,
e-mail: info@koaliceprozdravi.cz, www.koaliceprozdravi.cz

CESKA ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENT

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

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

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI CR

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

Na Pori¢nim pravu 1/376, 128 01 Praha 2, tel.: 221921111, 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) 731500 63082, www.euro-hd.net, e-mail: info@euro-hd.net
Koordinator pro EHDN v CR

Bc. Tomds Bernard, Clinical Research Consultant, Vrchlického 2035, 272 01 Kladno,
mobil: 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.: 266 753 427, fax: 266 753431,
e-mail: poradnanrzp@nrzp.cz, Www.nrzp.cz.

Odborné socidlni poradenstvi je poskytovino bezplatné.
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Poradna pro uzivatele socialnich sluzeb

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

Umeéni doprovazet

Mobil: 604414 346, e-mail: poradna@umenidoprovazet.cz, www.umenidoprovazet.cz

Poradenstvi v socialni oblasti
Mgr. & Bc. Dagmar Kluckova, DiS., Socidlni sluzby mésta Kromériz, p.s.,
Riegrovo nam. 159/15, 767 24 Krométiz, mobil: 774771051, 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, namésti 5. kvétna 286,

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

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

Poradna pro vyZivu

WWW.VyZivavnemoci.cz

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

Pecuj doma, www.pecujdoma.cz

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

Alfa HS, www.alfahs.cz

Psychoterapeuticka a poradenska podporu neformalnim dlouhodobé pecujicim
osobam. Jedna se hlavné o individudlni poradenstvi zamérené na zkvalitnéni
rodinnych vztahti, podporu komunikace v roding, prevenci syndromu vyhoteni,
podporu nastaveni sdilené péce atd.
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Velké namésti 37/46, 500 03 Hradec Kralové
datovd schranka: pytr62k,
e-mail: info@huntington.cz, www.huntington.cz

PharmDr. Zderika Vondrackova — predsedkyné,

Ceska Cermna 41, 549 21 Ceska Cermna

tel.: 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

Strac¢ovska Lhota 19, 503 15 Nechanice

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

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

Ing. Jifi Hruda, EUR ING, manzel byvalé pacienty, otec pacientky
Bélobranské ndm. 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.: 466951 865, mobil: 607 672 128,
e-mail: lidaslavikovaa@seznam.cz

Iva Vestfalova, manzelka byvalého pacienta a matka pacientky
Stracovska Lhota 19, 503 15 Nechanice, mobil: 725 044 525,

e-mail: ivavestfalova@seznam.cz

Marie Zemanova, manzelka byvalého pacienta

Smetanova 362, 285 22 Zru¢ nad Sdzavou, mobil: 732341272,
e-mail: zemanova.marie@seznam.cz
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HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni, charak-
terizované mimovolnymi pohyby, poruchami chovani a demenci. K nastupu ptiznaki
dochazi obvykle v dospélosti, nej¢astéji mezi 35.-45. rokem Zivota. Progresivni ubyvani
télesnych a dusevnich schopnosti vede k uplné zavislosti pacienta na péci okoli. Jde
o relativné ridké onemocnéni s vyskytem 1 nemocny na 10000-20000 obyvatel. HCH
se v rodindch vyskytuje po fadu generaci a je velkou zatézi pro pacienty i jejich rodiny.
Utinna lé¢ba dosud neexistuje. Pifbuzni a partnefi postizenych i osoby v riziku jsou
obvykle po léta konfrontovani s povahou i pribéhem choroby. Mivaji velmi jasnou
predstavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢ném prenosu. Rodina se dostdava do socidlni
izolace, predevsim kvili zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy miize hrat
znac¢nou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zatéz je umocnovana pocitem vyjimecnosti
danym fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromé ptibuznych niko-
ho se stejnymi problémy a ani u odbornikd vzdy nenajde patti¢né pouceni a podporu.
Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s. (SPHCH) vznikla roku 1991
jako neziskova svépomocna pacientska organizace. Jejim cilem je poskytovat viestran-
nou pomoc a podporu pacientim a jejich rodinam, zlepSovat informovanost rodin,
profesionald i vefejnosti a zkvalitiiovat dostupné sluzby a péci.

K hlavnim aktivitam patfi vydévani informacnich materidlt o véech aspektech one-
mocnéni a poradani Rekondi¢né-edukacnich pobytii pro pacienty a pecovatele. Dale se
SPHCH podili na vzdélavani zdravotnikil i na osvété $irsi verejnosti a snazi se zajistit
finan¢ni zdroje pro veskerou svou ¢innost. Diky spolupraci s Diecézni katolickou chari-
tou v Hradci Kralové je zde v provozu puj¢ovna zdravotnickych pomitcek pro pacienty
s HCH.

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

PharmDr. Zdenka Vondrackova
Ceskéd Cermn4 41, 549 21 Ceskd Cermn4
Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz
Ing. Martina Musilova
Pernerova 168, 530 02 Pardubice - Zelené predmésti
Mobil: 775321784, e-mail: office@huntington.cz
Iva Vestfalova
Stracovska Lhota 19, 503 15 Nechanice
Mobil: 725044 525, e-mail: ivavestfalova@seznam.cz

Zapsana ve spolkovém rejsttiku, spisova znacka L 513 vedend u Krajského soudu
v Hradci Krélové. IC: 40614603.
Bézny ticet u Ceské spotitelny ¢. 1543349/0800.
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SRDECNE DEKUJEME VSEM DARCUM A SPONZORUM
ZA JEJICH PODPORU

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