





Znak SPHCH

Stylizovany

kvét

hvézdniku je

mezinarodnim

symbolem %
spole¢nosti pro

HCH. Rzovy kvét

ve tvaru lidské

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

silu a rozvoj svépomocnych
spolecnosti pro pomoc pfi HCH
na celém svété i mezinarodni sit
védeckych pracovist hledajicich
na nemoc |ék. Znak je

symbolem nadéje v budoucnost.

Motto

»Spolu zmoknout, spolu se
smat, v dobrém i ve zlém pfi
sobé stat.

Spolu tvorit jednu bytost, spolu
prezit hlad i sytost.

Spolu kracet jednim smérem,
byt milencem i pfitelem.”

neznamy autor

CAS NADEJE A PREDSEVZETI

PharmDr. Zdefika Vondrackova

Vazeni a mili pfiznivci a darci
SPHCH,
opét priSel cas, kdy piSu tvodni
slovo do naseho zpravodaje Archa.
Tentokrat jsem dlouho premysle-
la, o ¢em by leto$ni uvodnik mohl
byt, a nakonec zcela ndhodou narazila
na krésny text uvedeny v mottu.

Jsou to slova o nadéji a predsevzeti, ktera si vétsinou
slibujeme v den svatby. Svatba je krasny obtad, a obzvlast
v kruhu rodinném. V poslednich dvou letech jsem zazila
dvé a byly plné nadéje a lasky. Dva lidé, kteii se vydaji tzv.
na spole¢nou cestu zivotem, si zpravidla jesté neuvédo-
muji, Ze jejich svazek je také o budouci osobni discipling,
o snaze budovat nejen milenecky, ale i pratelsky vztah
a spoluvytvareni tepla domova.

Vsichni po ném tolik touzime, i proto jisté milujeme
adventni a vanoc¢ni ¢as, kdy si zdobime své domovy, sna-
Zime se naplnit je teplem, cukrovim, vano¢ni vyzdobou,
a hlavné laskou a setkavanim s prateli.

Domov je magické misto a obzvla$t panuje-li zde
pochopenti a laska, ale také dtivéra. Bohuzel v rodindch
s HCH se zdhy po svatbach stévd, Ze toto budovani do-
stavd $ramy zptsobené nemoci. Zprvu je velmi ¢asto pre-
hlizime a omlouvame, paklize o nemoci v rodiné vime.
Daleko horsi situace nastava, kdyz se v rodiné o nemoci
nevi a prijdou neshody, hadky, ztraty vydélka, pratel, ale
i mista k bydleni ¢i jiné nepredvidatelné udalosti. HCH
dokaze lidi tak zménit, Ze jen odbornik pozn, Ze se jed-
nd o nemoc.

Pro rodiny s malymi détmi, kde je nemocny otec nebo
matka, je konec roku jisté velice naro¢ny, protoze penéz
v téchto rodinach opravdu neni nazbyt. Uz jsme zazili
i rodinu, kde méli tti kluci opravdu hlad. Premyslim, jak
takové rodiny ziskaji pfi soucasnych nenadile zvy$enych
vydajich na Zivobyti dost sil a prostredku a jak témto ro-
dindm pomoci. Jak jim napovédét, kde maji hledat po-
moc a nestydét se o ni Fict. Nejezdi na rekondi¢ni pobyty
a nemaji predstavu, jak svou tézkou zivotni situaci resit,
a to Casto bez pomoci svého partnera. Jsou vSak mezi
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nami i pacienti, ktefi Ziji sami. Nemaji nikoho z rodiny, kdo by jim pomohl zajistit
dostate¢nou kvalitu Zivota. Casto se z nich po ztrété zaméstnani a bydleni zptisobené
nemoci stanou bezdomovci.

Pro tyto v8echny, ktefi maji min nez malo, by bylo v ¢ase adventnim skvélé udélat
néco mimoradného, aby dale nestradali. Je to ode mé mozna naivni myslenka, ale uz
jsme v SPHCH vymysleli tolik skvélych aktivit, které pomohly mnoha rodindm i opus-
ténym pacientim.

Vazeni a mili pfiznivci pacientt a rodin s HCH, napada Vas néjaka kampar, rozho-
vor v rozhlase ¢i televizi, kde bychom mohli na tuto komunitu upozornit?

Je nas opravdu velice malo, kdo pracujeme v SPHCH, a jesté vétsina z nds ma v ro-
diné pacienta a fesi jeho postupné ztraty. Vsichni v rodinach musime byt nesmirné
silni a tyto ztraty kompenzovat svou intenzivnéjsi praci, kdyz druhé ruce chybéji. Proto
nedokazeme byt vzdy stoprocentné tolerantni, vstiicni a mili.

Casto se nam stdvé, e z diivodu finanéniho zajidténi rodiny pacienty opoustime,
anebo jsme sami velice vycerpani.

Bylo by fajn, kdyby se stal néjaky ten vano¢ni zazrak, ktery mizeme vidét ve vanoc-
nich filmech z Ameriky, ale bez pridani ruky k dilu se asi nic nestane.

Pravé jsem na FB byvalého reditele Diecezni charity v Hradci Kralové pana doktora
Jittho Stejskala, ktery nas dlouhd 1éta podporoval, nasla text od pana Zbigniewa Czen-
dlika z 2. 11. 2019, kde cituje slova polského basnika Jana Twardowského: ,,Spéchejme
milovat lidi, protoze rychle odchazeji.“ A dale ve své tivaze pokracuje: ,,Az budeme ka-
zdy na konci bilancovat, tak nds nebude mrzet to, co jsme udélali §patného, pokud jsme
se dokdzali omluvit. Bude nds ale mrzet to, Ze jsme mohli milovat a nemilovali, mohli
pomahat a nepomahali, mohli odpustit a neodpustili.“ Tak at nam prileZitost pomahat,
milovat a odpustit nikdy neutece.

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, HD Huntingtonova choroba, Huntingtonova nemoc
EHDN European Huntington’s Disease Network

EHA European Huntington Association

IHA International Huntington Association

HDSA Huntignton’s Disease Society of America

NRZP Narodni rada osob se zdravotnim postizenim

KpZ Koalice pro zdravi

APSS Asociace poskytovatell socialnich sluzeb

Vydano s laskavou podporou:
Ministerstva zdravotnictvi CR — Program grantové podpory
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V zavéru Vam vSem preji novy rok bez stradani a hlavné plny lasky, porozumeéni
a také odpusténi. Také bych préla pacienttim, kteti si stale mysli, Ze jim 1ékafi nemo-
hou nijak pomoci, aby si dali predsevzeti do nového roku 2023 a s diavérou se obratili
na nase neurologickd centra, kterd najdou v adresari.

Mimotadné prosim vSechny, kdo mohou, vzpomerite si na nase pacienty a rodiny
a pomoci jim miZete i pies ucet nasi organizace.

Dékujeme.

Do roku 2023 jen to nejlepsi, co nejpevnéjsi zdravi, veselou mysl a Zadné ztraty.

Vase predsedkyné Zdetika Vondrdckova




KONFERENCE EHA

PharmDr. Zdenka Vondrackova

Konferenci, ktera se konala v fijnu v Bologni, zahdjila souc¢asna predsedkyné Astri Ar-
nesen z Norska. Podala zpravu o praci vyboru EHA v pribéhu covidovych let. EHA
ma jiz ¢leny z 33 evropskych zemi. V roce 2021 se stala clenem EHA i huntingtonska
organizace na Islandu.

Dale hovotila o aktivitach jednotlivych ¢lenti vyboru v poslednich dvou letech. Jed-
nalo se predevsim o tfi webinare, které probéhly s firmou Roche, ktera prezentovala
vysledky z programu Tominersen, déle Prilenia, kterd prezentovala PROOF-HD tri-
al a posledni byl o cyklistické cesté po Latinské Americe pana Dimitrie Poffé. Foto
na www.eurohuntington.org.

Dalsi zajimavou aktivitou byl European Reference Network for Rare Neurological
Diseases (ERN-RND). EEN-RND pracuje od roku 2016 a ma Sest pracovnich skupin.
Jedna z nich se zabyva HCH. V roce 2022 organizovali dva webinare specialné o HCH
a déle skupina pomohla vypracovat dokument pro potfeby rodin s HCH. Jedna se
o graficky znazornéné prehledy, které vizualizuji potieby pacientti s HCH v péci o je-
jich vzacné onemocnéni.
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Vysledkem jejich prace je ,Privodce nemoci HCH v piktogramech® Je navrzen
z pohledu pacienta a umoznuje lékartim efektivné fedit potreby pacientl se vzacnym
onemocnénim, jakym je HCH. Pravodce vychazi z predpokladu, Ze potieby pacientii se
mohou v raznych fazich onemocnéni lisit, napt. po¢ate¢ni priznaky vs. lé¢ba. Odrazeji
se zde také osobni zkuSenosti pacientd, které se mohou rtiznit v zavislosti na osobé, kli-
nice a zemi. ERN-RND povazuje pracovni dokument ,,Privodce nemoci® za voditko,
které mohou pacienti a lékati spole¢né vyuzit k identifikaci nedostatkt v péci a pri-
zpusobeni péce tak, aby lépe vyhovovala potfebam pacientt Zijicich s touto nemoci.
Pravodce lze proto povazovat za prvni krok k systematickému zapojeni pacientt do
navrhovani péce. Kromé toho je Privodce uzite¢nou pomtickou pro pacienty, rodi-
ny, nespecializované klinické lékare a Sirokou vefejnost pro pochopeni potteb paci-
entd Zijici se vzacnym neurologickym onemocnénim. Infografiku a tabulku naleznete
na https://www.ern-rnd.eu/patient-journey-huntingtons-disease/.

Dalsi zajimavou aktivitou byl ,,The Voice of the HD Communuty [Hlas HCH komu-
nity]“ Jednalo se dlouhodobou cilenou kampan pro ziskani povédomi o HCH. Z této
aktivity vzniklo zavére¢né video s 2600 osobami a 35 interakcemi. V tomto videu od-
povidali pacienti, ¢lenové rodin a profesionalové na tfi otazky tykajici se jejich potieb,
jejichz uspokojeni by jim v budoucnu pomohlo.

vvvvvv

Lepsi péce a 1é¢ba pro viechny pottebné s HCH.

11. PLENARNi ZASEDANiI EHDN

PharmDr. Zdenka Vondrackova

Letos$ni vyprava SPHCH na mezinarodni kongres EHDN v Bologni byla relativné mala,
pouze MUDr. Tereza Uhrova, MUDr. Kristyna Doleckova a jd. Na§ mini tym se jiz
na letisti rozrostl o profesora Motlika, Zdenku Ellederovou, jeji dcerku Barborku s ba-
bi¢kou a nékolik studentti Ph.D., ktefi maji nad$eni a zapal pro véc, kterou je HCH.

Jaké pro mé bylo prekvapeni, kdyz jsem uz v Gvodu pate¢nich jednani potkala
MUDr. Pavla Ressnera z nemocnice od sv. Anny v Brné a dal$i zastupce z Libéchova
a na$e milé manzele Klempifovi, a také MUDr. Alzbétu Miillbach.

Zprvu jsem méla pocit, Ze zde nebudou moji stati znami jako Assun, Bernard a dal-
§i, ale v pribéhu kongresu jsem je viechny postupné potkavala, jen vesely Spanél Ro-
dolfo chybeél.

Od vzniku EHDN ubé¢hlo téméf dvacet let a vyzkum HCH nabral neskute¢nych roz-
mért, at uz v popisu nemoci a jejich projevil, nebo v samotném zékladnim, ale uz i kli-
nickém vyzkumu. EHDN ma 3 400 ¢lenti z odborné i laické vefejnosti celkem z 70 zemi
svéta. V 18 zemich Evropy ma 160 klinickych odborniktt na HCH, mezi né patti i lékafi
z Cech.

Nancy Wexler se svym tymem v roce 1983 zjistila, ze HCH je genetické onemoc-
néni, a v roce 1993 byla presné popsana mutace genu IT15 na ¢tvrtém chromozomu,
kde v pripadé onemocnéni dochdzi k zmnozeni tzv. tripletu CAG nad 40 opakovani.
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Bude to jiz brzy ¢tyricet let a védci z celého svéta se stale snazi najit 1ék na tuto doposud
nevylécitelnou nemoc.

Vsichni doufali, Ze 1ék bude do deseti, pozdéji dvaceti let, ale ubéhlo jiz témér Ctyti-
cetlet alék nemame, jen viru, nadéji a snad i cestu. A i toto je velky pokrok a jsem hrda,
7e tym profesora Motlika z CSAV z Libéchova v tom stéle hraje vyznamnou roli. Letos
se nékolikrat objevila ¢eska vlajka v prezentacich, coz mé jako predsedkyni potésilo.
Nase zemé, byt mald rozlohou, je stale velkd svymi schopnostmi, usilim védct a lékar.

Toto se mi na kongresech EHDN a laickych kongresech EHA libi, Ze je tu jednota
v cili, jednota v hleddni a snaze pomoci rodindm napfi¢ svétadily a bez ohledu na barvu
pleti. VSichni se vzajemné radi vidime, radostné se objimame s Ameri¢any na pfivita-
nou, Pol4ci nas obdai{ dvéma polibky, Spanélé tfemi. A nikdo zde nikoho neobvituje,
ze ten 1ék stale neni. Vsichni jsou empa-
ticti a uvédomuji si, jak je Zivot kiehky
a s HCH i velice naro¢ny a smutny.

Tato cesta pro mé byla po nékolika
letech prvni a bez Ing. Jirky Hrudy. Ale
i pres jisté obavy jsem zde opét pocitila
viru, nadéji a lasku. Znovu jsem si uveé-
domila, i odstupem svého véku, jak se
nas doba minula snazila pokfivit a vna-
$ela do nasich zivotd celou fadu fales-
nych moznosti a soucasné zatajeni fakta.

Je mi nyni po dvaceti letech s HCH
jasné, ze jsme byli vSichni ponékud na-
ivni v ptistupu k nemoci. Vsichni jsme
si mysleli, ze rychle ptijde Iék, ktery vie
vyfesi. Bohuzel tomu tak neni, i presto
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ale v8ichni vime, ze se nemtizeme poddavat situaci a musime pro nase rodiny hledat re-
$eni. Cesta ¢ekani na mozny Iék neni feSeni. Musime se snazit zabezpecit své rodiny po
strance ekonomické, socilni i praktického zajisténi podminek pro zivot nasich nemoc-
nych, abychom jim co nejdéle umoznili Zit s nami. Nesmime v8ak pti této celodenni
péci zapominat na sebe. Je tedy bezpodmine¢né nutné dbat o psychohygienu, abychom
dlouhodoby tlak na nasi fyzickou a dusevni odolnost ustali.

Zahajeni a den prvni

Hned na zac¢atku prvniho dne konference pfipomnéli Anne Rosser a Charles Sabine
jedno vyroci - vleto$nim roce to je pravé 150 let, kdy byla poprvé popsana a pojmeno-
vana Huntingtonova choroba. Vystoupili zde Charlote Raven, britska novinarka a Ed
Wild, védec a Iékaf, aby vypravéli svij pribéh s HCH. Jak zvladaji obtize, které tato
diagnoéza prinasi a jak je pro né dulezité zapojeni do vyzkumu.

Déle vystoupila Gillian Bates, profesorka z University College London a popsala
svou studii genu pro HCH a vS$ech navazujicich procest, které mutovana bilkovina
v téle zajistuje. Nejzajimavéjsi bylo asi zjisténi, Ze pfi prenosu z generace na generaci
dochazi ve vétsiné pripadu ke zvyseni poctu repetic CAG. Tyto poznatky jsou dulezité
pro lepsi pochopeni HCH a kde/jak nejlépe hledat moznou lé¢bu.

Dalsim vystupujicim byla Elena Cattaneo, profesorka z milanské univerzity. Vysvét-
lovala funkci bilkoviny huntingtin v téle, pro¢ je tak diilezita a hlavné, jak funguje zvy-
$ovani poétu CAG v ramci celkové evoluce. Bylo nékolikrat potvrzeno, ze ¢im vyssi je

Dopoledni blok pokracoval vzpominkou na Lesley Jones, kdy vystoupili Anne Ro-
sser a Sarah Tabrizi. Lesley byla profesorkou na Cardifské univerzité a cely svij profesni
zivot se vénovala vyzkumu HCH. Byla vyznamnym ¢lenem konsorcia Genetic Modi-
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fiers of Huntington’s Disease a zasadi-
la se o vyznamné rozs$ifeni povédomi
o HCH hlavné ve védeckém svété.

Pred poledni prestdavkou vystoupila
skupina védci, kteri se zabyvaji vyzku-
me genu HCH a vlivu mutované bilko-
viny huntingtin na rizné procesy v or-
ganismu. Jednalo se hlavné o informace
ziskané ze sledovacich studii, jako je
naptiklad Enroll-HD. Vsechny tyto sle-
dovaci studie poskytuji velice vyznamné
informace, které védciim pomadhaji 1épe
chapat HCH.

Odpoledni program prezentoval hlavné informace z vyzkumu struktury a fungo-
vani jak genu pro bilkovinu huntingtinu, tak i samotné bilkoviny - zdravé i mutované.

Velice zajimava byla ¢ast zaméfena na kvalitu zivota s HCH. Jako prvni vystoupila
Tess Persson s tématem ,Zvladani symptomt Huntingtonovy choroby®. Popsala své
zkuSenosti s tim, jak byla diagnostikovéna, a jaké to je, byt soucasti rodiny s HCH. Po-
pisovala rtiizné kognitivni, mentalni a fyzické problémy a podélila se o poznatky o tom,
jak pro ni byly uzite¢né joga, kognitivné-behavioralni terapie, cvi¢eni a udrzovani den-
nich rutin (coz mize byt kazdodenni boj).

Bernhard Landwehrmeyer z Ulmské univerzity vystoupil na téma ,Kvalita Zivota
s HCH* Diskutoval o pottebé standardd pro zajisténi kvality Zivota jak pro pacienty,
tak i pro jejich pecovatele/partnery. Tyto standardy jsou dilezité nejen pro pacienty
arodiny, ale i pro védce, aby je mohli zahrnout do budoucich klinickych studii.

Asa Petersén z Lund University ve Svédsku predstavila prezentaci ,,Pochopeni emoci
a psychiatrickych aspekttt HCH. Vyzkum vychazel z faktu, ze u HCH se ¢astéji vysky-
tuji psychiatrické obtize (napt. deprese, psychdza, obsedantné-kompulzivni porucha
¢i sebevrazda), které jsou v soucasné dobé velice tézko zvladnutelné. Je tedy dulezité,
zamérit se i na vyzkum a vyvoj terapie téchto projevil. Se stejnym poznatkem a zdvérem
dale vystoupil i Duncan McLauchlan z Cardiffské univerzity, ktery ve své studii sledo-
val t¢innost antidepresiv a obdobnych 1ékt na psychiatrické obtiZze spojené s HCH.

Den druhy

Den druhy byl zahdjen blokem prednasek s informacemi z probiha-
jicich klinickych studii, kterému predsedaly Sarah Tabrizi a Astri
Arnesen. Prvnim fe¢nikem byl Michael Hayden ze spole¢nos-
ti Prilenia s aktualizaci III. fize PROOF-HD. Ta byla navrzena
tak, aby replikovala a déle vyhodnotila a¢innost zkoumané latky
pridopidin. Tato studie zce navazuje na II. fazi studie PRIDE-
-HD, kde se hledala nejucinnéjsi davka léku. FDA nyni udélila
pridopidinu oznadeni ,,1ék na HCH® a vysledky studie se ocekavaji

na zacatku roku 2023.
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Jako dalsi vystoupil Ricardo Dolmetsch, zastupujici spole¢nost

UniQure, ktera zkoumd mozny lék oznaceny jako AMT-130 HD.

AMT-130 se zaméfuje na exon-1 genu HTT prostfednictvim

primé injekce do striata a je v souc¢asné dobé zkouman ve dvojité

zaslepené, kontrolované studii fize 1/2 v USA a v oteviené studii

v Evropé. V obou studiich je nizkd davka nadale dobfe tolerova-

na a ve studii v USA vidime predpoklddané zvy$eni hladin proteinu

neurofilament (NfL) v mozkomi$nim moku (CSF) po operaci a snizeni mHTT. Poda-

vani vysoké davky (je v souc¢asné dobé pozastaveno a ¢eka se na uplné prezkoumani
bezpecnosti.

Danlin Xu hovotil jménem Wave Life Sciences o molekule WVE-
003, ktera cilené snizuje mutovanou bilkovinu huntingtin. Na
rozdil od vétsiny ostatnich testovanych molekul WVE-003 nesni-
zuje hladinu zdravé bilkoviny, ktera je dilezita pro zdravou funk-
ci mozku. Studie je ve fazy 1b/2a. Predbézné udaje naznacuji, ze

molekula velice dobte funguje hlavné v mozkomi$nim moku (CSF).

PTC Therapeutics zastupovala Amy-Lee Bredlau, ktera hovorila o mo-

lekule PTC518, ktera také snizuje mnozstvi bilkoviny huntingtin

v krvia mozku u mysi s HCH. Studie faze 1 potvrdila, Ze sloucenina je

dobre snasena a ukazuje snizeni mRNA a bilkoviny i u zdravych dob-

rovolnikd. Studie PIVOT-HD faze 2 zacala v prvnim ¢tvrtleti roku

2022 a sleduje bezpec¢nost a u¢innost u osob s HCH béhem 12mési¢ni
randomizované 1é¢by PTC518, ve srovnani s placebem.

Jménem SOM Biotech hovorila Catherine Scart. SOM3355 (be-
vantolol hydrochlorid) je inhibitor vezikuldrniho monoamino-
vého transportéru 2 a byl pivodné vyvinut a schvélen pro lé¢bu
hypertenze, u které vykazoval dobry bezpecnostni profil. Oce-
kavané prinosy u chorey byly potvrzeny ve fazi 2a studie a nyni

probiha studie faze 2b porovnavajici G¢inky dvou davek a placeba

a dokonceni se o¢ekava v ¢ervnu 2023. Planuje se také oteviena roz-
§ifena studie.

Irina Antonijevic z Triplet Therapeutics prezentovala sviij vyzkum
antisense oligonukleotidi (ASO) a zejména TTX-3360 a jeho
rychly vyvoj, jedna se zejména o studii SHIELD-HD. Minimalni
neptiznivé Gc¢inky TTX-3360 v terapeutickych davkach byly ne-
davno pozorovany ve studiich na zvitatech a spole¢nost Triplet ma

nékolik zaloznich molekul se zlep$enymi vlastnostmi (napf. vétsi

ucinnost). V souhrnu Antonijevic poznamenala, ze SHIELD-HD nyni
presel na CHDI a Ze spole¢nost Triplet hleda partnera pro podporu programu ASO.
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Odpoledne nisledovaly panelové diskuse o dilezitosti dalsiho vyzkumu samotné
HCH. Nové poznatky, naptiklad o biomarkech, usnadnuji védctim i lékartm hledat
nové principy terapie stavajicich projevit HCH. Vysledky vsech sledovacich studi jsou
jasnym ukazatelem, Ze projevy HCH mohou byt v souc¢asné dobé detekovany mnohem
drive, a tak je mozné zacit s 1é¢bou pocatka choroby mnohem dfive.

Také zde zaznély poznatky o pozitivnim dopadu multidisciplinarni péce na kvalitu
Zivota pacienta. Jednozna¢ny prinos ma jakakoli fyzioterapie a psychoterapie, dale je
velice dtilezita zdrava Zivotosprava, zaméfena hlavné na spravnou a dostate¢nou vyzi-
vu. Dlouhou dobu je znamy problém s vyzivou u pacienttt s HCH, hlavné s pozdéjsich
tazich nemoci. Tomu lez ¢aste¢né predchazet dlouhodobym sledovanim fyzického sta-
vu pacientd.

Posledni den konference

V nedéli byl program konference zahdjen blokem s ndzvem ,,Pokro¢ilé terapie HCH®
Jednalo se hlavné o feSeni problematiky podavani 1ékd, konkrétné to byl chirurgicky
zakrok. Veskeré aplikace latek pfimo do mozku maji jednoznaény ptinos v tom, Ze je
jednoduse prekondna hematoencefalickd bariéra mozku (princip, kterym télo chrani
samotny mozek pred skodlivymi latkami ¢i molekulami). Je dilezité ale zminit i nedo-
statky a komplikace spojené s touto metodou podavani léku. Vysledek je tedy nejedno-
znacny - prinosy i rizika samotné metody jsou vyrovnané, zalezi vidy na tcinku dané
molekuly/lécivé latky.

Dale zde byla prezentovana nova data k principim bunéénych terapii. Tyto terapie
jsou zaméfeny hlavné na ,napravovani $kod®, prevazné na neurologickych bunkach.
Vysledky studie jsou slibné, principy bunéénych terapii by bylo mozné pouzivat u vét-
$iny neurodegenerativnich onemocnéni.

Jako posledni zaznély vysledky studie zaméfené na moznou terapii pomoci hluboké
mozkové stimulace. Bohuzel vysledky ukazuji, Ze tato metoda ma minimalné nebo sko-
ro zadny pfinos a nelze ji tedy doporucit jako moznou lécbu HCH.

Posledni blok leto$ni konference byl vénovan aktualizacim a planovani nékolika
vyznamnych klinickych studii. Bloku predsedali Tim McLean (EHDN) a Bernhard
Landwehrmeyer.

Nathalie Cartier-Lacave jménem AskBio byla prvni, kdo predstavil
»Obnoveni metabolismu mozkového cholesterolu pomoci genové
terapie u Huntingtonovy choroby“ Spole¢nost AskBio navrhla
molekulu BV-101, ktera pomoci genové terapie kdduje regulacni
enzym CYP46A1, potiebny pro spravny metabolismu cholestero-
lu v mozku, a ma priznivy bezpe¢nostni profil u primati. Oteviena
studie faze 1/2 zaméfend na zjisténi davky nyni vyhodnocuje bez-
pecnost, snasenlivost a predbéznou tGc¢innost BV-101.
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Aaron Koenig poté jménem spole¢nosti Sage Therapeutics pred-
stavil ,,Program PERSPECTIVE: Hodnoceni u¢inku SAGE-718
na kognitivni funkce u pacientd s Huntingtonovou chorobou®
Koenig vysvétlil, Ze kognitivni porucha u HCH je spojena s nizsi-
mi hladinami 24S-HC, modulétor ovliviiujici metabolismus cho-

lesterolu v mozku. SAGE-718 je nova molekula, ktera je v soucasné

dobé hodnocena ve tfech studiich, které posuzuji uc¢inek molekuly
na kognitivni funkce, efektivitu a bezpec¢nost.

Peter McColgan znovu promluvil jménem spole¢nosti Roche, ten-
tokrat proto, aby oznamil novou studii ,,Faze II studie Tominersen
pro urceni davky“. Studie GENERATION HD2 ma za cil vyhod-
notit bezpec¢nost, biomarkery a trendy klinické u¢innosti u osob
s prodromalni a ¢asnou manifestni HCH, ve srovndni s kontrolni/

placebo skupinou. Studované davky budou 100 mg a 60 mg tomi-

nersenu a placebo kazdé ¢tyfi mésice. Kazdy ucastnik bude dostavat
tominersen nebo placebo po dobu nejméné 16 mésicti s moznosti prodlouzeni studie

na zékladé ziskanych tdajii. Studie bude zahrnovat ptiblizné 360 tcastnikil a ocekava
se, ze bude probihat v 15 zemich.

Poslednim fe¢nikem byl Henk-André Kroon zastupujici spole¢nost
Annexon Biosciences s ,,Vysledky studie faze 2 ANX005 u pacien-
tt s manifestni Huntingtonovou chorobou®. ANX005 je moleku-
la, kterd, dle prozatimnich vysledka, zlepsuje odolnost imunitniho
systému vici zméndm v mozkomisnim moku, zptisobenym muto-

vanou bilkovinou huntingtinu. Tato zji$téni budou potvrzena ve vét-

$i, placebem kontrolované klinické studii, kterd za¢ne v roce 2023.

Cela konference byla velice zajimava a mnoho publikovanych informaci bylo velice
nadéjnych. Tésime se na dalsi plendrni zaseddni EHDN v roce 2024 ve Strasburku ve
Francii!

GENOVA TERAPIE SPOLECNOSTI UNIQURE

www.hdbuzz.com, srpen 2022, Leonoa Fox, Rachel Harding, pfeklad Z. Maurova

Spole¢nost uniQure provadi studii bezpe¢nosti prvni genové tera-
pie HD. Neddvna tiskova zprava poskytla po roce aktualizaci dat
ziskanych od prvni skupiny deseti lidi, ktefi podstoupili chirur-
gicky vykon a dostali tento experimentdlni 1ék. Povézme si vic
o0 tom, co to znamena.

uniQure je spolec¢nost specializujici se na genovou terapii,
kterd pracuje na experimentdlnim léku na Huntingtonovu nemoc
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(HD) s nazvem AMT-130, jenz je podavan prostfednictvim chirurgického zédkroku
na mozku. Jednd se o bezprecedentni geneticky pristup k 1é¢bé HD a pro prvni studii
na lidech je bezpec¢nost nejvyssi prioritou. Data ze studie se tykala bezpec¢nosti a sni-
zovani huntingtinu v prvni kohorté (skupiné) deseti pacientt s HD, ktet{ chirurgicky
zakrok podstoupili. HDBuzz mél také prilezitost mluvit s Dr Ricardem Dometschem,
prezidentem pro vyzkum a vyvoj ve spole¢nosti uniQure, a ziskal tak dalsi informace
o tom, co bylo zvefejnéno. Celkoveé byly lék i chirurgicky vykon dobte snaseny a do-
sud nevznikly Zddné zavazné problémy s bezpe¢nosti. Interpretovat data o snizovani
huntingtinu z tak malé skupiny je obtizné, ale jak to dosud vypadd, zkouska probiha
slibné. Pojdme se bliZe podivat, co to znamena a co bude v této studii nasledovat.

Prvni genova terapie HD

Nejprve si osvézme zakladni tdaje o této studii. Genova terapie je technika, jejimz ci-
lem je trvale modifikovat zdkladni instrukce, podle nichz jsou Zivé organismy vystavé-
ny. Existuji rizné cile a rtizné metody transportu takovych lékt do ¢asti téla a mozku,
ale klicovym bodem je, Ze genova terapie se zaméfuje na trvalou, jednorazovou davku
lé¢ivé latky k 1é¢bé podstaty genetického onemocnéni. Vétsina genovych terapii HD se
zaméfuje na techniku s ndzvem snizovani huntingtinu, ktera cili na gen pro huntingtin
nebo jeho geneticky messenger, RNA. Cilem je vypnout gen a snizit mnozstvi $kodli-
vého proteinu huntingtinu, ktery vznika v mozku a zpomalit tak zhor§ovani symptomi
HD.

Spole¢nost uniQure vyviji genovou terapii HD s nazvem AMT-130. Pouzivaji pti-
stup, kdy se ¢ast synteticky vyrobeného genetického materidlu zabali do neskodného
viru a dopravi piimo do nejpostizenéjsi ¢4sti mozku, do striata. Z4d4 si to jednorazovy
chirurgicky vykon, pfi némz jsou do lebky vyvrtany miniaturni dirky, a tenkou jehlou
je virus aplikovan do Sesti rtiznych ¢asti hluboko v mozku. Lék se rozsiti do mnoha
mozkovych bunék a zbuduje v nich malinké tovarny na vyrobu ur¢itého typu genetické
micro-message, ktera rikd burice, aby vyrabéla méné proteinu huntingtinu.
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Stav klinickych zkousek HD spolecnosti uniQure

uniQure stravila nékolik let testovanim svého léku na raznych laboratornich a zvife-
cich modelech véetné prasat, kterd méla gen pro huntingtin (pozn.: studie na prasatech
probihala v CR - Akademie véd Libéchov). Kdyz se zdalo, ze dokazi dosahnout snizenf
huntingtinu na velkych zvifecich mozcich, zacali v roce 2020 prvni studii u lidi nazva-
nou HD-GENE-TRx1. Dosud bylo do rtiznych kohort (skupin) této zkousky ptijato
v USA a Evropé 36 lidi, néktefi z nich dostavaji nizkou davku, néktefi vysokou a nékteri
podstoupili predstirany chirurgicky vykon, pti némz nebyly pouzity jehly a nebyl jim
podan zadny lék, jen jim byly provedeny drobné otvory do lebky (tzv. placebo skupina).

Publikované informace byly o nékterych datech pouze z prvni kohorty deseti ucast-
nikét s HD. Sest z nich dostévalo nizkou davku AMT-130 a &tyti byli v kontrolni sku-
piné, kterd podstoupila pouze predstirany chirurgicky zakrok. Data ukazala, ze byl 1ék
bezpec¢ny a dobte tolerovany, uniQure také mohla informovat o snizeni huntingtinu
u sedmi ucastnikd, ¢tyt ze skupiny s AMT-130 a tfi z kontrolni skupiny.

Velmi maly pocet ucastniki znamena, ze udaje jsou variabilni a mély by byt inter-
pretovany opatrné. A rika to, Ze i s tak malou skupinou mize byt diivod k nadseni.

Co tiskova zprava sdélovala?

Tiskova zprava informovala o zakladnich udajich, o vedlejsich ucincich chirurgického
zékroku, hladinach huntingtinu po jednom roce a proteinu s ndzvem NfL, ktery muze
pusobit jako indikdtor zdravi mozku. V podstaté se zprava zabyva v prvni fadé bezpe¢-
nosti a navic ,,biomarkerem® toho, jak mohou mozkové buriky reagovat na lé¢bu a zda
1ék pusobi biologicky tak, jak ma - coz je znamo jako ,target engagement®.

Bezpecnost a tolerance

Pro interpretaci je to ta nejjednodussi ¢ast a rozhodné dobra zprava. Viech deset ucast-
nikd bylo peclivé sledovano po dobu jednoho roku a vedlej$i ucinky, které uvadeli,
se vztahovaly k chirurgickému zakroku, ktery byl ale velmi dobte snasen. Chirurgic-
ky vykon trval velkou ¢ast dne a jednomu z ucastnikd se v disledku mnohahodino-
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vé nehybnosti udélala krevni srazenina, coz se brzy po operaci podatilo vyfesit. Dalsi
ucastnik mél po operaci delirium, obdobi vazné zmatenosti, coz se nékdy po anestézii
stava, a i to bylo rychle vyfeSeno. To byly nejvaznéjsi vedlejsi ucinky; mensina méla po
operaci bolesti hlavy a pocitovala bolest nebo zavraté po lumbalni punkci pti odebirani
vzorku mozkomi$niho moku.

Méieni/hodnoty v mozkomiSnim moku

Deset ucastniku z prvni kohorty podstoupilo jesté pred opera¢nim zdkrokem lumbalni
punkei (,vychozi troven) a pak jesté po jednom, tfech, Sesti, deviti a dvanacti mési-
cich. uniQure tak mohla méftit zmény v hladindch huntingtinu a dal$ich biomarkert,

jako NfL, které pomahaji vytvorit si obrazek o zdravotnim stavu mozku.

Biomarkery: do¢asné zvySeni NfL

Biomarker je mozné méfit a poskytuje tak obrazek o stavu lidského zdravi. Pro neuro-
degenerativni nemoci, jako je HD, je NfL idealni biomarker, ktery se spolehlivé méni,
kdyz se stav zhor$uje nebo zlepsuje. NfL, ktery je uvolfiovan nemocnymi mozkovymi
bunkami, se zvy$uje s progresi HD, takze se stale castéji jeho méreni vyuziva v hu-
mannich klinickych studiich. Kratkodobé zvy$eni NfL vsak muize také znamenat rizné
typy zatéze pro mozkové bunky, napriklad zatéz do¢asné zptisobenou invazivni operaci
mozku. Jak se o¢ekavalo, tcastnikiim studie HD-Gene-TRX1, ktefi dostali 1€k, vzrostlo
mnozstvi NfL hned po operaci a hodnota pak pomalu klesala na vychozi troven. Tém,
kdo podstoupili pouze predstirany chirurgicky zakrok a nebyl jim aplikovan lék, hladi-
ny NfL ziistaly viceméné na stejnych hodnotach po celou dobu.

Target engagement: snizené hladiny huntingtinu

Z biologického hlediska je cilem terapie uniQure zaméfit geneticky ,recept vytvoreny
genem pro huntingtin a vyrobit tohoto proteinu v mozkovych burikach méné. Takze pro
AMT-130 ,target engagement znamena sniZeni hladin huntingtinu. Pfesné méfeni pred
a po mohli provést pouze u podmnoziny tcastniki, ale navzdory této komplikaci to vy-
pada, ze AMT-130 dokdze snizit mnozstvi proteinu huntingtin. Shledali, ze u lidi, ktefi
dostali 1ék, ¢asem hladiny huntingtinu poklesly, a po dvanacti mésicich byly pramérné
o padesat procent niz$i. Lidé, ktefi podstoupili predstirany chirurgicky zakrok, méli velmi
variabiln{ hladiny huntingtinu v mozkomi$nim moku, ale ty se jevily pomérné stabilni.
Jesté jednou, pocet castnikil je prili§ maly, abychom mohli mluvit o statisticky vyznam-
ném vysledku, ale vcelku to vypads, Ze 1ék pusobi tak, jak byl navrzen.

Studie a strasti s méifenim huntingtinu
»Ackoli tato ¢asna data vzbuzuji nadéji, Ze AMT-130 pusobi tak, jak védci doufali -
tedy snizuji hladiny huntingtinu - je$té je pred nami dlouhd cesta, nez se z néj muze
stat 1ék k 1é¢eni HD.“

V idedlnim ptipadé bychom méli chytry zpusob, jak se podivat pfimo do mozku
na hladiny huntingtinu pfed a po 1é¢bé, a védci pracuji na indikatorech, které by nam
to umoznily, ale ty jesté nejsou pripraveny k pouziti pti lékovych studiich. Z deseti lidi
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v této Casti studie uniQure védci ziskali spolehliva data o snizovani huntingtinu pouze
od sedmi z nich; od ¢tyf lidi, kteti dostavali 1€k, a od tti, kdo podstoupili predstirany
opera¢ni zakrok. To znamena, Ze vidime data od velmi malého poctu lidi, takze i kdyz
se zda, Ze jdou véci spravnym smérem, musime byt stale velmi opatrni.

Dile je ke zvézeni, ze podle této studie 1ék spole¢nosti uniQure snizuje jak zdravy,
tak Skodlivy huntingtin, u lidi, ktefi dostali nizkou davku AMT-130, zhruba kolem
50 %. Pti vefejné prezentaci padaly otdzky, jestli by del$i expozice nebo vy$si davky
nemohly vést k prili§ velkému snizeni huntingtinu, coz se ale zdd nepravdépodobné
z nékolika diivodi.

Prace, kterou uniQure publikovala o zvifecich modelech, ukazuje, ze vys$si davky
léku jsou bezpecné a dobte tolerované v pribéhu nékolika let. U lidi dosud data uka-
zuji, Ze hladiny huntingtinu v priibéhu ¢asu vic a vic klesaji, ale uniQure ocekava, ze se
snizeni vyrovna po dvanacti mésicich tak, jak to vidéli pfi pokusech na zviratech. Zjis-
tili také, Ze vyssi davky léku nesnizuji hladiny huntingtinu o moc vice nez nizké davky;
misto toho se 1ék dokaze rozsifit do dalsich ¢asti mozku, takze stejné snizeni hladiny
huntingtinu Ize vidét v dal$ich oblastech, o ¢emz se domnivaji, Ze by bylo pfinosné.

A kone¢né nékolik tcastniki studie z USA a Evropy uz dostalo vysoké davky AMT-
130 a u nikoho z nich se dosud neprojevily nebezpe¢né vedlejsi ucinky.

Co bude dal s AMT-130?

Ackoli tato ¢asnd data vzbuzuji nadéji, ze AMT-130 piisobi tak, jak védci doufali - sni-
zuji hladiny huntingtinu - jesté je pfed nami dlouha cesta, nez se z néj mize stat lék
na HD. Moznych je nékolik scénait a viechny zilezi na zavérech, které ma uniQure
zverfejnit v druhé ¢tvrting roku 2023.

V nejlepsim ptipadé, coz neni moc pravdépodobné (ale doufat mtizeme!), budou
pristi zvefejnéna zjisténi extrémné pozitivni, coz by mohlo byt diivod pro o urych-
lené schvéleni léku, ktery by co nejdrive zacal 1é¢it lidi s HD. Pravdépodobnéjsi, ale
v této fazi stale jen zbozné prani, je, Ze pristi aktualizace dat potvrdi predbéiné vy-
sledky, které jsme dosud vyvodili - 1ék se zda byt bezpe¢ny, dosahuje cile snizova-
nim huntingtinu a snad by mohl vykazovat urcité znamky zlepseni symptoma nebo
zpomaleni progrese HD. V takovém piipadé by uniQure pravdépodobné zahajila
fazi 3 mnohem vétsi studie s vice neZ sto pacienty rozdélenymi do kontrolni skupiny
a skupiny s lékem, aby na vétsi populaci zjistili, zda 1ék skute¢né piisobi tak, jak védci
doufaji - zpomaluje nebo zastavuje progresi HD.

Avsak musime se pripravit i na moznost, ze vysledky v roce 2023 nebudou takové,
v jaké doufdme. Jednou z moznosti je, Ze 1ék bude i nadale bezpecny, ale Ze nebude sni-
zovat hladiny huntingtinu. To by nebylo tak $patné, jak se zda, mohlo by to znamenat,
ze néjaky Cas potrvd, nez bude u¢inek AMT-130 méfitelny, jen nevime, co ocekavat
v této fazi. Nejhorsi scénart by byl, kdyby se zdalo, ze priznaky HD u lidi, ktefi dostavali
1é¢bu, postupuji rychleji — podobné jako ve studii s tominersenem. V tom ptipadé by se
uniQure vrétila znovu na zacatek.

Dejme vsechny tyto spekulace stranou, uniQure podnika konkrétni kroky k zdo-
konaleni chirurgického zakroku, stejné jako planuje pristup k AMT-130, pokud se vy-
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sledky této studie ukazi jako priznivé. Jedina nevyhoda této ,,jednordzové® terapie je, ze
procedura zabere cely den. Ve tfeti skupiné pacientti planuje uniQure otestovat mno-
hem kratsi verzi chirurgického zdkroku, k jehoz provedeni by stacilo pul dne.

Celkové vzato jsou predbézné vysledky v oblasti bezpe¢nosti a snizovani hladiny
huntingtinu spole¢nosti uniQure povzbudivé. Jsme vdéc¢ni stateénym ucastnikim této
bezprecedentni studie genové terapie a dychtivé o¢ekdvame zvefejnéni novych dat.

AKTUALIZACE STUDIE PIVOT-HD TRIAL

www.hdbuzz.net, listopad 2022, Rachel Harding, Leora Fox, pieklad M. Musilova

V listopadu vydala spole¢nost PTC Therapeutics prohlaseni, ze na-
bor ucastnikdt do americké ¢asti studie PIVOT-HD byl pozasta-
ven. Od tohoto oznamenti se objevilo mnoho ruznych (a matou-
cich!) titulkdl o pauze v naboru. V tomto ¢lanku popiSeme, co se
déje a co toto ozndmeni znamena.

Co je cilem studie PIVOT-HD?

Studie PIVOT-HD, vedena spole¢nosti PTC Therapeutics, si klade za cil otestovat, jak
muize byt lék PTC-518 prospésny u pacientti s HD. PTC-518 Ize uzivat ve formé pilulek a je
to typ léku nazyvany modultor spojovani. Tento typ léku miiZze zménit zptisob zpracovani
genetickych informaci, coz miize ovlivnit hladiny proteinovych molekul, které koduji.

V pripadé PTC-518 lék ovliviuje, jak nase téla zpracovavaji genetickou zpravu vy-
tvofenou genem pro protein huntingtin, coz vede ke snizeni hladiny tohoto proteinu.
PTC-518 nerozli$uje mezi zdravym a $kodlivym proteinem, takZze jsou sniZeny ob¢ for-
my huntingtinu.

PIVOT-HD je studie faze 2, ktera bude testovat dvé rtizné davky PTC-518 s moz-
nosti tfeti davky v zavislosti na vysledcich, navic je studie kontrolovana placebo skupi-
nou. Studie bude probihat celkem 12 mésict, pfi¢emz na za¢atku bude 3mési¢ni obdo-
bi pro zjistovani davky, po kterém bude nasledovat 9mési¢ni obdobi, ve kterém budou
ucastnikim provadéna méteni z krve, misniho moku a dal$i méfeni, aby se zjistilo, jak
reaguji na lék.

Co fikaji nové informace?

Dne 18. fijna vydala spole¢nost PTC oznameni, které potvrdilo, Ze registrace do zku-
$ebni verze je aktivni a probihd. Ozndmeni také potvrdilo, Ze studie ma souhlas evrop-
skych i australskych agentur, aby pokracovala podle planu.

Nicméné, ackoli zapis do zkusebniho obdobi jiz zacal v USA, nyni je pozastaven.
Spole¢nost PTC ve svém prohlaseni zopakovala, Ze to neni zptisobeno zadnymi $pat-
nymi vedlej$imi u¢inky pozorovanymi u léku. Divodem této pauzy je skute¢nost, Ze
hlavni agentura pro regulaci 1éktt v USA, FDA, pozadala spole¢nost, aby poskytla dalsi
udaje, aby mohla studie v USA pokracovat podle planu.
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Dalsi podrobnosti o pauze naboru
v USA

Na webinafi z 2. listopadu poradaném
spole¢nosti Huntington’s Disease So-
ciety of America, provozni feditel PTC
Therapeutics Dr. Matthew Klein rozvedl
diivody agentury FDA. Nejprve vysvét-
lil, Ze doba, po kterou mtize byt Iék tes-
tovan na lidech, obvykle musi odpovidat
tomu, co bylo testovano na zvifatech.
Obvykle, pokud chce spole¢nost testo-
vat 1ék po dobu 9 mésicii nebo déle na li-
dech, musi testovat 1ék po dobu alespon
9 mésictll na zvifatech a v davkach, které
budou odpovidat studii na lidech.

Kdyz spole¢nost PTC Therapeutics
zahdjila studii PIVOT-HD, méla k dis-
pozici 3 mésice slibnych udaji na zvita-
tech, coz jim umoznilo zahajit 3mési¢ni
studii u lidi. Mezitim védéli, Ze ziskaji
vysledky své 9mési¢ni studie na zvifa-
tech, takze mohli pozadat o prodlouzeni studie az na 1 rok u lidi. Kdyz ziskali vysledky
téchto del$ich studii na zviratech, idaje o bezpecnosti a davkovani byly velice dobré,
a tak pozadali regula¢ni agentury, jako je FDA v USA a EMA v Evropé, aby prodlouzily
studii u lidi.

Zatimco agentury v nékolika zemich (naptiklad Austrélie, Anglie, Némecko, Nizo-
zemsko) schvilily delsi studii, FDA v USA pozadal o vice udajti ze studie na zvifatech,
nez rozsifi studii na lidi. To, jaké udaje byly presné pozadovany, neni mozné momen-
talné publikovat. V soucasné dobé PTC spolupracuje s FDA na tom, aby se véci v USA
posunuly kuptedu, pricemz své usili sousttedi na prihlaseni do studie na aktivnich mis-
tech v jinych zemich.

Co to znamena pro klinickou studii PIVOT-HD?

U studijnich mist mimo USA bude vse pokrac¢ovat podle planu pro PIVOT-HD. Pokud
vime, jakmile PTC Therapeutics splni nova kritéria stanovena FDA, bude studie pokra-
¢ovat podle planu i v USA.

Mozna jste vidéli, ze nékteré blogy a farmaceutické zpravodajské stranky napsaly
riizné pfedstavy o tom, co to znamend pro budoucnost PTC-518 jako lécby HD. Bo-
huzel, nékteré z téchto ¢lanki nejsou zalozeny na faktech, ale jsou naopak velmi spe-
kulativni.

Je dulezité si uvédomit, Ze tkolem FDA je zajistit, aby klinické studie byly bezpe¢né,
etické a védecky podlozené. Neni neobvyklé, ze si FDA pted vydanim rozhodnuti vyza-
da dalsi udaje, jejich ukolem je pracovat v nejlep$im zajmu ucastniki studie.
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Kdy budeme védét vic?

Dalsi planovand aktualizace od PTC Therapeutics o této studii bude v prvni poloviné
roku 2023, kdy usly$ime, co nasli v prvni 12tydenni ¢asti zkousky. Ocekavame také, ze
PTC Therapeutics pravdépodobné neprodlené informuje komunitu HD, jakmile znovu
zane nabor v USA.

NOVINKY OD SPOLECNOSTi ROCHE A WAVE

www.hdbuzz.net, fijen 2022, Jeff Carroll, Leora Fox, Rachel Harding, preklad M. Musilova

Dvé spole¢nosti vyvijejici léky na Huntingtonovu chorobu ozndmily novinky o svych
lécich na snizeni huntingtinu. Nejprve farmaceuticka spole¢nost Roche oznamila plany
na novou klinickou studii tominersenu. Poté spole¢nost Wave Life Sciences zabyvajici
se genetickymi 1é¢ivy sdilela prvni data ukazujici, ze jeji lék WVE-003 pravdépodobné
funguje tak, jak se ocekavalo. Obé tato lé¢iva se podavaji prostfednictvim spinalni in-
jekee a jsou znama jako ASO.

Aktualizace od Roche
Nejprve si shriime praci spole¢nosti Roche ve vyzkumu HD v po-
slednich letech. Roche provadéla globalni klinickou studii GENE-
RATION-HDI, kterd zacala v roce 2019, aby testovala 1ék zvany
tominersen u lidi s HD. Jednalo se o studii faze 3, velkou studii
navrzenou k uréeni, zda 1ék muze zpomalit nebo zastavit progresi
Ionis Pharmaceuticals, jiz ukazala, Ze tominersen se jevi jako bezpec-
ny, a ze mize snizit mnozstvi proteinu huntingtin v mozkomi$nim moku lidi s HD.

Spole¢nost Roche musela vyhodnotit obrovské mnozstvi ziskanych dat. Ve studii
GENERATION-HD1 bylo 800 ucastnikd s HD z celého svéta. Udastnici byli rozdéleni
do tfi skupin, ozna¢ovanych jako kohorty. Jedna skupina dostévala tominersen formou
spindlni injekce kazdych 8 tydni, druhd kazdych 16 tydnu a tfeti dostavala placebo
(spinalni injekce, ale zadny 1ék). Jejich ucast byla planovana na dva roky s moznosti
pokracovat v takzvané ,otevrené“ studii, ve které si kazdy ucastnik mohl vybrat, ze
bude pravidelné dostévat tominersen poté, co dokon¢i dvouletou studii GENERATI-
ON-HDI.

V bfeznu 2021 spole¢nost Roche studii ukoncila, protoze data zacala odhalovat po-
tencialni bezpe¢nostni problémy. Tominersen nejenze nemél zadny celkovy ptinos pro
lidi s HD, ale zdalo se, ze lidé ve skupiné po 8 tydnech jsou na tom symptomaticky htte
nez lidé v jinych skupindch. Stdle neni zcela jasné, pro¢ tomu tak je, ale mohlo to byt
zptisobeno vysokou dévkou tominersenu (120 mg) a ¢astym davkovanim vedoucim
k imunitni reakci. To prevazilo potencidlni pfinos 1éku.

V prubéhu poslednich 18 mésict se spole¢nost Roche zabyvala vyhodnocenim dat
ze studie, aby zjistili, co se pokazilo a zda by tominersen mohl mit budoucnost. Jiskticka
nadgje prisla na konci roku 2021, kdyz nové analyza ukazala, Ze néktefi ucastnici stu-
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die mohli mit z tominersenu prospéch.
stadiich HD se neprokazalo z4dné zhor-
$eni priznaku.

Toto zjidténi pfichdzi s mnoha vy-
hradami, protoze studie nebyla navr-
Zena tak, aby rozdélila lidi do mensich
analytickych skupin, takze neni jasné,
jak vyznamné je toto zjisténi nebo zda
bude platit pro vétsi skupinu lidi. V Ro-
che v8ak veérili, ze data jsou dostate¢né
nadéjna na to, aby znovu zacali testovat
tominersen, tentokrat u mladsich lidi
s casnymi priznaky HD a nyni oznamili,
jak bude nova studie vypadat.

Novy osud tominersenu

Tato nova studie se bude jmenovat GENERATION-HD2, a pokud v$e pijde podle
planu, za¢ne na zac¢atku roku 2023 zatrazovat lidi s HD. Toto je studie faze 2, ktera se
zabyvd bezpec¢nosti a tim, jak funguji rizné davky tominersenu. Bude také zahrnovat
tfi kohorty ucastnikd, z nichZ v§echny budou dostavat spinalni injekce kazdé 4 mésice
po dobu 16 mésict. Jedna skupina dostane nizs$i davku (60 mg) tominersenu, druha
dostane vyssi davku (100 mg) a tfeti dostane placebo (injekce bez léku). Jejich cilem je
ziskat asi 360 lidi v 15 zemich.

Cekdme na dalsi informace o mis-
tech a presnych pokynech pro zpuso-
bilost, ale pravé ted vime, Ze zku$ebni
bude nabor lidi ve véku 25 az 50 let
s velmi ¢asnymi jemnymi ptiznaky HD
nebo ¢asnymi piiznaky pohybu. Cela
studie GENERATION-HD1 je nyni
u konce. Bohuzel pacienti, ktefi se dfi-
ve ucastnili téchto zkousek, nebudou
mit nédrok na ucast ve studii GENERA-

TION-HD2.

Stejné jako u GENERATION-HD1, nezavisla komise pro monitorovani dat (ibMC)
bude data v pribéhu studie kontrolovat. Védci z Roche doufaji, Ze nizsi, méné Casté
davky a drivéjsi faze nemoci by mohly byt predpokladem pro vhodnou 1é¢bu pomoci
tominersenu.

Aktualizace z Wave
Nez budeme moci mluvit o novinkach od spole¢nosti Wave, musime si ptipomenout

nékteré zdkladni informace o HD. Kazdy ¢lovék ma dvé kopie HD genu - jednu od
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mamy a jednu od taty. V naprosté vétsiné pripadti maji HD pacienti pouze jednu muto-
vanou (expandovanou) kopii HD genu - tu, kterou zdédili od svého rodice s HD. Jejich
druhd kopie kdduje zdravy protein huntingtin.

Ptistup spole¢nosti Wave ke snizovani huntingtin je trochu

odlisny od pristupu Roche a Ionise. Namisto snahy pouzit ASO

k umléeni obou kopii HD genu u lé¢enych pacient se Wave za-

méfuje pouze na tu mutovanou kopii. I kdyz védci stéle nerozumi

véemu, co HD gen dél4, vime, Ze je velmi dileZité ponechat zdra-

vou bilkovinu v organismu.

Selektivni pFistup k Iécbé HD

Wave tedy ptiSel s chytrym zpusobem, jak se zaméfit pouze na rozsifenou kopii HD
genu, a to vyuzitim dal$ich ,drobnych pravopisnych zmén“ v HD genu. I kdyz tato
technologie teoreticky umoznuje zmensit pouze mutovanou kopii HD genu, ma velmi
vyznamna omezeni. Dand osoba musi mit ty spravné ,,drobné pravopisné zmény*, aby
pouzity lék fungoval. Ne kazdy pacient s HD by tedy mohl pouzivat mozny Iék, ktery
Wave v soucasnosti testuje ve svych klinickych studiich.

nefungovala - nesniZila hladinu mutovaného proteinu huntingtin. Wave se vratila na
zalatek a vytvotila nové ASO s jinou chemii, o které doufaji, ze bude fungovat lépe.
Wave nyni provadi studii nazvanou SELECT-HD, aby otestovala, zda tento novy se-
lektivni lék ASO muze snizit mutovany protein a zda to ma prinos pro pacienty s HD.
Jedna se o relativné malou zkousku - zatim bylo ptihlddeno 18 ucastniki a ocekavaji
celkem 36 t¢astniki. Kazdy ucastnik dostava bud placebo, nebo jednu z nékolika davek
selektivniho ASO.

Cilem této studie je zjistit, zda je 1ék bezpe¢ny, a pokusit se pfedem zjistit, jaké davky
1éku jsou uc¢inné pro snizovani hladin mutovaného proteinu huntingtin v mozkomis-
nim moku. Tato faze studie zamérné nezahrnuje dostatek lidi pro urceni vlivu mozné-
ho 1éku na projevy HD, jako u studie GENERATION-HDI. Vystavit tolik lidi 1ékim
v tomto raném stddiu studie by bylo neetické. Jedna se tedy o studii sledujici hlavné
bezpeénost.

Snizeni mutovaného proteinu
Z prvnich zvetejnénych dat je vidét, Ze 1é¢ba 30 nebo 60 mg léku vedla ke snizeni hladin
mutovaného proteinu. Toto je poprvé, kdy bylo prokdzano, ze HD ASO od Wave snizuji
hladiny cilového proteinu. Hodnoceni dat je trochu komplikovanéjs, protoze cilem je
snizit mutovany protein, ale zachovat ten normélni. Védci z Wave vyvinuli test, ktery
jim podle nich umoziuje méfit obé tyto hodnoty ze stejného vzorku Takze poprvé Ize
hodnotit, jaky dopad ma lé¢ba na hladiny normalniho i mutovaného huntingtinu.
Wave ve své aktualizaci sdilel data, ktera naznacuji, ze jejich Iék byl schopen snizit
hladiny mutovaného huntingtinu o 20-30 %. Nezdalo se, Ze by obdobné doslo i ke sni-
zeni hladin normélniho huntingtinu. Ty zGstaly pfiblizné stejné. Toto je, pokud vime,
poprvé, kdy nékdo selektivné snizil protein pouze z jedné kopie DNA v lidském téle.
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Zvysena hladina neurofilamenti?

V tiskové zpravé se objevily néjaké novinky, které by mohly byt znepokojivé. I kdyz
nebyly zadné nezadouci ucinky spojené s lé¢bou, nékteti ticastnici vykazovali zvyseni
hladin neurofilamentti (NfL), ukazatel poskozeni mozkovych bunék, v jejich mozko-
mis$ni tekutiné. Tyto hodnoty ukazuji jakousi miru poskozeni mozku. Pokud by doslo
ke sniZeni této hodnoty, bylo by mozné predpokladat, ze doslo k zastaveni nebo snizeni
poskozeni mozku. Proto je velice dilezité tyto hodnoty sledovat.

Studie Wave nebézela dostatecné dlouho na to, abychom ocekavali velkou zménu hladin
neurofilamenti u HD pacientt. Ve vzorcich mozkomi$niho moku od nékterych pacientt
ve studii Wave bylo zaznamenano neocekévané zvyseni hladin neurofilamentt. Spole¢nost
Wave bohuzel zatim nezjistila dtivod téchto vysledkd, ale planuji to peclivé sledovat.

Mohlo by se stat, Ze nartst neurofilamentt, ktery Wave pozoruje v nékteré ze svych
studii SELECT-HD, by se mohl vratit do normalu, jak se stalo v ranych studiich s tomi-
nersenem, ale v této fazi to prost¢ nevime. Potfebujeme vice udajl z del$i 1é¢by u vice
pacienttl, abychom pochopili, co miiZe tato kratkodobd zvyseni znamenat.

Klicové informace

Poslednich nékolik let bylo pro lidi v HD komunité tézkym obdobim. Roky pande-
mie pfinesly mnoho smutnych zprav, naposledy zastaveni studie VIBRANT-HD vede-
né spole¢nosti Novartis. Je tedy vitanou zménou ziskat néjaké pozitivnéjsi zpravy a je
dobré vidét pokroky, kterych dosahlo nékolik spole¢nosti, navic s odliSnymi pristupy
ke snizovani huntingtinu. Dokud nebudeme mit u¢inné léky na HD, nebudeme védét,
ktery pristup je nejucinnéjsi, takze je dulezité, abychom pokracovali v testovani riiz-
nych postuptl a moznosti.

To znamend, Ze je dilezité si uvédomit, Ze snizovani huntingtinu ziistava neovére-
nym piistupem k 1é¢bé HD u lidi. T kdyz miizeme bezpe¢né snizit hladiny celkového
huntingtinu nebo pouze mutovaného huntingtinu u lidi, zatim nevime, zda to pomtize
zpomalit nebo zastavit progresi nemoci. Ale to je dtivod, pro¢ musime provést tyto
klinické studie a doufat, Ze najdeme néco, co funguje.

Zustavame optimisticti, Ze alespon jeden z pfistupi, které jsou v soucasné dobé tes-
tovany, se miize ukdzat jako prospé$ny pro lidi s HD. Je to diky state¢nym a obétavym
dobrovolnikiim, ktefi se castni téchto vyzkumu - diky nim mtizeme hledat lé¢bu.

SMUTNE ZPRAVY O BRANAPLAMU A STUDII VIBRANT-HD

www.hdbuzz.net, Rachel Harding, Jeff Carroll, pfeklad Z. Maurova

Farmaceuticka spole¢nost Novartis vydala zpravu, ktera oznamuje,
ze ukoncuje vyvoj branaplamu, léku na snizeni huntingtinu, pro
moznou lé¢bu Huntingtonovy choroby (HD). Tato zprava pricha-
zi po nedavnych $patnych zpravach o vedlejsich tcincich brana-
plamu u pacientt s HD, testovanych v klinické studii VIBRANT-
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-HD, jejiz davkovani bylo pozastaveno. V tomto ¢lanku rozebereme, co tato zprava
znamena pro HD komunitu.

Mnoho spole¢nosti zkoumad snizovani huntingtinu jako strategii pro 1é¢bu HD. HD
je zptisobena mutaci v genu huntingtin, ktera vede k produkci mutované verze proteinu
huntingtin. Vadny protein zptsobuje nejriiznéjsi problémy v mozku véetné odumirani
nervovych bunék, coz ma za nasledek priznaky HD. Léky snizujici hladinu huntingtinu
maji za cil snizit hladiny mutovaného proteinu huntingtin v mozku s cilem zpomalit
nebo zastavit progresi HD.

Lécby snizujici hladinu huntingtinu se vyvijeji pomoci fady rtiznych ptistupt, jako
jsou antisense oligonukleotidy (Wave Life Science a Roche) nebo virové genové terapie
(uniQure). Jednim z problém je, Ze léky vyvinuté témito spole¢nostmi se nemohou
snadno rozsifit do celého téla, takze se pacientim podavaji infuzi do mozkomisniho
moku nebo pfimou injekci do mozku. Podavani 1éka timto zptsobem je pro pacienty
drahé a ndro¢né, takze tento typ terapie by nemohl byt trividlné rozsifen na globalni
HD komunitu.

Aby se tyto problémy prekonaly, védci chtéji vyvinout ,,malomolekularni terapie,
jejichz vyroba a podavani by byly levnéjsi. Léky s malou molekulou mohou byt formu-
lovéany tak, aby se uzivaly peroralné jako pilulka nebo sirup, jako vétsina béznych lékd,
které jiz uzivite, jako jsou léky proti bolesti nebo léky na alergii. Vzhledem k tomu,
ze léky s malou molekulou se mohou dostat do krevniho recisté, 1épe se it témér do
vSech organd téla. Nékteré 1éky s malou molekulou, i kdyz ne v§echny, mohou dokonce
preskocit z krve do mozku - coz umoznuje lé¢bu téla a mozku jedinym lékem.

Branaplam snizuje huntingtin, puvodné byl uréen pro Iéébu SMA
Dvé rizné spolecnosti, Novartis a PTC Therapeutics, testuji 1éky s malymi moleku-
lami, které mohou snizit huntingtin u pacienttt s HD. Léky od obou spole¢nosti se
nazyvaji moduldtory sestfihu, protoze
se zaméruji na to, jak nase bunky upra-
vuji genetické informace, coz je proces
nazyvany sestfih. Kazdou genetickou in-
formaci lze povazovat za knihu pribéhda,
a kdyz pribéh skondi, posledni ¢ast zpra-
vy je oznacen jako ,Konec®, aby burice
fekl, ze sekvence pro tuto informaci je
kompletni. Léky modulatoru spojovani
upravuji stranky knihy pifibéha, takze
celd informace je oznacena jako ,Ko-
nec, tedy bunka zni¢i zpravu a vibec
nevytvoii souvisejici protein.
Sesttihovy moduldtor vyvinuty spo-
le¢nosti Novartis se nazyva branaplam,
lék ptivodné vyvinuty pro tplné jiné
onemocnéni zvané spindlni svalova
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atrofie (SMA), protoze také méni hladiny proteinu zvaného SMN2, ktery je zakladem
tohoto onemocnéni. Velmi neoc¢ekdvané védci z Novartis objevili, Ze branaplam také
meéni hladiny proteinu huntingtin v rtiznych modelech, takze chtéli prozkoumat, zda
by tento 1ék mohl byt dobrou 1é¢bou pro lidi s HD ve studii nazvané VIBRANT-HD.

Branaplam ma u nékterych lidi Spatné vedlejsi uicinky

Cilem VIBRANT-HD bylo zjistit, zda je branaplam bezpe¢ny a aéinny pfi snizovani
hladin huntingtinu, ale pted dokon¢enim néboru bylo ddvkovéani pro zkousku pozasta-
veno kvili obavdam o bezpec¢nost. Rozhodnuti pozastavit studii bylo u¢inéno nezavis-
mi léku a vyhodnocuje, zda je 1ék bezpecny.

Spole¢nost Novartis se rozhodla ukoncit veskery vyvoj branaplamu pro HD kvuli
bezpe¢nostnim obavam spojenym s timto lékem. Kdyz bylo davkovani v srpnu poza-
staveno, byly zvefejnény informace naznacujici, ze u nékterych ucastniki studie byly
problémy se stavem zvanym periferni neuropatie — poskozeni nervovych bunék mimo
mozek a michu. V tomto nejnovéj$im oznameni spole¢nost Novartis poskytla dali in-
formace o bezpe¢nostnich problémech, které se vyskytuji u mnoha, i kdyz ne u véech
ucastnik. Symptomy a zmény v neurologickych vysetfenich souvisejici s periferni
neuropatii byly potvrzeny u nékterych tcastnikil. Nékteri ticastnici také méli zvysené
hladiny neurofilamentt (NfL), coz je laboratorni test pouzivany k posouzeni poranéni
nebo poskozeni nervovych bunék. To znamena, ze po 1é¢bé branaplamem muize dojit
k poskozeni nervového systému. Znepokojivé je také pozorovani, ze doslo ke zvétseni
velikosti oblasti mozku nazyvané komory. Komory jsou prostorem naplnénym teku-
tinou hluboko v mozku a zvétSeni této oblasti miize znamenat nékolik rtiznych véci,
ke kterym zatim nemame dostatek informaci, abychom jim plné porozumeéli. Novartis
ve své zpravé uvadi, Zze dosud nebyly s témito nélezy skenovani mozku spojeny zadné
klinické priznaky.

Co to znamena pro pacienty, ktefi dostali branaplam?

Spole¢nost Novartis uvedla, ze vSichni ucastnici studie, kteti dostali branaplam, budou
nadale sledovani. Zatim nevime, zda jsou vedlejsi G¢inky, které ucastnici studie maji,
trvalé nebo zda se nyni po ukonceni podavani 1éku zlepsi, takze sledovani pfiznaku je
velmi dulezité.

Co se muzeme nauéit ze studii, které takto konéi?

Neuspéchy pokust, jako je tento, mohou byt velmi kruté a je velmi normalni citit smu-
tek nebo i zlost, zvlasté pro odvazné a oddané cleny komunity HD, ktefi se zt¢astnili
této studie. Navzdory tomuto smutnému vyvoji se stale mizeme hodné naucit ze studii,
které nedopadnou tak, jak jsme doufali. Béhem testll se shromazduji tuny dat a dalsi
budou shromazdovany v nadchazejicich mésicich. Tato data ndm mohou poskytnout
dulezité informace o tom, co se mohlo stat, aby se komunita mohla poucit. Spole¢nost
Novartis prohlasila, Ze je odhodlana sdilet to, co zjistili, s rodinami s HD, vyzkumniky
a dal$imi odborniky v komunité HD.
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Vime, pro¢ branaplam nefungoval tak, jak jsme doufali?

Toto oznameni je posledni ze série neuspokojivych zprav tykajicich se HD zkousek,
takze co se déje? Je dulezité si uvédomit, Ze branaplam nebyl vyvinut k 1é¢bé HD. Vedéli
jsme, Ze jsou mozné neocekavané vedlejsi ucinky, protoze branaplam kromé snizeni
huntingtinu také méni hladiny proteinu SMN2 a potencialné dalsich proteint. Zména
hladin mnoha rtaznych proteini miize narusit slozité procesy mezi nervovymi burika-
mi, coz by mohlo vysvétlit nékteré pozorované priznaky.

Ve skute¢nosti v nékterych studiich na zvifatech Novartis ve svém ozndmeni uvadji,
ze poskozeni nervi byla povazovana za vedlej$i t¢inek 1é¢by branaplamem, a proto do
studie VIBRANT-HD zahrnula robustni postupy monitorovani bezpecnosti. Je zaji-
mavé, ze déti se SMA lécené branaplamem tyto priznaky zfejmé nemaji, a proto stale
panoval optimismus, Ze se to u HD pacientii neprokaze jako problém. Pravdépodobné
se dozvime vice o tom, proc¢ se to stalo, az bude shromazdéno a analyzovano vice dat
ze studie.

Kdy se dozvime vice?

Spole¢nost Novartis se zavazala, ze bude informace prubézné aktualizovat, protoze jeji
analyza dat ze studie pokracuje.

experimentd, které miizeme provadét bez zaruk dobrych vysledkd, ale kazda studie
obohacuje nase znalosti a ptiblizuje nds k nalezeni 1ékt1 k 1é¢bé HD. Jsme nesmirné
vdééni state¢nym a obétavym ¢lentiim komunity HD, ktefi se zucastnili této studie.
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INFORMACE A OZNAMENI

DOMACI POHYBOVA CVICENI

Pojdme si znovu pfipomenout, pro¢ je pro nds a naS§e  KDE:
télo dalezita pohybova aktivita. u Vas doma, prostfednictvim

Vzhledem k tomu, Ze v souc¢asné dobé stéle neexis-
tuje 1ék na lé¢bu Huntingtonovy choroby, je dulezité
vyuzit lé¢ebnych rezimt ve formé fyzikalni terapie.
Huntingtonova choroba, jak uz vime, zasahuje oblasti
motoriky, kognitivnich funkci a mutze ovlivnit i oblast
chovani. Fyzikalni terapie (fyzioterapie, pohybové
aktivity, ergoterapie, logopedie) zmirnuje nastup
vySe zminénych symptomii a napomaha k celkovému

videohovoru

KDY:

dle individualni domluvy

CO JE POTREBA:

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

KONTAKT:
Martina Musilova,

zkvalitnéni Zivota. Dochazi k rozvoji kondice téla, a to
jak dusevni, tak télesné.

Pohybové aktivity maji velky vliv na neuromusku-
larni a kardiovaskularni systém. Nejenze prispivaji
k lepsimu okyslicovani a prokrvovani mozku (zvysuji jeho funk¢ni 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 ptinosem je zkvalitnéni kostni hustoty — mineralizace kosti. A to diky je-
jich zatézovani. Posilovanim, chuzi v terénu anebo do schodti, dochazi k prevenci tid-
nuti kosti, sniZeni rizika osteoporoézy a chronickych zlomenin.

Pohyb ma blahodarny vliv i na travici systém. Napomaha 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. Pti po-
zitivnim vnimani pohybu dochazi k vyplavovani endorfind, které pozitivné ovliviuji
vasi naladu a kvalitu spanku. Proto délejte vidy to, co vas bavi. Pro nékoho to muze
byt prochazka, nékdo si radéji zacvi¢i doma (fitness centrum), dalsi vyuzije plavani atd.

Vénujte svému télu kazdy den chvilku, méjte se radi a vase télo se vam odvdédi.

Pokud neméte moznost cvi¢eni ve vasem okoli, zacvicte si ,,pfes Skype“ s pohybo-
vym terapeutem.

Tésime se na Vas!

e-mail: office@huntington.cz
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DOMACI ERGOTERAPEUTICKA CVICENI

Nabizime Vam cviceni, pfi kterém se lehce zahtejeme,
protdhneme nékteré svalové skupiny a zvy$ime jejich
silu. Zaméfime se pfedev$im na posileni a obratnost
hornich koncetin, trénink mozkovych funkci a celko-
vou pohodu.

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

Domluvit se, promluvit si a hlavné si porozumét

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

s ostatnimi je nesmirné diilezité. Jsme tvorové spolecensti a komunikace je nasim po-

mocnikem pro navazovéni a utuzovani vztahi.

Nezapominejme ani na mozek. Zejména pamét, pozornost, predstavivost a dalsi kogni-

tivni funkce je potteba trénovat. Rada bych jesté zminila radost. Domnivam se, Ze by neméla
chybét pti zadnych ¢innostech, které vykonavame a které napliuji nas zivot. Radost je prii-
vodcem celého tohoto cvicent, a i proto se té$im, Ze se o ni budu moci s Vami podélit. Kazda
aktivita se pocitd a je prospés$nd jak pro nase télo, tak i pro nasi mysl a dusi. Nevahejte a zapojte
se! Je to velmi snadné. Nezalezi na tom, kde bydlite, jaké méte zdravotni omezeni nebo kolik
je Vam let. Stadi se ozvat. Domluvime se a spolecné se do toho pustime. Tésime se na Vas!

ZAPOJENiIi 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 vy-
zkumu a hledani lé¢by HCH. V soucasné dobé probihd
mnoho vyzkumt HCH po celém svété. Zakladem hledani
mozné 1écby jsou klinické testy, pro které je potteba zapo-
jeni mnoha pacientti a rodin s HCH. Pro zapojeni jakékoli
zemé do Klinickych testt jsou pro véechny farmaceutické
firmy velice duleZité podrobné a dlouhodobé sledované
udaje o pacientech, osobach pozitivné testovanych ¢i osobach v riziku. V soucasné dobé
v CR probiha studie ENROLL-HD, jejim? cilem je ziskavani pravé téchto informaci.

Vysetfeni provadéné v ENROLL-HD je mozné podstoupit v Centru klinickych neu-
rovéd ve VEN v Praze a trvd zhruba dvé hodiny, 1x za rok v ramci ambulantni navstévy.
Soucasti vysetfeni je odbér krve, ktery v§ak neni povinny. ENROLL-HD je v podstaté
systematicky a dlouhodobé vedeny registr, do kterého jsou data ukladana pod individu-
alnim ¢iselnym kodem, ktery zajistuje plnou ochranu osobnich udaja.
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Cim vice dat, tedy ucastnik, 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 lé¢by HCH.

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

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

Rekondiéné-edukacni pobyty 2023

V roce 2023 opét planujeme dva rekondi¢-
né-edukac¢ni vikendové pobyty. Prvni bude
v dubnu nebo kvétnu v Pardubicich a druhy

Terapeuticky pobyt pro pacienty
2023

Pokud se nam podafi zajistit dostatek finan-
ci, tak se opét s naimi pacienty uvidime i na
specidlnim terapeutickém pobyt v srpnu

Studie ENROLL-HD v CR

Prosime vSechny zdravé, pozitivné testo-
vané bez priznakil a pacienty v Casnych
nebo i mirné pokrodilych stadiich nemoci
(nutnd sobéstacnost v béinych 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@
vin.cz); doc. MUDr. Jiti Klempit, Ph.D.

(jiriklempir@vfn.cz).

INFORMACE A OZNAMENi

je planovany na fijen 2023 opét v Prostéjo-
vé. Blizsi informace budou vcas zvefejnény
na nadich internetovych strankach a také je
budeme rozesilat e-mailem. Té$ime se na se-
tkani.

v Prostéjové. Pobyt je uréen hlavné pro paci-
enty, ptipadné pro doprovod, pokud pacient
potiebuje pomoc se samoobsluhou. Blizsi
informace budou v¢as zvefejnény na nasich
internetovych strankach a také je budeme ro-
zesilat e-mailem. Tésime se na setkani.

Vyzkum juvenilni formy HCH v CR

CR je zapojena do celosvétové studie juvenil-
ni formy HCH. Jednd se o sledovaci studii,
kdy je odebiran maly vzorek kize a krev. Za-
pojit se mohou vsichni pacienti s poc¢itkem
ptiznakit HCH pred 20. rokem véku. Rozsi-
fovani poznatkil o nemoci mize v budoucnu
prispét k vyvoji novych 1é¢ebnych metod. Ak-
tivni ptistup lékard, védctl, pacientu a dalsich
lidi posiluje zapojeni Ceské republiky v mezi-
nérodni spolupraci. V ptipadé zdjmu kontak-
tujte koordinatory vyzkumu: prof. MUDr. Jan
Roth, CSc.; doc. MUDr. Jiti Klempit, Ph.D.
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Pomozte SPHCH nakupovanim
pres GIVT.cz

Vite, ze SPHCH muizete finan¢né podporit
jednoduchym nékupem pfes internet a nic
Vas to nebude stat?

Jak to funguje? GIVT.cz je placeny e-sho-
py za konkrétni nakupy. Suma, kterou GIVT.
cz obdrzi, se déli na poloviny. Jedna polovi-
na jde na zvolenou neziskovou organizaci,
druhd zustava GIVTu. Platite Gplné stejnou
sumu a vidite stejné ceny, jako kdybyste na-

Hledame spolupracovniky
a dobrovolniky

Vézeni ¢lenové a ptiznivci SPHCH,

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

rovolniky/spolupracovniky,

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

Stavajici Rada by velice uvitala i dobro-
volniky se znalosti anglického jazyka, kte-
ti by se zapojili do prace Rady SPHCH, do

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-
mace komentovat, klést dotazy a diskutovat.
Naleznete zde mnozstvi fotografii z potdda-
nych akci, které jsou prehledné ¢lenény v za-

28

rovanych je vice nez 350 e-shopt.

Nékolik z Vés nds uz timto zptsobem ak-
tivné podporuje a spole¢nymi nakupy jsme
tak od roku 2015 ziskali uz 17.005 K¢.

Podivejte se pred pristim ndkupem
na portdl www.GIVT.cz, zdali tu e-shop,
ve kterém se chytdte nakoupit, neni také
registrovany. V leto$nim roce online na-
kupt vyuzijte moznosti udélat dobry
skutek a prispét. Moc dékujeme za pod-
poru.

prekladit odborné literatury a zastupovani

na mezinarodnich konferencich o HCH.

Pozadavky:

o ¢lenstvi v SPHCH,

« znalost vedeni projektové dota¢ni doku-
mentace,

. organizaéni schopnosti,

o znalost anglického jazyka vyhodou,

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

Zajemci hlaste se Ing. Martiné Musilové, GSM:

775321784, e-mail: office@huntington.cz
Vsem velice dékujeme za pomoc a spolu-

praci.

lozce ,Udalosti, ale také informacni videa,
kterd jsme pro Vs otitulkovali, a upozornéni
na zajimavé akce, novinky a zpravy ze svéta
HCH. Pridejte se k nam! :-)

£. h

k.com/huntingtoncz/
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Stav pujéovny zdravotnickych
pomucek v HK

Puj¢ovnu Fidi pan Be. Jifi Havelka, kontakt
v adresari. V tuto chvili jsou k dispozici ktes-
la od firmy Kirton, v¢etné antidekubitnich
podlozek proti prolezenindm. Pfi podpisu
smlouvy o vypuj¢ce vyptijcitel uhradi vratnou
zalohu ve vysi 1000 K¢, poplatek za antide-

Casopis ,Muzes

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

Casopis ,,Mosty“

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

INFORMACE A OZNAMENi

kubitni podlozku 1500 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 vySe ndjemného
nednosna, muZete zaslat na diecézni charitu
zadost o snizeni ndjemného ze socidlnich di-
vodtl - je vhodné situaci podrobnéji popsat
(napt. omezené zdroje piijmu v rodiné, vyso-
ké naklady na domacnost, 1éky...).

predplatné je 380 K¢. Objednat si jej Ize pisemné
u Ceské posty na adrese Cesk4 posta, s.p., oddé-
leni periodického tisku, Olsanska 38/9, 225 99
Praha 3, e-mailem na postabo.prstc@cpost.cz,
na www.postabo.cz nebo telefonicky na bez-
platné lince Ceské posty 800300302. Odkaz je
na wwwmuzes.cz. Jeho webové stranky pri-
naseji prvni polovinu mésice zkricené verze
clankad, poté plné texty. Web aktudlné informuje
o akcich, legislativnich zméndch a poskytuje
prostor k diskusi o zavaznych spolecenskych
tématech.

Casopis vychdzi pétkrat ro¢né a je
ZDARMA pro osoby se zdravotnim po-
stizenim, jejich rodinné piislusniky a or-
ganizace osob se zdravotnim postizenim.
Elektronicky c¢asopis muzete ziskat na
objed-
nani bezplatného dorudovani <casopisu
MOSTY napiste na adresu NRZP CR,
Partyzanskd 7, 170 00 Praha 7 nebo na
e-mail m.dvorak@nrzp.cz. Jednotliva vy-

dand ¢isla jsou ke stazeni na strankdch

WWww.nrzp.cz/casopis-mosty.  Pro

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

VASI ZRALE
PLETI

ZLEPSUJE
PRUZNOST PLETI

REDUKUJE
PIGMENTOVE
SKVRNY

VYPLNUJE

NOVINKY ER AKX

*Thiamidol patentovany v Néemecku.



PREDSEDKYNi DVACET LET

Zdenka Vondrackova

Bylo 12.-13. 10. 2002 kratce pred mymi ¢tyficatymi narozeninami,
kdy jsem kyvla zakladatelce SPHCH v CR MUDr. Jané Zidovské,
ze po ni prevezmu predsednictvi spole¢nosti. Tehdy se prihldsil
Ing. Jiti Hruda, Ze mi bude pomahat. Vznikl tak sice tym o dvou
lidech, ale vykonnost a plany byly neuvéfitelné.

Letos probihala studie EHA, kde se ptali rodin i profesionali, zda

maji ve své zemi néjaké zasadni problémy kolem HCH. Jesté pred lety

bych jmenovala jeden problém za druhym, at by se tykal 1é¢by, terapeutické podpory, edu-
kac¢nich materidld, testovani, specializovanych pomticek ¢i zafizeni v socidlnich sluzbach.

Letos jsem odpovédéla, Ze my jsme profesiondlni organizaci vedenou dobrovolniky
a v zasadé nemame problémy.

Ano, mame jen jedno centrum pro HCH v CR a nékolik ohnisek, kde se 1ékati indi-
vidualné snazi ve svych nemocnicich poskytovat specifickou pé¢i pacientiim i rodinam
s HCH, ale na mimoradné trovni. Vzajemné se dopliuji a dokazi najit tu nejlepsi moz-
nou lé¢bu projevit HCH.

Nase vysoké cile a spousta cest na IHA, ale pfedev$im na EHA a EHDN kongre-
sy, jak tikd profesor Motlik z CAV v Libéchové, ndm umoznily umést cestu a pro
pacienty a rodiny s HCH v CR zajistit za stavajicich moZznosti pro nas v roce 2002
nemyslitelnou péci.

Samozfejmé to nebyla prace pouze moje a Jirky Hrudy, ale vSech nas, kteti jsme ak-
tivné tvorili eduka¢ni materialy, rekondi¢ni pobyty a psali dotace, jezdili na prednasky
do socialnich zafizeni atp. Stejnou mérou se tak do prace pro SPHCH zapojovali laici
i profesionalové.

Ja jsem vlastné dvacet let Zila ve dne v noci s HCH. Co to znamena? Pti jakémkoliv
setkani s kymkoliv jsem na pozadi svého my$leni neustale premyslela, jak by nam mohl
ten ktery ¢lovék pomoci ve Spole¢nosti, at uz penézi, sponzorskymi dary, prednaskami
anebo kontaktem na nékoho dalsiho.

Zpétné musim konstatovat, Ze to nebyla marna prace, moc rdda jsem na rekondic¢-
nim pobytu prijala gratulace ke svym narozeninam a slibila, Ze po dvou letech ¢astec-
ného odmléeni chci i nadale ve Spole¢nosti pracovat.
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Byli jste prvni, kdo mi pral, a ja vim, Ze to pfani bylo upfimné, a darek nesundavam
z krku a minimalné dvakrat denné si na vSechny rodiny, které kdy byly s nami v osob-
nim kontaktu, vzpomenu a pribéht by bylo na celou knihu.

Rekondic¢né-edukacni pobyt

podzim 2022
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CZ-ENSPA-2000006

ZTRATA SVALOVE HMOTY,
FUNKCNOSTI A SILY?

Ni
VYCHLADIT

PROTREPAT
POMALU PIT

2x DENNE

ENSURE® PLUS ADVANCE

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

Zeptejte se svého lékare na moznost nutri¢ni podpory.

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

Potravina pro zvlastni lékaiské acely.

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

Diilezité upozornéni: Ensure® Plus Advance je dopliikovy zdroj vyzivy. Pouzivejte na zékladé doporuceni lékafe
nebo osoby kvalifikované v oblasti vyzivy lidi, farmacie nebo péce o matku a dité. Neni urc¢eno pro déti,

pokud tak nedoporuci lékar nebo osoba kvalifikovana v oblasti vyzivy.

Material je urcen pro laickou vefejnost.

Abbott

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

Datum pfipravy materidlu: tinor 2020



MNOHA DIABETIKUM SELHAVAJi ORGANY ZBYTECNE.
MODERNIi LECBOU JE MOZNE KOMPLIKACIM PREDCHAZET

www.helpnet.cz, 2022/11

S nelé¢enym diabetem Ziji mnozi pacienti roky, aniz by je trapily nepiijemné ptiznaky -
proto nevénuji cukrovce dostate¢nou pozornost. Dlouhodobé vysoka hladina cukru
v krvi viak silné poskozuje cévy a tim také funkci Zivotné dulezitych organd. Proto patti
cukrovka mezi hlavni pri¢iny selhani ledvin a srdce, ma v§ak na konté i nejvice pripadi
ziskané slepoty v produktivnim véku. Pfed témito komplikacemi muize moderni lé¢ba
pacienty chranit.

»Zavainé komplikace nastavaji, pokud neni diabetes dostate¢né lé¢eny. Lidé s dia-
betem 1. typu musi byt vzdy léceni inzulinem a pomoci jeho presného davkovani lze
vét$iné komplikaci dobre predchazet. Situace je slozitéjsi u mnohem castéjstho diabetu
2. typu, ktery v CR predstavuje vice nez 95 % piipadi cukrovky a souvisi hlavné s vy-
sokym prijmem kalorii a nedostatkem pohybu. U téchto pacientti neni 1é¢ba inzulinem
vzdy tim nejlepsim feSenim. V soucasnosti se moznosti 1é¢by natolik zlepsuji, Ze nyni
umime diabetikiim 2. typu nabidnout tablety, které nejenze snizuji hladinu glukézy
v krvi, ale také chrani cévy i celé organy, naptiklad srdce a ledviny, vysvétluje na uvod
prof. MUDr. Martin Prazny CSc., Ph.D., predseda Ceské diabetologické spole¢nosti.
Velka cast diabetiki se neléci
Leto$ni Svétovy den diabetu, ktery tradi¢né pripada na 14. listopad, je zaméfeny na do-
stupnost kvalitni diabetologické péce pro pacienty s cukrovkou. Ta je v Ceské republice
na vynikajici urovni, odbornici vSak apeluji na pacienty, aby se sami vice a aktivnéji
zajimali o svij zdravotni stav a moderni moznosti 1é¢by cukrovky.

Podle poslednich dat UZIS z roku 2021 Zzije v CR téméf 1100000 osob s cukrovkou.
Diabetiki 1. typu je asi 60 tisic, zbyvajici drtiva vétsina jsou lidé s diabetem 2. typu.
76,4 % z celkového poétu diabetiki se 1é¢i inzulinem a / nebo peroralnimi antidiabe-
tiky, pticemz podil 1é¢enych pacienttt béhem posledniho desetileti sice stoupd, ale jen
o desetiny procent.

»Kazdy pacient s nové diagnostikovanym diabetem 2. typu by mél byt lé¢en co nej-
dtive. Uprava stravovéani a pohybového rezimu je nesmirné dilezitd. Stejny vyznam
ma ale i psychologicka podpora a volba modernich 1ékii na cukrovku s komplexnimi
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ucinky. V diabetologii nové preferujeme léky, které
nejenze snizuji hladinu cukru v krvi, ale i riziko kar-
diovaskuldrnich a dal$ich komplikaci. Navic po né-
kterych mohou lidé s diabetem ztracet nadbytecnou
télesnou hmotnost. Odkladat zahajeni 1écby je tedy
nejen zbyte¢né, ale i nebezpec¢né z hlediska rizika vaz-
nych komplikaci,“ vysvétluje profesor Prazny.

Zjistit nastup diabetu je mozné pouze zméfenim
hodnoty krevniho cukru. Jde o jedno z nejjednodus-
$ich a nejlevnéjsich vysetteni, které by mél pri kazdé
preventivni prohlidce provadét prakticky lékar.

Pacienti s nové diagnostikovanou cukrovkou by
pak méli byt aktivni nejen co se tyce tpravy Zivotni-
ho stylu, ale také zdjmu o sviij celkovy zdravotni stav.
Neméli by podcenovat ani dalsi doporucené kontroly,
pti kterych Iékart vysetti ledviny a srdce.

Od letosniho roku také mohou diabetologové sami
provadét o¢ni vysetreni k vyhodnoceni rizika diabetic-
ké retinopatie, tedy poskozeni o¢ni sitnice cukrovkou.

Co nejdfive navstivit lékare by také mél kazdy,
u koho se objevi mozné priznaky cukrovky. K tém
patfi zizen, respektive zvySeny prijem tekutin, casté
moceni ve dne i v noci, inavnost ¢i poruchy vidéni.
Diabetes se vsak miize projevit také svédénim a za-
rudnutim kiize — pravé tento projev dovedl k lékari
také spisovatele Petra Stancika.

»Priznaky zacinaly celkem nendpadné a zhruba
rok jsem se to snazil rozhanét riiznymi mastmi, ale
netspé$né. Protoze mam nyni cukrovku dobre kom-
penzovanou pomoci Iékil a diety, nepfijemné pfizna-
ky odeznély. Lé¢im se u diabetologa, ktery mi pravi-
delné kontroluje ledviny i srdce a chodim pravidelné
k oénimu lékati. V$em bych doporucoval, aby chodili
na preventivni prohlidky a v ptipadé zdravotnich pro-
blémt na nic necekali a hned je fesili s lékafem. Je
zbyte¢né se trapit néé¢im, co je mozné uspésné 1écit,”
vzkazuje pan Stancik.

Zajimejte se o lepsi Iécbu

Cukrovku je mozné zpodatku vétsinou 1é¢it tabletami,
pozdéji mize dojit i na aplikaci inzulinu - tomu se ale
nékdy nevyhneme ani v po¢atku onemocnéni. Table-
ty ucinkuji rznymi zptisoby: zvysuji vydej vlastniho
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Publikace Huntingtonova
nemoc a vyziva

Ve spolupraci s odborniky jsme
vydali publikaci Huntingtono-
va nemoc a vyziva. V publikaci
naleznete mnoho vysvétleni, rad
a informaci, jak zvladat kompli-
kace spojené s polykanim, vol-
bou vhodné stravy a potravin
pro zvlastni lékarské ucely pro
zajisténi dostate¢né vyzivy paci-
entu s HCH. Publikace je urcena
nejen samotnym pacientim, ale
i rodindm a blizkym pacienta,
pecovatelim, studentim ¢i od-
borniktim, ktefi se s HCH se-
tkavaji. Publikaci naleznete na
www.huntingon.cz nebo vidm
ji mizeme zdarma zaslat (kon-
taktujete Martinu Musilovou,
office@huntington.cz).

Preventivni prohlidky

Prevence je nedilnou soudds-
ti péce o zdravi. I kdyz se citite
zdravi, neméli byste zapominat
na preventivni prohlidky, které
mohou odhalit zdvazna one-
mocnéni ve stadiu, kdy jsou 1é¢i-
telnd. Méte narok na vieobecnou
preventivni prohlidku u praktic-
kého lékare (1x za dva roky, déti
do 3 let u praktického lékate pro
déti a dorost ¢astéji, od 3 let pak
rovnéz ve 2letych intervalech),
na gynekologickou preventivni
prohlidku (kazdoro¢né od 15
let) a na stomatologickou pro-
hlidku (2x ro¢né). Déle je moz-
né postoupit tzv. screeningové
programy, které maji odhalit
vyskyt onkologickych onemoc-
néni v raném stadiu — screening



nadort prsu, screening nadort tlustého
stfeva a kone¢niku a screening nadort
délozniho hrdla. vzp.cz

Plicni lékafi se na ohrozené
podivaji z jiného uhlu

Nejen koufeni a veék, ale také misto,
kde ¢lovék bydli nebo pracuje, hraji roli
v tom, jak vysokému riziku plicnich
chorob je vystaven. Tyto udaje by mély
hrét vyznamnou roli pfi nastavovani pre-
ventivnich programi véetné screening.
Ucelem je podchytit ¢4st populace, ktera
nema ponéti o tom, Ze miiZe mit nemoc-
né plice. helpnet.cz
Diabetici podcenuji vysetreni oci
Statisticky jednou z nejcastéjsich kom-
plikaci diabetu je poskozeni o¢ni sitni-
ce - tzv. diabeticka retinopatie. V nasi
zemi trpi timto onemocnénim vice nez
11,7 % diabetikd, z toho 23,7 % ma velmi
nebezpe¢nou pokrocilou formu s rizi-
kem odchlipent sitnice a poskozeni zra-
ku a 2,6 % je postizeno tplnou slepotou.
Vcasna diagnoza je klicova a spolu s 1é¢-
bou snizuje riziko nevratného poskozeni
zraku 0 95 %. helpnet.cz

V Nachodé vznikne centrum
dusevniho zdravi
Okres Nachod se dlouhodobé potyka
s nedostate¢nou dostupnosti psychiatric-
ké péce. Na tento fakt reaguje neziskova
organizace Péce o dusevni zdravi. V Na-
chodé otevte centrum dusSevniho zdravi
a zintenzivni podporu osob s vaznym
dusevnim onemocnénim. Jeho zaloZe-
ni vyrazné podporuje Kralovehradecky
kraj. Centrum bude poskytovat socidlni
a soucasné zdravotni sluzby skrze multi-
disciplinarni tym odbornikd.

helpnet.cz

inzulinu ze slinivky bfi$ni, zlepsuji ptsobeni
inzulinu v téle, snizuji chut k jidlu ¢i vylucuji
prebytecny cukr z téla modi. Takto ptsobi po-
mérné nova trida 1éka - glifloziny, které zéro-
ven 1é¢i srde¢ni selhani a chronické onemoc-
néni ledvin, jimiz trpi velka ¢ast diabetik.

V soucasnosti tuto moderni 1écbu uziva
v CR asi 90 tisic pacientii s diabetem, coz je
podle piedsedy Ceské diabetologické spole¢-
nosti jen ¢ast z téch, kteti by tyto léky mohli
brat a méli by z nich vyznamny piinos.

»Duvodd, pro¢ se moderni lé¢ba nedostane
k vétsimu mnozstvi lidi, je vice. Jednim z nich
je pravé to, ze jde o relativné novou skupinu
1ékti a néktefi pacienti ani zdravotnici si sta-
le nezvykli je pouzivat. A to pfesto, Ze je to
uz sedm let od publikace prvni studie, ktera
ukazala zasadni potencial nové skupiny léka
k ochrané srdce a ledvin. V$em diabetikim 2.
typu doporucuji, aby se svého lékare zeptali,
jestli jsou léceni tim nejleps§im moznym zpii-
sobem a jestli neni nacase tyto nové léky nasa-
dit,“ popisuje profesor Prazny.

Cukrovka neni nemoc z lenosti
Oznacovani cukrovky 2. typu nemoci z preji-
dani a lenosti Casto vede ke stigmatizaci lidi
s cukrovkou, ktefi pak mohou zaZivat vice
stresu, stydi se nebo mohou trpét depresemi.
Psychologické faktory pak vyznamné kompli-
kuji lé¢bu diabetu. Nadvaha nebo obezita a ne-
dostatek pohybu jsou vyznamnymi rizikovymi
faktory diabetu, ne vsak jedinymi.

,OhroZuje nds mnoho stresovych faktort,
které celkové kondici nepfispivaji. Mame za-
béhlé nespravné navyky v zivotosprave, sedava
zaméstnani, spoustu stresu — ne vzdy je snadné
sportovat a relaxovat,“ popisuje profesor Prazny.

Zlepseni letitych stravovacich navykt a po-
hybového rezimu je tak velkou vyzvou pro pa-
cienty i zdravotniky.

»Mnozi lidé nejsou sami sobé prioritou,
dokud se neobjevi zdravotni problém, kvuli
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némuz svij pristup prehodnoti. Na§ zivotni styl ovliviiuje také rodina, vychova a pro-
stiedi, ve kterém jsme vyrustali, i spole¢enské normy. Je dtlezité, jakym zptsobem
se snazime o zménu. Neni prili§ realistické chtit po zaméstnaném otci tfi déti, ktery
o vikendech pomaha stirnoucim rodi¢tim, aby $el tfikrat tydné na hodinovou pro-
chézku. Pravdépodobné to bude pro zacatek moc velkd zména, kterd se nebude datit.
Lidé, ktefi si nastavi nerealné cile, ¢astéji zazivaji zklamani a pro dalsi pokusy o zménu
Zivotospravy nejsou dostate¢né motivovani. Pokud k tomu dojde, je tfeba to brat jako
ponauceni, nikoliv selhdni. Naopak to mtize byt zdrojem motivace k Gpravé dosavad-
nich cilt a strategii a cenny zdroj informaci, na co si dat pfi dal$im pokusu pozor. Pocita
se kazdy maly posun kupredu. I sto krokd za den navic a jedno vyvazené jidlo, na kte-
rém si dam zalezet, je vétsi a cennéjsi usili nez zadné,” vysvétluje Mgr. Judita Kone¢nd,
psycholozka z Kliniky endokrinologie a metabolismu 1. lékarské fakulty a Vieobecné
fakultni nemocnice v Praze.

Psychologicka podpora hraje také diileZitou roli v 1é¢ebné péci o diabetické pacienty,
protoze mohou zazivat vysokou psychickou zatéz spojenou s nemoci, tedy diabeticky
distres. Ten je vyvolany naroky na zvladdni nemoci, dodrzovani rezimovych opatfeni
a snizenou kvalitou Zivota vyvolanou komplikacemi diabetu. Nékteré symptomy mo-
hou byt podobné ptiznakiim deprese ¢i jiné poruchy nalady, nejedna se ale o psychické
onemocnéni a lisi se také postupy intervence.

»Pokud se zvySena mira diabetického distresu dlouhodobé¢ nefe$i, mize vyustit
v diabeticky syndrom vyhoteni. Ten mtiZze mit podobu naprosté ignorace nemoci,
av$ak nikoliv z diivodu neochoty starat se o svoje zdravi ¢i dokonce lenosti. Jedna se
o stav rezignace, bezmoci, ktery je potfeba fesit. DtileZita proto je komunikace s léka-
fem a lécba, jejiz cilem by mélo byt mimo jiné odbouravani stresu spojeného s diabe-
tem. Zaroven je dulezité Fici, Ze v¢as zahajena lécba diabetu a komplikaci pomaha udr-
zet kvalitu Zivota a tim i ptispiva k odolnosti proti diabetickému distresu,” vysvétluje
za zavér Mgr. Konecnd.

PAXLOVID JE DOSTUPNY CESKYM PACIENTUM

www.mzcr.cz, 2022/10

Paxlovid, antivirotikum pro lé¢bu onemocnéni covid-19 ve formé tablet, je jiz od zafi
k dispozici ob¢antim CR, postupné v siti vybranych nemocni¢nich 1ékaren. Lék je
schvaleny rozhodnutim Evropské komise na zékladé hodnoceni Evropské agentury pro
1é¢ivé pripravky (EMA) pro pouziti u dospélych pacientd, ktefi nevyzaduji doplitkovou
lécbu kyslikem a u kterych je zvysené riziko zavazného pribéhu onemocnéni covid-19.

Lécivy pripravek Paxlovid je perordlni antivirotikum, které zastavuje mnozeni viru
SARS-CoV-2 v lidském téle. Pomahd tim télu prekonat tuto virovou infekci a miize po-
moci predejit rozvoji zavazné formy onemocnéni covid-19. Baleni ptipravku Paxlovid
obsahuje kombinaci samostatnych tablet se 2 rznymi lé¢ivymi latkami: PF-07321332
(nirmatrelvir) a ritonavir.
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Studie potvrzuji, Ze pokud je podédn do 5 dni od prvnich pfiznakt covid-19, jeho
ucinnost snizit riziko hospitalizace a tmrti je 88 %. Tablety (2 tablety nové 1é¢ivé lat-
ky PF-07321332 (nirmatrelvir) a 1 tableta ritonaviru se uzivaji v odstupu 12 hodin po
dobu 5 dni. Jedno baleni léku obsahuje 30 tablet (20 tablet PF-07321332 a 10 tablet
ritonaviru).

Pacienti obdrzi Paxlovid na zakladé Zddanky od svého praktického lékare nebo spe-
cialisty.

ZDRAVOTNIi SLUZBY HRAZENE ZE ZDRAVOTNIHO
POJISTENI

WWW.VZP.CZ

Ze zdravotniho pojisténi se hradi zdravotni sluzby poskytnuté s cilem zlepsit nebo za-
chovat zdravotni stav pojisténce nebo zmirnit jeho utrpeni. To zahrnuje:

o léc¢ebnou péc¢i ambulantni a ustavni, véetné diagnostické péce, rehabilitace a péce
o chronicky nemocné (1é¢ivé pripravky a zdravotni prostredky indikované v pri-
padé ustavni 1é¢by jsou plné hrazeny ze zdravotniho pojisténi);

o+ pohotovostni a zichrannou sluzbu;

 preventivni péci;

o dispenzarni péci (soustavnou péci o urcité skupiny nemocnych, nebo rizikovych
pojisténci);

o poskytovanilécivych pripravka (1é¢ivé pripravky se hradi v souladu se zdkonem ¢.
48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi, v platném znéni; konkrétni thrada
je pak stanovena rozhodnutim Statntho tstavu pro kontrolu 1é¢iv, ktery zaroven
stanovuje i maximalni ceny 1é¢ivych pripravkd; u lé¢ivych ptipravka hrazenych
pti poskytovani stavni péce plati premisa o tthradé nejméné ekonomicky naroc-
ného 1é¢ivého pripravku tak, Ze pojisténec se na této tthradé nepodili);

o poskytovani zdravotnickych prostredkii (zdravotnické prosttedky se hradi v za-
vislosti na mife a zavaznosti zdravotniho postizeni v zakladnim provedeni nej-
méné¢ ekonomicky naro¢ném v souladu se zdkonem ¢. 48/1997 Sb., o vefejném
zdravotnim pojisténi v platném znéni; konkrétni dhrady jsou definovany Cisel-
nikem VZP - ZP, stejné jako piipadnd podminka schvaleni reviznim lékafem
pojistovny);

« poskytovani stomatologickych vyrobki (je stanoveno platnym cenikem stomato-
logickych vyrobki);

o lazenskou pécia péci v odbornych détskych lé¢ebnach a ozdravovnach;

 dopravu nemocnych a nahradu cestovnich nakladu;

o posudkovou ¢innost;

o prohlidku zemfelého pojisténce a pitvu véetné prepravy.
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NOVINKY STATNi PODPORY PRO ROK 2023

www.mpsv.cz, 12/2022

Se zacatkem roku 2023 vejde v platnost fada legislativnich novinek z gesce MPSV, které
se tykaji statni socidlni podpory, pomoci v hmotné nouzi nebo naptiklad diichodu.
Zmény se pripravuji také v oblasti zaméstnanosti. Klicova bude zejména dalsi aprava
ptispévku na bydleni, zvy$eni minimalni mzdy nebo zefektivnéni lékatské posudkové
sluzby.

»Koncici rok 2022 prinesl pro MPSV velké mnozstvi vyzev, kterym resort musel
Celit. Zamétili jsme se zejména na pomoc ¢eskym ob¢antm v energetické krizi, inten-
zivné také fesime uprchlickou krizi zptsobenou ruskou valkou na Ukrajiné. Hlavnim
trendem je vSak podpora rodin a vyrazna digitalizace nasich agend. To pfinasi celou
fadu legislativnich zmén a mohu fict, Ze MPSV v této souvislosti odvedlo velky kus pra-
ce. K zacatku prosince bylo ve Sbirce zakonii vydano 44 pravnich predpisii z nasi gesce.
A na mnoha dalsich intenzivné pracujeme i nadale,“ pfiblizil ministr prace a socialnich
véci Marian Jure¢ka (KDU-CSL).

MPSV prindsi prehled novinek, které prijdou s rokem 2023 a tykaji se ob¢and.

Statni socialni podpora

Zvyseni pridavku na dité

Ptidavky na dité se navysuji o 200 K¢ ve vSech vékovych kategoriich a v obou vymeérach.
Cilem je posileni finan¢ni podpory rodin s détmi s pfijmem do 3,4ndsobku Zzivotniho
minima. O pridavek na dité Ize od 1éta pozadat také online prostfednictvim nového
formulare.

Utinnost: 1. ledna 2023 (schvdleno Sendtem 14. 12. 2022)

Sjednoceni podminek pro prispévek na bydleni
Jednou z nejdulezitéjsich davek, které rodinam i seniorim nyni pomahaji s rostoucimi
naklady, je prispévek na bydleni. V minulych mésicich se nékolikrat zvy$ovaly norma-
tivy, naposledy mimoradné od fijna. Vyrazné se zjednodusila administrativa.

Od ledna tento piispévek projde podle navrhu MPSV nékolika zménami. Uprava
se tykd predev§im tzv. normativnich ndkladd na bydleni, z nichZ se ndrok na davku

ijeji vyse odvozuji. Z dostupnych analyz totiz vyplyva, ze nékteré domacnosti narazi na
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Pravidelna valorizace
duchodu

Vy$e zakladni vyméry starob-
niho, invalidniho, vdovského,
vdoveckého a sirot¢iho du-
chodu pro rok 2023 se zvysuje
o 140 K¢ na 4040 K¢, procent-
ni vyméra se zvysuje o 5,1 %.
Priplatky k duchodu pfiznané
pted 1. lednem 2023 se zvy$uji
0 5,1 % priplatku, kterd nalezi
ke dni, od néhoZ se priplatek

zvysuje. mpsv.cz

Zvyseni starobniho
duchodu za vychovu déti
(tzv. vychovné)
Vychovné se tykd prfijemct
starobnich dtichod®, konkrét-
né toho z rodi¢u, kdo prevazné
pecoval o dité. Za kazdé vy-
chované dité se zvysi dichod
o 500 K¢ mési¢né. Cilem je
ocenit zasluhy pecujicich osob
a zéroven pausalné kompen-
zovat snizeni dtichodu, které
nastalo v dtsledku kariérnich
vykyvt souvisejicich s vycho-
vou. Docili se také snizeni
statistického rozdilu mezi pra-
mérnym starobnim dichodem
Zen a muzi.

mpsv.cz

strop normativi ¢astéji, nez jiné (napt. jedno a dvou-
¢lenné domacnosti). Podrobnosti se mizZete dolist na
webu MPSV, kde najdete i novy online formulaf.
Ucinnost: 1. ledna 2023 (schvdleno Sendtem
14. 12. 2022)

Zvyseni zivotniho a existenéniho minima
Céstky zivotniho a existen¢niho minima se navysi
0 5,2 %. Cilem je rozsifeni okruhu opravnénych osob
pro davky statni socidlni podpory a pomoci v hmotné
nouzi i navy$eni téchto dévek. Existen¢ni minimum
osoby bude mési¢né 3130 K¢, zivotni minimum jed-
notlivce bude mési¢né 4860 K¢. Céstka zivotniho mi-
nima osoby, kterd je posuzovana jako prvni v poradi,
se zvy$i na 4470 K& mési¢né. Castka Zivotniho mini-
ma osoby, kterd je posuzovana jako druhd nebo dalsi
v poradi, bude ¢init mési¢né:

o 4040 K¢ u osoby od 15 let véku, kterd neni ne-

zaopatfenym ditétem,

o 3490 K¢ u nezaopatieného ditéte od 15 do 26

let veku,

o 3050 K¢ u nezaopatieného ditéte od 6 do 15 let

véku,

o 2480 K¢ u nezaopatieného ditéte do 6 let véku.
Ucinnost: 1. ledna 2023

Davky hmotné nouze
Uprava zapoétu pijmi studenti pro Géely davek
pomoci v hmotné nouzi
Navrhovana uprava, obdobné jako u davek statni
socidlni podpory, sjednoti pristup v zapoctu prijmi
studentt také pro ucely vyhodnoceni naroku na déav-
ky pomoci v hmotné nouzi. Do zapocitatelnych pri-
jmu se nové nebudou zahrnovat ptijmy za praci zaka
a studentti z praktického vyucovani a praktické pri-
pravy, pfijmy ze zavislé ¢innosti, jedna-li se o prijmy
nezaopatfeného ditéte, které se soustavné pripravu-
je na budouci povolani na stfedni $kole a prijmy ze
samostatné vydélecné ¢innosti nezaopatfenych déti
v priibéhu prazdninovych mésict.

Smyslem je predejit situacim, kdy zejména ve vy-
loucenych lokalitaich mize dochazet k tomu, Ze déti
predcasné ukoncuji studium, aby jejich rodindm ne-
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byly snizovany davky pomoci v hmotné nouzi pro-
to, Ze nezaopatfené dité ziska prijem z brigddy nebo
praktické vyuky. Nova uprava by méla rovnéz motivo-
vat nezaopatfené déti k legalnimu ptivydélku v dobé,
kdy nechodi do skoly.

Utinnost: 1. ledna 2023 (schvdl. Sendtem 14. 12. 2022)

Pomoc osobam se zdravotnim postizenim
Zvyseni prispévku na mobilitu

Prispévek na mobilitu se zvysi z nynéjsich 550 na
900 K¢ mési¢né. Tato ¢astka bude vyplacena automa-
ticky, neni tedy tfeba o nic zadat. Zvyseny prispévek na
mobilitu lidé dostali poprvé v prosinci 2022. Ti, kdo
vyuzivaji zdravotnické prosttedky pro dlouhodobou
domaci oxygenoterapii nebo plicni umélou ventilaci,
dostanou prispévek na mobilitu ve vysi 2900 K¢. Tato
castka bude vyplacena za prosinec, tedy v lednu 2023.
Ucinnost: 1. prosince 2022

2Zvyseni pFispévku na zvlastni pomuicku: zdvihaci/
zvedaci plosiny

S ohledem na riist cen se zvySuje i maximalni prispé-
vek na pofizeni svislé zdvihaci nebo $ikmé zvedaci
plodiny ze 400 tisic na 500 tisic K¢ Tato pomtcka
umozni lidem, ktefi se bez ni neobejdou, co nejdé-
le ztistat v domaci péci. Hranice souctu vyplacenych
prispévki za 60 kalendafnich mésicii se neméni, i na-
dale ¢ini 800 tisic K¢.

Ucinnost: 1. prosince 2022

Zefektivnéni lékarské posudkové sluzby

Dojde k posileni a zrychleni prace lékatské posudkové
sluzby diky zapojeni vybranych profesi nelékatskych
zdravotnickych pracovnikil. Posuzovani invalidity ¢i
prispévku na péci tak bude rychlejsi a efektivnéjsi,
spravnost posudku vsak bude vidy stvrzena posud-
kovym lékatem. Cilové by mélo byt vytvoreno az 160
systemizovanych mist pro tyto pracovniky.

Dalsi opatteni se tykaji zefektivnéni ¢innosti, napt.
stanoveni lhtity pro predlozeni podkladu k posouzeni
zdravotniho stavu ¢i nova forma kontroly do¢asné pra-
covni neschopnosti na zakladé pisemné informace.
Ucinnost: 1. ledna 2023
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Zvyseni minimalni
mzdy a zarucené mzdy
znevyhodnénim
Navy$eni minimalni  mzdy
0 1100 K¢ na 17300 K¢ mésicné
(resp. 0 7,40 K¢ na 103,80 K¢ na
hodinu), a navy$eni nejnizsich
urovni zaru¢ené mzdy pro 1. a 8.
skupinu praci. Nejnizs§i urovné
zaru¢ené mzdy pro 2. az 7. sku-
pinu praci se pro rok 2023 pone-
chaji ve stavajici vy$i.  mpsv.cz
Ochrana zaméstnancu
pFi platebni
neschopnosti
zaméstnavatele
Cilem navrhu je terminologicka
uprava a jeji navazani na sou-
¢asné ndrodni i unijni instituty
insolven¢niho prava. Soucasné
je cilem maximalni snaha o za-
mezeni zneuzivani ochrany za-
meéstnancu u subjektd, na které
byl insolven¢ni navrh podan
zjevné bezdtvodné.  mpsv.cz
Zavedeni slevy na
pojistném pro zranitelné
skupiny zaméstnancu
Zamérem je podpora zkrace-
nych tvazkd pro osoby nad 55
let, rodi¢e malych déti a dalsi.
Vyse slevy za kalendafni mésic
¢ini 5 % z uhrnu vyméfovacich
zdkladd zaméstnanctli, na které
mtiZe byt sleva uplatiiovana.
mpsv.cz



Socialni sluzby a péstounska péce

Uhrady poskytovatelim socialnich sluzeb

Maximalni thrady se podle novely vyhlasky zvysuji vétSinou o desetikoruny. V pripadé
klientu, ktefi jsou odkazani na sluzby v rozsahu vice nez 80 hodin mési¢né, ziistanou
nékteré thrady na stejné trovni jako doposud. Nova vyhlaska poskytovatelim kom-
penzuje rostouci naklady, se kterymi se v posledni dobé potykaji.

Ucinnost: 1. ledna 2023

Zvyseni uhrady za détskou skupinu

Détské skupiny, jimz stat prispiva na obsazenda mista, mohou navysit ¢astku, kterou
plati za péci rodice déti. Maximalni vy$e thrady rodicem se zvy$uje ze 4000 K¢ na 4720
K¢. Stat vyznamné podporuje budovani détskych skupin a zvyseni jejich kapacit pro-
stfednictvim dotac¢nich titulti. Od roku 2016 prispél na zfizeni a provoz 1444 détskych
skupin s celkovou kapacitou 20 tisic mist.

Ucinnost: 1. ledna 2023

Zvyseni prispévku pro péstouny a déti z nahradni rodinné péce

Prispévky pro péstouny a déti z ndhradni rodinné péce se zvysily od fijna. Prispévek na
uhradu potteb ditéte vzrostl 0 27 %. Jednorazovy prispévek pti prevzeti ditéte, ktery ne-
byl navysen od roku 2008, vzrostl o 35 %. Zaopatfovaci prispévek, ktery pomaha mla-
dym lidem pti odchodu z tstavni, péstounské nebo porucenské péce, se zvysil o 15 %.
Ucinnost: 1. fijna 2022

Prispévek pro vykon péstounské péce

Statni prispévek pro ztizovatele zafizeni, které slouzi pro déti vyZadujici okamzitou po-
moc (ZDVOP), vzroste od ledna z 36000 K¢ na 39600 K¢ mési¢né za kazdé dité. V CR
je pritom aktudlné 51 ZDVOP s kapacitou 668 mist. Pobytu v nich bylo okolnostmi do-
nuceno vyuzit v roce 2021 celkem 1643 déti. Vzroste také statni prispévku na vykon pés-
tounské péce, a to z nynéjsich 54000 K¢ na 59400 K¢ za kalendafni rok (4950 mési¢né).
Ucinnost: 1. ledna 2023

Pojistné na socialni zabezpeceni
V oblasti pojistného na socidlni zabezpeceni dojde k témto zménam:
o castka pramérné mzdy pro ucely pojistného je 40 324 K¢,
» maximalni vymeérovaci zéklad pro placeni pojistného ¢ini 1935552 K¢,
o rozhodna ¢astka (danovy zaklad) zakladajici ucast na diichodovém pojisténi
OSVC, kterd vykonava vedlejsi ¢innost, je 96777 K& roéné,
« minimalni mési¢ni zdklad pro placeni zaloh na pojistné pro OSVC vykonavajici
hlavni ¢innost je 10081 K¢ - z toho minimalni zaloha na pojistné ¢ini 2 944 K¢,
+ minimalni mési¢ni vymeétovaci zéklad pro OSVC vykonavajici vedlejsi vydélec-
nou ¢innost je 4033 K¢ - z toho minimalni zdloha na pojistné ¢ini 1178 K¢,
« min. platba pojist. na dobrovolné nemoc. pojisténi OSVC od ledna 2023 ¢ini 168 K.
Ucinnost: 1. ledna 2023
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2Zvyseni sazby pojistného u zachranait a podnikovych hasiéu

Opatteni souvisi se snizenim diichodového véku zdravotnickych zachranaiti a podni-
chod do duchodu tim, Ze bude zvysena sazba pojistného placeného zaméstnavateli na
dichodové pojisténi. Nabéh navyseni bude postupny, v prvinim roce tc¢innosti se zvysi
02 %, ve druhém o 3 %, ve tfetim o 4 % a ve ¢tvrtém o cilovych 5 %.

Ucinnost: 1. ledna 2023

Nemocenské pojisténi
Zména vypocétu nemocenské
Redukéni hranice pro upravu denniho vymeérovaciho zakladu, ktery slouzi pro vypocet
vy$e davek nemocenského pojisténi, se pro rok 2023 zvysuji takto:

o prvni redukéni hranice na 1345 K¢,

o druhd redukéni hranice na 2017 K¢,

o treti reduk¢ni hranice na 4033 K¢

Zvysuje se rozhodny pfijem pro ti¢ast na nemocenském pojisténi z 3 500 K¢ na 4000 K¢.
Ucinnost: 1. ledna 2023

Narok na otcovskou poporodni péci pii umrti ditéte

Narok na otcovskou poporodni péci se nové tyka otcd, jejichz dité se narodi mrtvé
nebo zemfe v obdobi 6 tydnt ode dne narozeni. Novinka ma umoznit obéma rodi¢tm,
které postihla takto zavazna udalost, vyrovnavat se spole¢né s touto ztratou. Matka ma
v ptipadé umrti ditéte narok na penézitou pomoc v matefstvi. Psychicky stav zpravidla
neumoziuje fadny vykon zaméstndni, a proto je diilezité zajistit i otci moznost pracov-
niho volna s nahradou uchazejiciho pfijmu ze zaméstnani.

Ucinnost: 1. prosince 2022

PIna elektronizace karantény

Zaméstnavatelé jiz nebudou ptijimat tiskopis ,,Potvrzeni o natizeni karantény® a pre-
davat jej prislusné OSSZ. Postup pri uplatiiovani naroku na nemocenskou z divodu
nafizené karantény bude shodny, jako je v soucasnosti pii uplatiiovani naroku na ne-
mocenské z divodu docasné pracovni neschopnosti. V zasadé dochazi k legalizaci jiz
uplatniovanych postupii zavedenych v dobé pandemie.

Ucinnost: 1. prosince 2022

Zavedeni evidence dohod o provedeni prace a zaméstnani malého rozsahu

u cizinch s doéasnou ochranou

Zavadi se nova povinnost pro zaméstnavatele hlasit den nastupu do zaméstnani u zamést-
nancu pozivajicich do¢asné ochrany, kterym pracovnépravni vztah nezalozil ucast na
nemocenském pojisténi. Zmény zakona o nemocenském pojisténi jsou navrzeny v sou-
vislosti s novymi povinnostmi pro zaméstnavatele, které stanovi zakon o zaméstnanosti.

Ucinnost: zdkon nabude ticinnosti dnem ndsledujicim po dni jeho vyhldsent (legislativni
proces zatim nebyl ukoncen).
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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 mé ve smyslu svého
statutu nadregiondlni ptisobnost pro celou Ceskou republiku se
zakladni spadovou oblasti v ¢eskych krajich a ptilehlych oblastech

Moravy. Cinnost Centra je multidisciplinarni, zahrnuje jak klinické

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

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

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

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

Kontakt:

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

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

www.neuro.lf1.cuni.cz

PORADNA PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENI
V PARDUBICICH

MUDr. Véclav Dostal

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficit neu-

rologické kliniky Pardubické nemocnice byla oteviena v roce 2000

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

sonovou chorobou a Alzheimerovou demenci. Ti jsou také nejvi-

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

Ovsem postupem casu, tak jak se poradna rozrustala a rozsifovala

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

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

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

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

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

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

Kontakt:

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

Kyjevska 44, 532 03 Pardubice

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

FAKULTNi NEMOCNICE OSTRAVA

Ambulance pro extrapyramidové onemocnéni a kognitivni
poruchy
Ambulance je zaméfena na diagnostiku a lé¢bu Parkinsonovy
choroby a riiznych sekundarnich parkinsonskych syndromd, par-
kinson plus syndromi a neurodegenerativnich onemocnéni (napt.
Huntingtonovy choroby), dystonie, riiznych dyskinetickych poruch
(tiky, myoklony, hemibalismy), esencidlni a dalsi druhy tfesu. Ambu-
lantni 1é¢ba zahrnuje provedeni klinického vysetfeni a diagnostickych testt (L-Dopa
test, MMSE), prostudovéni zdravotni dokumentace v¢etné farmakoterapie a podrob-
né dovysetieni (laboratorni odbéry, zobrazovaci metody, sonografické vysetfeni, EEG
v¢. video EEG). Po stanoveni diagndzy je pacientovi doporucena adekvatni 1é¢ba. Pri
diagnostice a 1é¢bé spolupracujeme i s jinymi obory — psychologicka a psychiatricka
ambulance, geneticka ambulance, interni a urologicka ambulance.
Pacient musi mit doporuceni svého oSetfujiciho lékare a mél by s sebou prinést do-
stupnou zdravotni dokumentaci.
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Centrum pro kognitivni poruchy

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

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

Kontakt:

Fakultni nemocnice Ostrava

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

FAKULTNIi NEMOCNICE OLOMOUC

Neurodegenerativni onemocnéni patii mezi zdravotné a socidlné-

-ekonomicky nejzavaznéjsi. Zahrnuji Parkinsonovu nemoc a jiné

parkinsonské syndromy, Alzheimerovu nemoc a dalsi non-alzhei-

merské demence, Friedreichovu nemoc a jiné spinoceberelldrni

atrofie, amyotrofickou laterdlni sklerézu a dal$i onemocnéni pro-

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

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

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

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

Kontakt:

Fakultni nemocnice Olomouc — Centrum pro diagnostiku a I1éCbu
neurodegenerativnich onemocnéni

I. P. Pavlova 6, 779 00 Olomouc

www.fnol.cz
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PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH

Preimplanta¢ni geneticka 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 nésledného ukonceni téhotenstvi.

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

PGD musi byt vzdy spojena s mimotélnim oplodnénim. To znamena, Ze Zena pod-
stoupi 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. Kazda z nich nese kompletni genetickou informaci.

Pomoci mikromanipula¢nich technik je jedna blastomera odebrana. Z DNA ziskané
z této bunky je pak provedena vlastni analyza. 4.-5. den je do délohy zavedeno embryo,
které nenese dispozici k dané chorobé. Vysetteni je mozno provést téz z nékolika bunék tzv.
trofoectodermu (¢ast embrya, ze kterého se pozdéji vytvari placenta a plodové obaly) ode-
branych 5. den. V tomto pripadé je embryo vitrifikovdno (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 part se zatizenim HCH. Uspé$nost IVF a PGD PCR cykld v Sanatoriu Helios Brno,
je vice nez 50%. Zadatelé o PGD PCR z rodin se zatizenim HCH, af uz nositelé mutace
¢i osoby v riziku, zde tvofi nejpocéetnéjsi skupinu ze vSech vysetfovanych osob s mono-
gennim zatizenim v rodiné.

V pripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:
MUDr. Véra Hofinova, klinicky genetik, mobil: 604 415649
Mgr. Dusana Vranova, IVF koordinatorka, mobil: 731416420
Sanatorium Helios spol. s r.o., Stefanikova 12, 602 00 Brno
www.sanatoriumhelios.cz
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Sanatorium Repromeda v Brné

V Centru asistované reprodukce Repromeda je provadéna plné kvalifikovana PGD
u paru se zatizenim HCH. Specifikem této choroby jsou osoby v riziku onemoc-
néni HCH, které mohou podstoupit IVF s PGD bez zjistovani vlastni genetické
predispozice. Laboratof je akreditovana dle mezinarodni zdravotnické normy CSN
EN ISO 15189, ¢imz naplnuje pozadavky vysokého standardu kladené na zdravot-
nickou laboratot provadéjici PGD. Podminkou akreditace je také pravidelna ucast
v mezinarodné organizovanych a nezavislych kontrolach kvality (UK NEQAS), kte-
rych se laboratof ucastni.

V pripadé zajmu &i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

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

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

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

tel: +420533306 316

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

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

Gennet v Praze

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

V pripadé zajmu &i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr. Jan Diblik, Ph.D., tel.: 222 313000, e-mail: jan.diblik@gennet.cz
Centrum |ékafské genetiky a reprodukéni mediciny Gennet, Kostelni 9, Praha 7
www.gennet.cz

DALSi MOZNOSTI GENETICKEHO TESTOVANI

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

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

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

Kontakty na jednotliva odborna geneticka pracovisté naleznete na internetovych
strankach www.huntington.cz v odkazu Kontakty/Multidisciplindrni tym nebo v Kon-
taktech na konci Zpravodaje Archa.
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JIHOCESKY KRAJ

Alzheimercentrum Prachei

Alzheimercentrum Prachen - Pisek je specializované zatizeni pro osoby s Alzheimero-
vou chorobou a dal§imi formami demence v Ceské republice. V soucasné dobé se za-
Fizeni specializovalo na o$etfovatelsky naro¢né klienty s apalickym syndromem (bdélé
bezvédomi), po mozkovych prihodach, onkologickych onemocnénich a na klienty se
zdravotnim postizenim. Alzheimercentrum Prachen je zatizeni registrované jako Do-
mov pro osoby se zdravotnim postizenim. Kapacita zafizeni je 68 ltizek. Vechny po-
koje jsou zatizeny polohovacimi liizky a antidekubitnimi matracemi. Zatizeni se stalo
vroce 2010 certifikovanym pracovistém bazalni stimulace. Alzheimercentrum Prachen
ziskalo od MPSV akreditaci ¢. 2012/0804-PK a je akreditovanou vzdélavaci instituci.
V soucasné dob¢ otevira Kurz pro pracovniky v socialnich sluzbach zamétené zejména
na péci o osoby s demenci. V kurzu jsou uplatnény dlouholeté zkusenosti lektort v so-
cidlni i oetrovatelské péci o klienty s demenci. Kurz je veden interaktivné a zazitkove.

Kontakt:

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

JIHOMORAVSKY KRAJ

Domov pro seniory Nopova

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

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

www.nop.brnods.cz

Diecézni katolicka charita v Brné

Diecézni katolicka charita poskytuje mnoho druht socidlnich sluzeb a v ramci projektu
prednasek zde probéhlo skoleni o Huntingtonové chorobé a specifikach péce o pacienty
s HCH pro zaméstnance z charitni pecovatelské a oSetfovatelské sluzby. Charitni oset-
fovatelska sluzba je zatizeni Diecézni charity Brno — Oblastni charity Brno, jejimz po-
slanim je poskytovani odborné zdravotni péce ve vlastnim socidlnim prostiedi klienta.
Charitni pecovatelska sluzba poskytuje sluzby seniorim a zdravotné znevyhodnénym
ob¢antim mésta Brna, ktefi potfebuji podporu v sobéstacnosti pfi dennich aktivitach,
aby mohli co nejdéle ztstavat ve svém prirozeném domacim prostredi.

Kontakty:

Charitni pedovatelska sluzba, Zizkova 3, 602 00 Brno
tel.: 545230178, 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 socidlni situaci nemohou Zit v pfirozeném prostiedi. Dtraz
je kladen na rozvoj pfirozenych vazeb s okolim a rodinou.

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

Kontakt:

Domov Kopretina Cernovice, Dobes$ovska 1, 394 94 Cernovice
tel.: 565427 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

MOZNOSTI POBYTOVYCH ZARIZENi PRO PACIENTY S HCH V CR 55



KRALOVEHRADECKY KRAJ

Diakonie CCE - st¥edisko BETANIE - evangelicky domov v Nachodé
Nachodska Betanie je domovem s kapacitou 20 liizek nabizejici dva druhy sluzeb - 14 -
zek pro klienty v domové a 6 na odlehéovaci sluzbé. K trvalym pobytim ve stredisku jsou
ptijimany ZTP osoby, v¢etné klientt trpicich Huntingtonovou chorobou, ve véku od 18 do
60 let. Aktualni poZadavky na trvalé umisténi klientt s HCH, muzii i zen, nékolikanasob-
né prevysuji soucasné moznosti domova. U kratkodobych odleh¢ovacich sluzeb je cilova
skupina prijimanych osob rozsifena o seniory. Klienti jsou ubytovani prevazné ve dvou-
lazkovych pokojich, pficemz trvale umisténi obyvatelé maji moznost zazadat si o umisté-
ni na pokoji jednoluzkovém. Stravovani se odviji od zvyklosti a potteb jednotlivych klien-
tl. K zdkladni celodennti stravé je mozné pridat svacinu a druhou veceti a dokoupit jidlo
dle individualnich poZzadavku. Klientim je poskytovana, vedle nepretrzité osetfovatelské
a asistencni péce, zdravotni péce zajistovana odbornym personalem a na zakladé doporu-
Ceni lékare ¢i dle vlastnich pozadavki i rehabilitace a ergoterapie. V rdmci volnocasovych
aktivit se klienti ti¢astni koncertt, divadelnich predstavent, vystav, navstév restauraci, spo-
le¢ného opékani ¢i oslav narozenin ostatnich obyvatel domova.

Kontakt:

Diakonie CCE - Stfedisko BETANIE, Sprefiarova 105, 547 01 Nachod
tel.: 491423154, mobil: 735792295, e-mail: reditel@betanie-na.cz
www.betanie.diakonie.cz

Domov bez bariér Hotice

V domovu pro osoby se zdravotnim postizenim jsou poskytovany pobytové sluzby oso-
bam, které maji snizenou sobéstac¢nost z diivodu zdravotniho postizeni, jejichz situace
vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby. Cilovou skupinou jsou osoby s téles-
nym postizenim s bydli§tém v Kralovéhradeckém kraji, pfipadné s prokdzanou vazbou
na Kralovéhradecky kraj.

K dispozici jsou, kromé pokojt s luzky, denni pobytové mistnosti, prostory re-
habilitace, télocvi¢na, dilna pro pracovni a zdjmovou ¢innost. Uzivatelé mohou vy-
uzivat k odpocinku, ke sportovnim, kulturnim a spole¢nym akcim pfilehly park.
Socialni ¢innosti v domové jsou zajistovany socialnimi pracovnicemi. UZivateliim je
poskytovano socidlné-pravni poradenstvi, pomoc pfi jednani se spravnimi organy
a institucemi, pomoc v kontaktu s rodinou, prateli, se spolecenskym prostfedim.
V ramci terapeutickych ¢innosti se uzivatelé mohou zapojit do vzdélavacich a za-
jmovych ¢innosti.

Kontakt:

Domov bez bariér, Strozziho 1333, 508 01 Hofice
tel.: 493622827, e-mail: info@usphorice.cz
www.usphorice.cz
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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 vareni, pomoc pri
nakupovani a hospodateni s penézi a podporu aktivit pro volny cas.

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

Kontakt:

OSTARA, pfrispévkova organizace, Pivovarska 693, 471 54 Cvikov
tel.: 487754115, 483103263, e-mail: info@ostara.cz
www.ostara.cz

MORAVSKOSLEZSKY KRAJ

Diakonie CCE - stiedisko v Rymaiové

Poslanim stfediska je provazet a podporovat ¢lovéka znevyhodnéného stafim, men-
talnim ¢i télesnym postizenim, a pomahat mu dosahnout nebo udrzet stav télesného,
dusevniho a socidlniho zdravi, pohody a souladu s prosttedim, v némz Zije. Stredisko
poskytuje socialni sluzby (osobni asistence, pec¢ovatelska sluzba, tydenni stacionaf, do-
mov pro seniory, domov se zvlastnim rezimem, socialné terapeutické dilny) - a sluzbu
o$etfovatelskou (domdci péce). Jako kiestanska organizace usiluje také o zajisténi jejich
duchovnich potteb a pastoraéni péce.

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

Kontakt:

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

Hospic svatého Lukase Ostrava
Hospic sv. Lukase je specializované zdravotnické zatizeni poskytujici hospicové sluzby
vcetné 1é¢by bolesti, kterou s sebou postupujici nemoc prinasi. Hospic je uréen pro
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osoby nevylécitelné nemocné v termindlnim stadiu Zivota, nejcastéji s onkologickou
diagnozou, jejichz obtize nevyZzaduji lé¢bu v nemocnici a neni mozné je zvladnout ani
v domacim prostfedi. Nez se téZce nemocny ¢lovék dostane do hospice, musi byt vycer-
pany vechny ostatni moznosti 1écby.

Pacienttim bez omezeni véku je dle jejich individualnich potteb poskytovana zejmé-
na komplexni o$etfovatelskd péce prizptisobenad jejich zdravotnimu stavu, véetné pa-
liativni 1é¢by (1é¢by bolesti), psychickda pomoc a podpora nemocného a jeho blizkych,
ubytovani a stravovani. Lze také vyuzit moznost trvalé piitomnosti blizké osoby 24 ho-
din denné. Pokoje jsou vybavené ptistylkou pro blizké osoby, centralnim signaliza¢nim
zaf{zenim a rozvodem kysliku, TV, pfipojenim k Internetu, terasou atd. Pacienti maji
staly pristup do kaple, kde jsou pravidelné bohosluzby.

Kontakt:

Hospic svatého Lukase, Charvatska 8, 700 30 Ostrava

tel.: 599508505, mobil: 732178501, e-mail: lukashospic.ostrava@caritas.cz
www.ostrava.caritas.cz — odkaz Hospicové sluzby

Charita Ostrava
Cilem Charity Ostrava je zabezpecovani kvalifikované a komplexni pomoci lidem po
strance fyzické, psychické, socidlni i duchovni, pokud mozno s diirazem na aktivizaci
osob, ke kterym pomoc sméfuje. Samoztejmosti je poskytovani profesionalni pomoci
s maximalnim usilim a osobni lidsky pfistup k lidem, jimZ pomahame, akceptovani
distojnosti kazdého ¢lovéka bez ohledu na jeho momentalni stav ¢i socidlni situaci.
Cilové skupiny jsou senioti, lidé se zdravotnim postizenim, lidé bez domova, matky
s détmi v tisni, ohrozené déti a mladez, lidé s duSevnim onemocnénim, lidé nevylécitel-
né nemocni v termindalnim stadiu Zivota, lidé v nepfiznivé Zivotni situaci.

Kontakt:

Charita Ostrava, Kofenského 1323/17, 703 00 Ostrava — Vitkovice
tel.: 596621094, mobil: 731625789

www.ostrava.charita.cz

PARDUBICKY KRAJ

Domov u fontany Prelouc¢

Domov u fontdny poskytuje nepfetrzité pobytové socialni sluzby seniortim a se-
ve svém domacim prostfedi. Domov se snazi svym obyvateliim vytvorit prijemné
prostfedi, porozumét jejich Zivotni situaci a umoznit jim zit aktivné, podle jejich
prani a moznosti, vzdy s diirazem na jejich diistojny zivot. Domov u fontany je pti-
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spévkova organizace Pardubického kraje a dnes, po ¢aste¢né rekonstrukei, disponu-
je kapacitou 230 uzivateli.

Kontakt:

Domov u fontany Prelou¢, Libusina 1060, 535 16 Prelouc
tel.: 466959 166, e-mail: info@domovufontany.cz
www.domovufontany.cz

Domov dichodcii Usti nad Orlici

Domov poskytuje sluzby Domov pro seniory, Domov pro osoby se zdravotnim postize-
nim, Odleh¢ovaci sluzby a Poradnu. Sluzby jsou poskytovany nepretrzité jako dlouho-
dobé nebo odleh¢ovaci pobytové sluzby socialni péce, soucasti je celodenni stravovani
a prani pradla. Uzivatelé maji k dispozici ubytovani v jednoltizkovych, dvoultuzkovych
nebo tfilizkovych pokojich. Uzivatelim je dle individualnich potfeb poskytovana
komplexni odborna péce prostiednictvim zdravotnich sester, pracovniki v socidlnich
sluzbach a socidlnich pracovniki. Cilovou skupinou jsou osoby od 45 let.

Kontakt:

Domov ddichodct Usti nad Orlici, Cihlaiska 761, 562 01 Usti nad Orlici
mobil: 734793446, e-mail: info@dduo.cz

www.dduo.cz

PLZENSKY KRAJ

Centrum pobytovych a terénnich sluzeb Zbuch

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

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

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

Kontakt:

Centrum pobytovych a terénnich socialnich sluzeb Zblch, V Sidlisti 347, 330 22 Zblch
tel.: 377830611, e-mail: info@centrumzbuch.cz

www.centrumzbuch.cz
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PRAHA

Diakonie CCE - stiedisko Zvonek v Praze 4
Sluzba Chranéné bydleni je urcena pro osoby ve véku od 18 do 64 let, které jsou zavislé na
péci druhé osoby (s pfiznanym piispévkem na péci v rozsahu L-III. stupné). Sluzba za-
jistuje ubytovani a stravu spole¢né s pec¢ovatelskou sluzbou (ptiprava a podavani stravy).
Centrum dennich sluzeb podporuje prostfednictvim nabizenych aktivit dospélé lidi
ve véku 18-64 let ve zvladani sobéstacnosti. Sluzba zajistuje diistojné prostredi a zacha-
zeni a usiluje o maximalni mozné za¢lenéni do bézného Zzivota spole¢nosti — naptiklad
zapojeni do socidlné-terapeutické nebo chranéné dilny.

Kontakt:

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

www.diakonie-praha.cz

STREDOCESKY KRAJ

Domov Barbora Kutna Hora

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

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

Kontakt:

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

tel.: 327533 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 individualnim potte-
bam a vytvari domdci atmostéru. Usiluje o to, aby uzivatelé zistali soucasti ptirozeného
mistniho spolecenstvi. Respektuje svobodnou viili uZivateli ve vybéru aktivit a snazi se
respektovat jejich rozhodnuti, aby méli co nejvice zachovan pocit prirozeného Zivota
v piijemném a bezpe¢ném prostredi.

Cilovou skupinou jsou osoby starsi 45 let, které maji snizenou sobésta¢nost z divo-
du chronického dusevniho onemocnéni a jsou plné odkézany 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 staii 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 sniZenou 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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1. LF UK a VFN Praha

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

Dotazy na neurologické problémy, ev. na zprostiedkovani péce v¢. hospitalizace
prof. MUDr. Jan Roth, CSc., tel.: 224965 539, e-mail: janlroth2@gmail.com

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

Dotazy na psychiatrické problémy

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

PSYCHIATRICKA KLINIKA
Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2
doc. MUDr. Jan Vevera, Ph.D., tel.: 224965 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@vifn.cz

Fakultni nemocnice a Univerzita Palackého Olomouc
I. P. Pavlova 6, 779 00 Olomouc

USTAV LEKARSKE GENETIKY

MUDr. Viclava Curtisova, MSc., tel.: 588 443 722, e-mail: paul.curtis@volny.cz
doc. MUDr. Alena Santava, CSc., tel.: 588 443 858, 588444477,

e-mail: genetika@fnol.cz

doc. MUDr. Radek Vrtél, Ph.D., tel.: 588 444 666, e-mail: radek.vrtel@fnol.cz
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NEUROLOGICKA KLINIKA
prof. MUDr. Petr Kanovsky, CSc., tel.: 588 443 400, e-mail: petr.kanovsky@upol.cz
MUDr. Michaela Kaiserova, Ph.D., tel.: 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.: 597373110, 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

Pekatskd 53, 656 91 Brno

Centrum pro abnormalni pohyby a parkinsonismus Brno
tel.: 543182662

Neuropsychologicka ambulance

tel.: 543182655, 543182660, 543 182634, 543182625

PSYCHIATRICKA KLINIKA LF MASARYKOVY UNIVERZITY
Jihlavska 20, 625 00 Brno - zde nelze absolvovat prvovysetieni pro test
MUDr. Libor Ustohal, Ph.D., tel.: 532232055, e-mail: lustohal@fnbrno.cz

PSYCHIATRICKA AMBULANCE PORTCHANCE, s.r.o.

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

Tel.: 546222434, e-mail: ambulancepsychiatrie@email.cz

Ostatni pracovisté

PARDUBICKA KRAJSKA NEMOCNICE

Kyjevska 44, 532030 Pardubice 3

Dotazy na vyzivu

MUDr. Zuzana Kala Grofova, Nutri¢ni a dietologické oddélent, tel.: 466012 999,
466019426, e-mail: zuzana.grofova@nempk.cz
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Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficity
MUDr. Ales Kopal, tel.: 466014702, e-mail: ales.kopal@seznam.cz

PGD kliniky

SANATORIUM HELIOS spol. s.r.0., Stefénikova 12, 602 00 Brno, www.sanatoriumhelios.cz
MUDr. Véra Hofinova, klinicky genetik, mobil: 604415 649

Mgr. Dusana Vranova, IVF koordindtorka, mobil: 731416420

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 vefejnost® je k dispozici adresat pracovist klinické logopedie.

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

ORGANIZACE A INSTITUCE

Ceské organizace

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

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

CESKA ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENT

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

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

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

Na Pofi¢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. Tomas 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.

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

66 KONTAKTY



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.4., Apolinatska 4a, 128 00 Praha 2,
e-mail: macek@anima-terapie.cz

Poradna pro vyZivu

WWW.Vyzivavnemoci.cz

Seznam ambulanci a l1ékar, 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 rodiné, 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. Zdenka Vondrackova - predsedkyné,

Cesk4 Cermna 41, 549 21 Ceska Cermna

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

Pernerova 168, 530 02 Pardubice

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

Iva Vestfalova

Stracovska Lhota 19, 503 15 Nechanice

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

Jedna se o ¢leny, ktefi jsou ochotni podélit se o své 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,
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9 probiotickych kmeni v denni davce 9 miliard CFU* + vitamin D3 + prebiotika

70 % imunitnich bunék se nachazi ve stievech,
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HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni, charak-
terizované mimovolnymi pohyby, poruchami chovani a demenci. K nastupu piiznaki
dochazi obvykle v dospélosti, nej¢astéji mezi 35.-45. rokem Zivota. Progresivni ubyvani
télesnych a dusevnich schopnosti vede k uplné zavislosti pacienta na péci okoli. Jde
o relativné ridké onemocnéni s vyskytem 1 nemocny na 10000-20 000 obyvatel. HCH
se v rodindch vyskytuje po fadu generaci a je velkou zatézi pro pacienty i jejich rodiny.
Utinna lé¢ba dosud neexistuje. Pifbuzni a partnefi postizenych i osoby v riziku jsou
obvykle po léta konfrontovani s povahou i pribéhem choroby. Mivaji velmi jasnou
predstavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢ném prenosu. Rodina se dostdava do socidlni
izolace, predevsim kvili zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy miize hrat
znac¢nou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zatéz je umocnovana pocitem vyjimecnosti
danym fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromé ptibuznych niko-
ho se stejnymi problémy a ani u odbornikd vzdy nenajde patti¢né pouceni a podporu.
Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s. (SPHCH) vznikla roku 1991
jako neziskova svépomocna pacientska organizace. Jejim cilem je poskytovat viestran-
nou pomoc a podporu pacientim a jejich rodinam, zlepSovat informovanost rodin,
profesionald i vefejnosti a zkvalitiiovat dostupné sluzby a péci.

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

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

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

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