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ZNAK SPHCH

Znak predstavuje hlavu a horni torzo jedince, nebot Huntingto-
nova choroba muze postihnout jak dusevni, tak fyzické funkce.
Zmenseny prostor uvniti symbolu znazornuje omezené fyzické
a dusevni schopnosti postizené osoby.

Symbol nahrazuje rozvijejici se kvét rostliny, aby byl znazornén
riist a rozvoj ¢innosti svépomocnych spole¢nosti pro Huntingto-
novu chorobu na celém svété.

Je také znamenim nadéje - Ze prace a vyzkumné uspéchy posled-
nich let povedou k tispésné 1é¢bé.

MOTTO:

Vrcholem uvazlivosti je odvazit se!
Simon Peres

Seznam zkratek
V textu zpravodaje ARCHA se vyskytuji riizné zkratky. Castym vypisovanim plnych na-
zvil by se ztézovala prehlednost textu, proto nejcastéji uzivané zkratky uvadime v tvodu.

SPHCH . ........ Spole¢nost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé
HCH,HD,HN . . . .. Huntingtonova choroba, nemoc

JHCH,JHD. . . . . .. Juvenilni forma Huntingtonovy choroby
EHDN.......... Euro-HD Network

EHA . .......... European Huntington Association

IHA ... ........ International Huntington Association

HDSA . ... ...... Huntington’s Disease Society of America

NRZP . ......... Narodni rada osob se zdravotnim postiZzenim
KpzZ ........... Koalice pro zdravi

APSS. . . ... ... .. Asociace poskytovateld socialnich sluzeb
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PROC SE UCIT TOLERANCI?
Ing. Jiti Hruda

Vsichni odbornici jsou odborniky na to, co bylo. Neexistuje
odbornik na to, co bude. Pokud se ¢lovék chce stat odborni-
kem na ,,budoucnost, zku$enost je tfeba nahradit vizi.

David Ben Gurion, zakladatel stdtu Izrael

Cely na$ zivot je angazovanosti do zaleZitosti, které nas nad-
chnou, znechuti, posiluji nebo vycerpavaji. To, ze byvame vta-
zeni do déje a jsme zapojeni emotivné, télesné dusevné nebo du-
chovné nas privadi do silné neobjektivniho postoje. Neumime
pak rozpoznat skute¢né hodnoty, vyhodnotit postoje a nasledné i potteby pro nas zivot
nebo pro Zivoty jinych.

Vsichni jsme postiZeni néjakym trapenim, které nas suzuje. To je to, co spojuje vSech-
ny lidi na tomto svété. I kdyZ je mira a intenzita souzeni u kazdého jind, mnohdy nés
posiluje jen ten fakt, Ze v tom nejsme sami. Nejsme oprosténi od nemoci, fyzické smrti
nasi ¢i naich blizkych a nejsme slepi viidi utrpeni kolem nas.

Cely zivot se u¢ime toleranci v mnoha smérech. Co je tolerance? To je uméni hezky
zit a dobte spolupracovat s témi, kdoz jsou trochu jini, nez ja, kteti maji trochu odli$néjsi
nazory, nez mam ja.

Pro¢ se musime ucit toleranci? Je jasné, Ze cokoliv je Zivé, je zaroven mnohotvarné. Jak
komplikovany je ¢lovék. A co teprve skupina lidi. Kolik rtiznych nazort, ndhledu, prani
a ocekavani splnéni tam je. A takova rtiznoroda skupina je i Spole¢nost pro pomoc pri
Huntingtonové chorobé. A takova je i Huntingtonova choroba ve svych projevech. Pest-
rost nejenom k Zivotu patfi, ale je jeho podminkou! Pokud se z né¢eho za¢ne rozmanitost
vytracet, je to cesta vedouci k zaniku. To znamen4, Ze z rozmanitosti se mame radovat
a udrzet ji. Diky tomu pak nastava rust a vyvoj, zrani.

Kazdy z nas pochazi z jiné rodiny, m4 jiné ukoly, odli$né zkusenosti. Kazdy z nas se
potom jinak zapojuje v praci, v rodiné i ve spole¢nosti obecné, tak i v uzké spole¢nosti
SPHCH. Kazdy z nés nékterym podrobnostem klade riznou vahu. A to nemusi zname-
nat, Ze se jeden z nas plete a druhy ma pravdu. Kazdy mame jiny vkus, jiné pozadavky,

......

s HCH. To jsou ptirozené rozmanitosti. Nemusi nds to znepokojovat, jsou projevem pes-
trosti Zivota.
Rodinu netvori lidé totozni, ale lidé, ktet{ se miluji. Tak i SPHCH netvoii totozni lidé,
ale ti, ktefi se toleruji. Dulezitd proto je pokora, mirnost a trpélivost. Trénujme je.
Pokora uréuje, jak vidim sebe vedle druhych, ale neznamena navenek mlcet a uvnitt
nebo v zakulisi brblat.



Mirnost reguluje nasi komunikaci o vécech, které vidime rozdilné. Nedovoli mi nazor
druhého shodit ze stolu, ani uminéné prosazovat své minéni. Ale mirnost neznamena
nemit sviij nazor.

Trpélivost dodava silu, kdyz se rozhodnu ustoupit a dat prostor minéni, vkusu, poza-
davkiim, které mi nejsou vlastni. Je to projevem sily a stability. A pokud mam tu vysadu,
ze se uplatnil muj nazor, je potfeba se vratit zpét k pokore.

Jestli se takovy pestry a nesourody organismus, jako je SPHCH, rozviji a roste, je to pro
néj dobra diagndza a ne rakovinné bujeni.

SPHCH je mnohobarevny organizmus. Kazdy tucastnik pfinasi tfeba odlisny nazor, ale
jsou zase ¢lenové a prichozi, ktefi mu rozuméji a dokazou si vybrat partie a nazory, které
naopak jini zavrhuji a oznacuji je nalepkou diletantizmu. Nemusi to byt a neni stopro-
centni pravda. I v tomto ptipadé je dilezita tolerance, mirnost a pokora.

Nékdy musime kousnout do kyselého jablka, ale obvykle se po chvili tézko ptijatelna
chut zméni na osvézujici.

Slychame rtizné nazory a podnéty, kam by se méla SPHCH dale ubirat, jak se dal vy-
vijet. Nezda se ndm fér viici ostatnim ¢innost omezovat. Jisté jsou mezi nami clenové,
ktefi jsou svym zpusobem ,,za vodou, které nemoc minula. Jejich déti zvolily bez testu
podstoupit PGD a mtizou se t&it ze zdravych vnoucat. Pro né je nase ¢innost zbyte¢né
$iroka, ale zapominaji na to, Ze i jejich rodina je HCH poznamenana trvale. A mize se
objevit v rodindch blizkych.

Dalsi skupiny jsou pecovatelé a osoy v riziku, ktera se potfebuje obohatit o nové infor-
mace a sdilet se se svymi pocity, zkusenostmi a nabijet se k dalsimu pecovani.

Dile si uvédomujeme, Ze mezi nds prichazeji stale novi zajemci, ktefi pottebuji in-
formace, které dlouhodobi ¢lenové jiz nékolikrat slySeli, ale pro prichozi je to novum.
A z téchto lidi se stavaji novi ¢lenové SPHCH, a protoze jsou obvykle mladi a pocitacové
gramotni, maji i chuf organizaci v lecéems pomoci.

Proto chceme dale udrzet rozsah a chod SPHCH i pres narky nad nedostatkem penéz
pro zajisténi vsech aktivit. Co vynechat? Archu, ted kdyz se toho tolik déje ve vyzkumu
lécby HCH, kdyz jsou dostupné zajimavé ¢lanky, které je potfeba prelozit a dat k dis-
pozici? Omezit rekondi¢né edukacni pobyty, ted kdyz mnoho ¢lent potiebuje podporu
a prichazeji novi ucastnici? Co by se asi stihlo za sobotu pfed polednem a odpoledne
ve zmatku pfi prijezdech a podobné? Zkuste se nad tim zamyslet a dejte nam védét. Otaz-
ka je kolem détského tabora, kdy po prvnich 2 turnusech zajem opada, ale na druhou
stranu jsou instituce ochotné tuto aktivitu uznat a pomoci finan¢né, a proto i SPHCH
muze détem z nasich rodin snizit poplatky a pro déti je moc diilezité zménit na ten tyden
spolecenstvi a zucastnit se i ¢innosti, které rozvijeji $ikovnost, samostatnost a upeviuji
spravné navyky.

Proto na zavér znovu vyzyvam vSechny ¢leny k toleranci a a vziti se do potfeb vétsiny.
Nesnazte se rozbijet uzasné vztahy, které obecenstvi SPHCH zatim ma, uvnitf i navenek.
Kdyz bojovy pokitik zni ,,Za mnou®, nemutizete vést lidi bez osobniho ptikladu a bez mo-
tivovani, aby se ztcastnili ¢innosti spole¢né s vami.



PROSBY BYLY VYSLYSENY, PRACUJEME DAL
PharmDr. Zdetika Vondrdckova

Vézeni a mili ptiznivci SPHCH,

dovolte mi, abych toto podzimni ¢islo otevrela nejen dvahou
o dalsich vizich SPHCH, ale predevsim fakty, které, jak se zda,
jsou plné nadéji.

Néco se kolem mne a ve mné méni a najednou nepracuji sama
jen s kolegou Hrudou, ale v Pardubicich se nas tym s pani Musi-
lovou rozsifil o Janu Hockeovou, manzele OstriZzovi a Ivu Vest-
falovou. Snazime se pro vas, ale i pro sebe, pracovat podle svych
nejlepsich predstav a hlavné podle svych sil a moznosti.

Velice dobie pokracuje spoluprace i s Diecezni katolickou charitou v Hradci Krélové,
kde jsme v ¢ervnu dvakrat prednaseli o HCH a problémech rodin i pacientd. Manze-
1é Ostrizovi promluvili o svych zkusenostech z pecovatelského domu o pacienty s HCH
v Anglii, kde 5 let pracovali. Toto jsou pro nas, ale i pro vas nesmirné dulezité a praktické
zku$enosti. Pfes vSechny tézkosti, které s sebou HCH nese, jsou presvédceni, ze tyto do-
movy maji vyznam jak pro pacienty, tak i pro rodiny, protoZe je to misto, kde se setkavaji
lidé se stejnymi problémy a vytvori takovou velkou rodinu.

Alespori po e-mailu se potkdvame s pani Hldsnou ze Stiti, pani Dorrovou z Betdnie
z Néachoda a prispévky posild také rodina Strasikova z Ostravy. Dostavame tak informace,
jak zvladaji péci o pacienty s HCH ve tfech nasich doposud spolupracujicich pobytovych
zafizenich.

Podékovani spolupracovnikim

Musim pfiznat, Ze mne tato zména jako predsedkyni SPHCH moc a moc té$i. Na pra-
ci uz nejsme s inzenyrem Hrudou sami. Je to nesmirné dulezité, protoze, jak jsem jiz
nékolikrat zdtraziovala, jsme laici a SPHCH délame ve svém volném case. Na druhou
stranu je nase prace na vysoce profesionalni urovni a pokryva siroky okruh aktivit kolem
vedeni a ¢innosti SPHCH. Pozadavky ze strany uradi se neustale zvySuji a napli ¢innosti
SPHCH ze strany ¢lent vyzaduje stéle vice Casu a prace. Timto velice dékuji vSem, kdo se
aktivné pridali k nasi praci. V$ak si sami prectéte kolik prispévka, v tomto ¢isle Archy je.
Miéme tak nadéji, Ze udrzime ¢innost SPHCH na stejné dobré trovni, jako byla doposud.

Ing. Hruda jiz opét svédomité pripravuje zZadosti o dotace na pristi rok, diky kterym
bychom, mimo jiné, mohli vydat nové materidly o HCH pro pecovatele. Byly totiz opét
vypsany dota¢ni programy na edukacéni materidly.

Jak pracovat dal?

Je jasné, ze SPHCH musi mit jasnou vizi do budoucna, abychom nebyli odborniky,
ktef1 jen kritizuji, jak by se co mélo délat, coz je pro nas Cechy tak typicky narodni rys, ale
aby nase prace byla pfinosem zejména pro vas a fungovani bylo efektivni. Ze zkusenosti



jinych neziskovych organizaci vim, Ze se zcela zbytecné rozpadly na rizné malé organi-
zace s obdobnou néplni a i pro stejnou diagnézu. A to si nemyslim, Ze je spravna cesta.
Néco podobného se déje i v Italii, kde je nékolik huntingtonskych spole¢nosti. Proto si
myslim, Ze je velice dobré, ze diskutujeme o aktivitach i ¢innosti SPHCH s vami a snad
nécemu podobnému predejdeme.

Z jarni dotaznikové akce jasné vyplynulo, Ze aktivni ¢clenové si preji zachovani SPHCH,
ze chtéji, aby se provozovaly internetové stranky s poradnou, vydavala a rozesilala se Ar-
cha, poradaly se 2x ro¢né rekondi¢né-edukacni pobyty, vydavaly se eduka¢ni materialy
a poradal se rekondi¢ni letni tabor pro déti - viz nasledujci tabulka.

Vyhodnoceni dotazniku
Ano Ne
1 |Jste clenem SPHCH?
60,94 % 37,50 %
, | Platite ¢lensky pfi- Ano Ne
spévek (150 K¢/rok)? 60,94 % 37,50 %
Pacient Partner, .. ; .
3 |yste.. SHCH | pelovatel Osoba v riziku Odbornik Jiné
12,50 % 42,19 % 9,38 % 9,38 % 25,00 %
4 Je pro Vas ¢innost Ano Ne
SPHCH prinosem? 98,44 % 0,00 %
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Které z uvedenych tace
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Dortistd ndm nova generace a ¢lenové rodin zatizenych HCH se vice oteviraji, neskry-
vaji své problémy a potieby a zacinaji vystupovat z anonymity. Vzajemné se kontaktuji,
spojuji se a za¢inaji sami pro sebe hledat pomoc v ¢eské spole¢nosti. Pritom jim je vem
naprosto jasné, zZe spojeni se svétem a védci je nadale dulezité. Uz se umi, alespon v né-
kterych situacich, spojit a ulehcit si svou Zivotni cestu.

Rekondice ma mit pfinos pro vSechny zucastnéné

Mozna se nékomu ze star$ich ¢lent zd4, Ze program pobytil je Spatné strukturovany.
Mozna se domnivaji, Ze je 1épe se prochazet a jen si tak povidat, ale zapominaji, ze mladi
maji zcela jiné a zasadni divody, pro které nasli cestu na rekondici. Pfedev$im pro né se
rekondice délaji a méli bychom jim dat vétsi prostor. Presto viak nechceme zahlcovat
vSechny odbornymi prednaskami, a proto prosim o vasi pomoc. Dale v Ar$e naleznete
dotaznik, na zdkladé kterého bychom chtéli zjistit vas nazor na rekondici, abychom moh-
li pripravovat programy, které budou co nejvice odpovidat vasim predstavam a zaroven
pozadavkim dle dota¢nich programi.

Jarni setkani v Pardubicich bylo Gzasné. Bylo nas tam pres 80, hodné novych rodin
a naprosto perfektni organizace pobytu. Pravda je, vybrand témata vzdy zajimaji vSechny
ptitomné, kazdy mame jiné dotazy a potfebujeme jiné informace. V tak kratkém case,
ktery na rekondici mame, je velice t¢zké vyhovét vSem, ale myslim, Ze v Pardubicich se
nam to vétsinou podarilo.

Hlavnim tcelem rekondice je predavat informace a také navazat spojeni s ostatnimi rodi-
nami s HCH a vzajemné si pomdhat a nebyt lhostejni. V Pardubicich bylo toto jisté splnéno.
Moc dékuji pani doktorce Klempifové, Ze se zde ujala mladika, ktery si uvédomil, co stras-
ného muze potkat jeho kamaradku. Vim, nebylo to poprvé, kdy psycholog nebo psychiatr
na setkani SPHCH poskytoval ,,prvni pomoc® Stejné tak dékuji pani Slavikové a Raftlové, ze
prevzaly na chvili pé¢i o manzelky pana Justa a Doldka a vzaly je ven na prochazku.

Pro rodiny zatizené HCH je velice dulezité, aby jim lékafi zachovavali pfizen a mohli je
doprovazet jako odbornici v krizovych situacich i na rekondi¢nich pobytech. Souc¢asné si
myslim, Ze rekondi¢ni pobyty se uz nemohou stavét pfedevsim na individualnich konzul-
tacich s lékari, ale spiSe na skupinovych diskusnich krouZcich s odborniky, at uz z rad od-
bornikti na HCH, ale i s prislusniky rodin, ktefi maji praktické zkusenosti s zivotem s HCH.

Spoluprace lékar je dulezita po cely rok

Trosku mne vsak mrzi, Ze kromé Prahy a pani doc. Santavé ostatni 1ékafi nenachazi
¢as, aby mezi nas prijeli, eventudlné napsali néjaky prispévek na web ¢i do Archy. Vim,
ve je navic, nad pracovni povinnosti, ale rodiny z okoli Brna, Olomouce i Ostravy jsou
potom nakonec zbyte¢né sméfovany do Prahy, coz je pro né finan¢né velice naro¢né.
Podle informaci, které mdm od pani Saginkové za EHDN, je momentalné jediné fungujici
centrum v Praze. Mné jako predsedkyni SPHCH je velice lito, Ze se v dal$ich méstech se
nenaslo dostatek podpory pro existenci center EHDN.

Neékdy si pripadam jako pani predsedkyné portugalské SPHCH, ktera lékate premlou-
vala a prosila, aby si udélali ¢as na prezentaci na evropském kongresu SPHCH. Na druhou



stranu, SPHCH zalozila pani doktorka Zidovskd4, organizace ma ve svété velmi dobrou
povést a i pro lékare a terapeuty je to snad také trochu cest se na ¢innosti SPHCH podilet.

Mame nové piekladatele

Stejné jako se pred dvéma lety spojili mladi do HDYO, chtéji se i ¢esti mladi potkavat
a povidat, si ale volaji i po prednéskich z vyzkumu HCH ve svété, ale predevsim v CR.
Moc mne jako predsedkyni tési, ze Libéchov s nami nadale spolupracuje a nasi clenové
maji vysledky vyzkumu z prvni ruky.

Najednou, jako by se také roztrhl pytel s prekladateli. Uz mnoho let stale prosime,
pomozte nam s pieklady, ale zd4 se, 7e teprve ted byly nase prosby vysly$eny, a ze Cechy
budou moci sekundovat svétu. Uz nebudou ¢lanky na HDBuzz a HDYO jen v angli¢ting,
$panélstiné a francouzstiné ¢i némciné. Pozor! Uz tam jsou i v ¢estiné.

Bojujeme za dhrady lékia

Letos na jafe jsem se také kone¢né napsala dopis na SUKL, o ktery mne prosil jiz loni
prof. Roth. Vyhledala jsem si kontakt na firmu, ktera u nas registrovala Tetmodis 25/112 tbl.
(4c¢inna latka tetrabenazin), a setkala jsem se zde s velice prijemnou a vstficnou kolegyni.
Na nd$ dopis jsme ze SUKLu nedostali prili§ dobrou odpovéd, protoze jsme se dozvédeé-
li, ze jako pacientska organizace nejsme soucasti spravniho fizeni a do stanoveni thrady
pripravku nemame co hovofit a vstupovat. Presto byla najednou tihrada stanovena, ale ne
pozitivné pro nase pacienty. Bohuzel SUKL se rozhodl na zékladé doporuceni zdravotnich
pojistoven stanovit thradu na 70 % ceny, coz predstavuje velky doplatek, v fadu nékolika
stokorun na mésic.

Na zakladé¢ tohoto negativniho rozhodnuti a politickych zmén jsme pozadali o pfijeti
U pana ministra zdravotnictvi CR. S panem Ing. Hrudou jsme byli ptijati 1. 8. 2013 panem
naméstkem pro zdravotni pé¢i MUDr. Ferdinandem Poldkem. Toto setkani bylo velice pfi-
jemné a snad poprvé jsme méli pocit, ze nas ufednik chape a chce se zamyslet, zda by bylo
mozné nai situaci néjak systémové fesit. Jednali jsme totiz hlavné o specializovanych poby-
tovych zafizenich se zdravotni péci pro pacienty s HCH. Ohledné thrady Tetmodisu jsme
argumentovali, Ze toto je netnosny doplatek pro nase nemocné, ktefi jsou c¢asto bez pro-
stfedkil a rodinné podpory. Zde jiz tak vstticny nebyl, ale ptislibil, Ze se na problém podiva.
Zatim jsme nedostali Zddnou odpovéd. Tak uvidime, zda nebude se zménou vlady odvolan
drive, nez néco pro pacienty s HCH bude moci udélat. Ale beru to jako velky pocin.

Dalsi nasi aktivitou budou asi muset byt navstévy rfeditelt zdravotnich pojistoven, aby-
chom se dostali v pomoci nasim pacientim o stupinek dale, protoze ti rozhoduji o thra-
dach a platbach za zdravotni péci.

Nejvétsi problém - vhodny pecovatelské zaFizeni

Na zdkladé mé z4dosti za SPHCH na MZ CR o zafazeni do sledovani diagnézy G10
Huntingtonova nemoc na ro¢nim vykaze o ¢innosti zdravotnického zatizeni pro obor
neurologie v rdmci statistického zjistovani UZIS CR ze dne 8. 8. 2011, jsme letos obdrzeli
prvni vysledky za rok 2012 - viz nasledujci tabulka.



Statistické pocty pacientii registrovanych dle diagnézy G10 - Huntingtonova choroba
. Vékova skupina Z celkového poctu
. P(?cet . Diagnos-
Kraj pacientu 0-19 let 20-64 | 65 !et Zeny Muzi tikovani
celkem let avice
vroce 2012

Hl. m. Praha 145 1 118 26 82 63 37
Stredocesky 20 0 15 5 6 14 3
Jihocesky 29 0 23 6 14 15 7
Plzensky 10 0 4 6 2 8 2
Karlovarsky 20 0 11 9 8 12 5
Ustecky 34 0 23 11 11 23 4
Liberecky 8 0 6 2 6 2 4
Krélovehradecky 28 0 22 6 13 15 1
Pardubicky 20 0 17 3 13 7 0
Vysocina 22 0 20 2 12 10 5
Jihomoravsky 28 0 16 12 18 10 4
Olomoucky 29 1 20 8 13 16 13
Zlinsky 19 1 14 4 9 10 4
Moravskoslezsky 32 0 26 6 21 11 6
CR 444 3 335 106 228 216 95

Z této tabulky jasné vyplyva, Ze nejcastéji nemocni na HCH jsou pacienti v produktiv-
nim véku a domovy diichodcti a klasické LDN pro né nejsou viibec vhodnym pobytovym
zafizenim, stejné tak jako psychiatrické lé¢ebny.

Zporadny a zadosti o trvalé umisténi pacientti s HCH do pobytového zafizeni také vime,
Ze nejcastéjsi zadatelé jsou bezdomovci a pacienti v produktivnim véku (jiz od 30 let), jen
20 % predstavuji pacienti v diichodovém véku.

O financich alespon trochu pozitivné

Diky nesmirnému snazeni Ing. Musilové, Ing. Hrudy, Jany Hockeové a nékterych dal-
$ich se nam podafilo shromazdit finance na dalsi ¢innost. Proto jsme se nakonec rozhodli
a ptijali pozvani na IHA konferenci do Brazilie. Jsme velice napjati, s jakymi informacemi se
letos vratime a o véem vas budeme informovat na podzimnim rekondi¢nim pobytu.

V zavéru tohoto spise faktografického tvodu chci jesté pfipomenout, ze pro letosni
rok plati clensky pfispévek 150 K¢ a 300 K¢ byl odhlasovan az na pristi rok. Rada bych
jesté podékovala v§em darctim, kteti ndm pomohli prekonat leto$ni krizovy finanéni scé-
ndaf a vSem, at odborniktim z fad profesiondltl, charit, ufedniki, socidlnich pracovni-
ki ¢i empatickym dobrovolnikéim za veskerou pomoc, kterou v leto§nim roce poskytuji
SPHCH.

S laskou a diky predsedkyné SPHCH Zdenka Vondrackova.
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CLANKY

VLIV MUTACE GENU HCH NA SPRAVNE FUNGOVANI JATER

Dr Jeff Carroll, preklad Mgr. et Mgr. Adriana Fico
HDBuzz.net

Zmény v jatrech u pacientt s Huntingto-
novou chorobou naznacuji, ze bychom se
- T méli zabyvat zménami v celém téle. Podle
nové studie muZe u pacientt s Huntingto-
novou chorobou (HCH) dochazet ke zmé-
ESa = nam na jatrech. Otevira se tak novy pro-
g stor pro badani.
. U pacientti s Huntingtonovou chorobou
patrné dochézi k celé radé zmén, které ne-
jsou spojeny s mozkem, ovsem tato premi-
sa nebyla doposud podrobné prozkouma-
= na. Nedavno byly objeveny duikazy, které
potvrzuji, Ze nositelé mutace HCH maji zménénou funkci jater, a to pred manifestaci
samotnych priznaka HCH. Toto nové zjisténi nam muze usnadnit chdpani metabolic-
kych zmén, které se u pacientt projevuji a které nejsou v sou¢asné dobé dostate¢né pro-
zkoumdny a pochopeny.

Nemoc celého téla

Huntingtonova choroba byvéa popisovana jako neurodegenerativni choroba. To vSak
pouze znamena, ze hlavni symptomy jsou povazovany za dusledek pred¢asné smrti zvlast-
nich mozkovych bunék, kterym se fikd neurony. Vétsina vyraznych symptomt HCH je
témér urcité zpusobena pied¢asnou smrti neurond, véetné pohybovych symptomd, které
se u pacientt projevuji. Je také mozné, Ze problémy s myslenim a emo¢nim sebeovlada-
nim, které celou nemoc komplikuji, jsou taktéz spojené s odumrtelymi ¢i nefunkénimi
mozkovymi bunikami.

Je prekvapivé, Ze zmutovany gen, ktery HCH zpusobuje, je aktivni, nebo je zménén,
témér v celém téle. Kdyz védci tento gen poprvé objevili, domnivali se, Ze miize vznikat
pouze v urdité ¢asti mozku. Ve skute¢nosti se vak ukazalo, Ze zatimco v prabéhu HCH
odumiraji pouze jisté druhy mozkovych bunék, témét kazda bunka v téle produkuje
gen HCH.

Kdyz uvazime tuto $ifi ptisobnosti genu HCH, je az prekvapivé, Ze védci teprve zaéina-
ji chapat, Ze nejen v mozku, ale i jinde v téle, néco neni, jak ma byt. Nékteré z téchto zmén,
k nim? dochdzi mimo mozek, jsou dulezité k pochopeni této nemoci. V HDBuzz jsme
jiz popsali zmény v imunitnim systému u pacient s HCH: utlumeni funkce imunitniho
systému u my$i s genem HCH mélo pozitivni ulinky, a to bez uziti 1ékii, které pusobi
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v mozku! Ostatni aspekty Huntingtonovy nemoci jsou méné znamy, mohou vsak byt
velmi dilezité. Mnoho pacientii napriklad ztraci na vaze, ackoliv maji dostate¢ny pfisun
kalorii. Rand studie, kterd se zabyvala zivotnim stylem a jeho vlivem na HCH ukazala, Ze
pacienti, kteti méli v dobé prvni diagndzy vétsi hmotnost, méli pomalejsi priibéh nemoci.

Slovem metabolismus védci oznacuji veskeré chemické procesy, které umoznuji télu
pretvorit potravu v energii. Zmény v metabolismu, které vedou ke ztraté vahy, mohou mit
Tyto zmény zacali védci zkoumat teprve nedavno.

Zhorsena funkce jater

Pfed mnoha lety si védci v$imli, Ze pacienti, ktefi zemfeli na HCH, méli zmensena
jatra. Na rozdil od mozkovych bunék, jaterni buriky se obnovuji, kdyz jsou poskozeny.
Zda se, ze bunky v jatrech pacientti s HCH jsou odstraiiovany a nahrazovany mnohem
rychleji, nez ulidi bez HCH, coz miiZze znamenat, Ze jsou poskozovany mnohem vice, nez
je bézné.

Céste¢né na zdkladé téchto zjisténi se védci rozhodli prozkoumat zmény v jitrech
u mys$i s HCH. Prof. Jenny Mortonovd z Cambridgské univerzity se zabyva predevsim
zménami ve spanku. Jedna z jejich studii se zaméfila na to, které geny jsou vypnuty a kte-
ré jsou aktivovany v jatrech u mysi s HCH béhem dne. U mysi, stejné jako u lidi, se akti-
vuji riizné geny v riznych dennich dobach. Tento slozity proces aktivace rtiznych druht
gentl v jatrech v pribéhu dne u mys$i s HCH nefunguje dobfe. Miize to mit velky vliv
na metabolismus celého téla, nebot jatra hraji v metabolismu kli¢ovou roli.

Dochazi ale také ke zménam v jatrech u lidi s HCH? Nové dukazy, které byly objeve-
ny skupinou vyzkumnika z némeckého Bochumu pod vedenim doktorti Carstena Safta
a Svena Stiiweho, toto potvrzuji. V ramci této studie byl proveden velmi jednoduchy test
jaternich funkci u tfech skupin lidi: kontrolni skupina, lidé s genem HCH, ale bez prizna-
kit nemoci, a lidé s rozvinutymi symptomy. Kazdy vypil malé mnozstvi vody, kterd obsa-
hovala chemickou latku zvanou methionin. Methionin je jeden z jednadvaceti aminoky-
selinovych blokd, které vyuzivaji nase bunky k produkei véech bilkovin, které potiebuji.
Proto se methionin pfirozené vyskytuje v lidském téle ve velkém mnozstvi. Methionin,
ktery byl védci podavan, byl ponékud odlisny - obsahoval totiz abnormalné tézky atom
uhliku. Diky tomu ma kazda molekula methioninu jinou hmotnost nez normalni, a pro-
to je mozné pouzit specidlni zatizeni k tomu, aby byl tento tézky uhlik sledovan v téle.
Ukazalo se, Ze methionin, ktery pfijimame v piti nebo potravé, je stépen v jatrech. Proces
tohoto $tépeni muze byt sledovan tim, Ze se zjistuje pritomnost tézkych atomd uhliku
v oxidu uhli¢itém, ktery pacient vydechuje.

Jednoduchy a elegantni test

Dobrovolnici vypili ndpoj s aminokyselinami a dychli do pfistroje, ktery dokaze roz-
poznat mnozstvi tézkych atomt uhliku v jejich dechu. Vyznam tohoto testu je obrovsky
- podle diikazti, které byly nashromazdény v pribéhu mnoha let, se zda, ze je mozné
zkoumat funkci jater timto zptisobem. U pacientti s HCH bylo v dechu méné priznakové-
ho uhliku nez u kontrolnich jedincti, coz potvrzuje, Ze lidé s HCH mohou mit zménénou
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funkci jater. Lidé s genem HCH, u kterych nebyly zpozorovany symptomy choroby, méli
rovnéz v dechu méné tézkého uhliku.

Zacatek vyzkumné cesty

Jedna se o nejlepsi dosavadni dikaz toho,
ze HCH zpusobuje zménu funkce jater,
ktera se projevuje i u nositeld mutace.
Vime také, Ze normalni funkce jater je vel-
mi dilezita pro regulaci metabolismu ce-
lého téla. Je dulezité poznamenat, ze tyto
zmény jsou jen velmi nepatrné a Ze nelze
fici, Ze by lidé s HCH mutaci méli nemoc-
na jatra nebo ze bych jejich jatra selhavala.
Neexistuji ani diikazy o tom, zZe by tito lidé
byli nachylni k jaternim onemocnénim,
ktera by mohla byt sama o sobé riskantni.

Jsme stale daleko od pochopeni vlivu zmén v jatrech na zmény, které pozorujeme
v metabolismu pacienti s HCH, mame v3ak jiz alesponl smér, kterym by se mél vyzkum
ubirat. Tato zjisténi odkryvaji védciim, ktefi se zkoumanim téchto zmén zabyvaji, nové
moznosti, takZe se mtizeme t&$it na nové prinosné poznatky plynouci ze zkoumani zmén

v celém téle.

ZKOUMANI ,VYROBY“ BILKOVINY HUNTINGTIN
Dr Melissa Christianson, pteklad Mgr. et Mgr. Adriana Fico

HDBuzz.net
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Vyroba normalnich a abnormalné dlou-
hych huntingtint je fizena odli$nym zpu-
sobem. Kazdy ¢lovék ma dvé kopie Hun-
tingtonova genu, pricemz Huntingtonova
choroba je zptisobena kopii, ktera je prilis
dlouha. Z nedavno provedeného vyzkumu
vyplyva, ze bunky maji rtizné regula¢ni
mechanismy pro vyrobu bilkovin podle
normédlnich a abnormalné dlouhych gene-
tickych instrukei. Zkoumani téchto regu-
latort vyroby bilkovin ndm muze byt na-
pomocno v hledani lékti na HCH. Nasli
jsme novou cestu, jak udrzet bunky pri
HCH zdravé?



Rekni ,,brambora“

Jiz pres dvacet let je nam znamo, Ze pfi¢inou vzniku HCH je mutace Huntingtonova
genu. Lidé, u kterych se tato nemoc objevi, maji jednu ze dvou kopii tohoto genu s opako-
vanym usekem, kviili kterému je tento gen abnormalné dlouhy. Mtzeme si to predstavit
nasledovné: pokud bychom méli zapsat normélni Huntingtontiv gen jako slovo ,,bram-
bora®, u pacientt s HCH by jedna kopie byla zapsana nespravné, asi jako ,,brambobora®
nebo dokonce ,,brambobobobora®. Pravé kvili této abnormaélni délce kopie huntingti-
nu dochdzi k poskozovani neurontl, nebot jsou nuceny produkovat abnormalné dlouhé,
$kodlivé verze bilkoviny zvané huntingtin.

Jeden z problémd, jemuz musi védci celit, je vyvoj 1é¢iva, které snizi $kodlivé ucinky
zptisobené abnormalné dlouhou bilkovinou, ale zachova uzite¢né funkce bilkovin s nor-
malni délkou. To neni jednoduché, nebot tyto bilkoviny jsou kromé opakovaného use-
ku totozné. Ovsem némeckému tymu védct se nedavno podarilo ¢ast tohoto problému
osvétlit. Vysledky jejich vyzkumu byly publikovény v ¢asopise Nature Communications.

Vyroba bilkovin

K tomu, abychom tomuto vyzkumu porozuméli, se musime nejprve seznamit s né-
kterymi podrobnostmi procesu vyroby bilkovin butikami. Zivot kazdé bilkoviny za¢ina
stejné — jedna se o soubor instrukei, které jsou zapsany v genetickém kédu buriky, tedy
nase DNA. Nejprve burika vyrobi pracovni kopii DNA, ktera je vytvorena z chemicky
pfibuzné RNA. Tento proces kopirovani se nazyva transkripce. Instrukce pro RNA se
volné pohybuji v blizkosti buriky, dokud se nedostanou do struktury, zvané ribozom.
Kdyz se instrukce s ribozomem sparuji, ribozom je za¢ne vyuzivat k sestavovani bilkovi-
ny. Tomuto procesu se fika translace (prepis). Translaci si miizeme predstavit jako postup
$éfkuchare, ktery pripravuje sviij vyhlaseny pokrm: $éfkuchat (ribozom) se tidi svym ob-
libenym receptem (instrukce RNA) a podle néj pokrm (bilkovinu) ptipravuje.
Stejné jako $éfkuchari, tak i ribozomy,
maji v kuchyni pfi pfipravé pokrmu své
pomocniky. U ribozomi se jedna o zvlast-
ni pomocny systém v burce. Diky tomuto
systému miize ribozom provadét translaci
genetické informace do bilkovin rychleji,
nez kdyby na to byl sdm.

Trocha pratelské vypomoci

Skupina védct, ktefi se zabyvaji HCH, se pod vedenim Susann Schweigerové z Max
Planckova institutu molekuldrni genetiky v Berliné rozhodla zabyvat vyrobou bilkoviny
zvané huntingtin pti rizné délce genu. Jak se predpokladalo, zjistilo se, Ze normélni i ab-
normalné dlouhé genetické instrukce byly prevedeny translaci na huntingtiny poté, co se
setkaly s ribozomy (podle nasi analogie s §éfkuchari). Béhem translace ov§em instruk-
ce RNA pro abnormalné¢ dlouhé huntingtiny mohou interagovat s pomocnymi systémy
(s pomocniky $éfkuchare). Tato interakce nebyla u normalni RNA huntingtinu zpozoro-
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vana. Ukazalo se, ze ¢im delsi je RNA instrukce, tim ochotnéji interaguje s pomocnymi

systémy. Jelikoz diky témto systémim je cela translace uc¢innéjsi, vysledkem této interak-
ce bylo, Ze bunky vyrobily abnormalné dlouhych huntingtind vice nez normalnich.

SniZovani po¢tu abnormalné dlouhych huntingtint

Védci chtéli zjistit, zda mohou ovlivnit pocet normaélnich a abnormalnich hunting-
tint tim, Ze budou pisobit pouze na pomocné systémy. Jelikoz tento pomocny systém
ponejvice interaguje s abnormalné dlouhymi instrukcemi huntingtinu, pak pokud by-
chom na néj ptsobili, mélo by byt mozné snizit translaci abnormalni varianty bilkoviny.
S pomoci ur¢itych latek védci zablokovali pomocné systémy nebo zabranili buitkam, aby
pomocné systémy vytvarely, a vysledek odpovidal ocekavani — abnormalné dlouhého
huntingtinu bylo vyrobeno méné.

Snizenim poméru abnormalné dlouhych huntingtint timto zptsobem je slibné, proto-
ze k tomu dochazi jesté drive, nez je tato bilkovina vyrobena. Pokud bychom mohli néco
takového provést v téle ¢lovéka, znamenalo by to, ze abnormalné dlouhé, neboli zmuto-
vané huntingtiny, by nemély moznost $kodlivé ptisobit na neurony.

Nadéje pro hledani léku

Tento vyzkum odhaluje moznost selektivné pozmeénit proces vyroby normalnich a ab-
normalné dlouhych huntingtinti. Jednalo by se o zpisob ,snizovani huntingtini“ nebo
»tlumeni gent®, pfi¢emz tento zptisob se lisi od jinych léciv, kterd ptisobi na DNA nebo
RNA a ktera jsou obtizné dopravitelna do mozku. Kromé pomocného systému védci zkou-
maji také dalsi prvky procesu vyroby bilkovin, jejichz ovliviiovani by mohlo byt uzitené
pro lé¢bu HCH. Jednim z téchto prvkii je mT'OR - bilkovina, kterd jiz byla vytipovana
jako potencidlni cil pisobeni v ramci 1é¢by HCH. Jiz je nam po nedlouhou dobu zndmo,
ze 1é¢iva, ktera plisobi na mTOR, snizuji hladinu zmutovaného huntingtinu tim, Ze jej po-
mahaji bunkdm znicit po té, co je vyroben. Novy vyzkum ukézal, Ze tato 1é¢iva mohou mit
dalsi uc¢inek, nebot snizuji pocet abnormalné dlouhych huntingtint, které jsou na poc¢atku
vyrobeny.

Bilkovina mTOR je velmi slibna pro hle-
déni 1é¢by HCH, protoze Uiad pro kont-
rolu potravin a lé¢iv (USA), ktery rozho-
duje o tom, které 1éky mohou byt pro lidi
pouzity, jiz schvalil nékteré mTOR inhibi-
tory pro lé¢bu rakoviny a pro transplanta-
ci organti. Pokud se ukaze, ze ptlisobeni
na mTOR bilkoviny je skute¢né uc¢inna
strategie 1é¢by, pak by mohly byt léky, kte-
ré jiz existuji, upraveny pro ucely lécby
1 Huntingtonovy choroby.
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Jsme na zacatku cesty

Musime si za prvé uvédomit, Ze tento vyzkum, ktery se zabyva roli pomocnych systé-
mu a mTOR bilkovin v procesu vyroby abnormalné dlouhych huntingtini, byl proveden
pouze v bunitkach mysi. Tyto laboratorni modely jsou pouze prvnim krokem pro pocho-
peni pribéhu této nemoci u lidi, takze pfed tim, nez se ujistime, zda tyto mechanismy
jsou aplikovatelné pro pacienty s HCH, nds ¢ekad jesté kus prace. Za druhé, dokonce po-
kud se potvrdi, Ze tyto mechanismu mohou byt pro ¢lovéka Gc¢inné, ostatni u¢inky téchto
1é¢iv mohou vylucovat jejich aplikovatelnost na HCH. Na priklad zminované mTOR in-
hibitory, které jsou schvélené Uradem pro kontrolu potravin a 1é¢iv, funguji tak, ze toxic-
ky ptisobi na mTOR a tlumi tak imunitni systém. Pravé diky tomu jsou tyto léky uc¢inné
pfi rakoviné a pfi transplantaci, kdy zabranuji télu, aby transplantat odmitlo. Ale protoze
v ptipadé HCH by tyto inhibitory musely byt uzivany v pribéhu nékolika let, tato lé¢ba
by vzhledem k utlumeni imunity nemusela byt vhodna.

Tento vyzkum je fascinujici proto, Ze odhaluje novy pristup, diky kterému se porozu-
méni HCH dostavé na sprévnou cestu. Cim vice rozumime zpiisobu vyroby normélnich
a abnormalné dlouhych huntingtint a jejich fungovani v mozkovych burnkach, tim lépe
jsme vyzbrojeni pro hledani 1éku na HCH.

TESTOVANI PRINCIPU TLUMENI GENU HCH BRZO ZACNE

Gene Veritas, pteloZili Denisa a Jakub Vinarsti
http://curehd.blogspot.cz

V Kalifornii sidlici spole¢nost Isis Phar-
maceuticals, Inc., doufd, Ze s dotaci 30 mi-
liont dolart a pristupem k novym techno-
logiim  $vycarského farmaceutického
giganta Roche zkrati ¢as, ktery je potfebny
k odstartovani klinického testovani moz-

— ného léku na Huntingtonovu chorobu.

[ Tento by mél na nemoc zauttolit v jejich

- genetickych kofenech a mohl by slouzit
- jako preventivni 1ék.

Partnerstvi oznamené 8. dubna stavi Isis do pozice ,,kdy se s velkou vervou snazi, aby
1ék postoupil do klinického testovani,“ fekl v telefonickém rozhovoru Frank Bennett,
Ph.D., viceprezident pro vyzkum spole¢nosti Isis.

Kli¢ovy kousek skladacky ve firemnim programu pro HCH poskytne dohoda, kterd
by mohla spole¢nosti Isis pfinést az 362 miliond dolart v platbach za rozvoj a udélovani
licenci pro 1é¢ivo, plus licen¢ni poplatky z prodeje 1éku pokud, by se osvéd¢il.

Isis coby dynamicka stfedni firma, zaméfena na objevovani 1éku, které chybi kapital
a infrastruktura pro velké klinické testy a komercializaci 1ékd, si konecné zabezpecila
partnera nezbytného pro uvedeni potencialniho léku na HCH na trh.
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»10 je ta nejlepsi zprava,“ fekl Don Cleveland, Ph.D., spolupracovnik spole¢nosti Isis,
ktery pomahal predstavit vyzkum lé¢by HCH s vyuzitim metody tlumeni genu pomoci
antisense oligonukleotidfi (ASOs). Prubéh klinického testovani je hodné drahy a Isis je
mensi spole¢nost. Naopak Roche je jednou z nejvétsich a nejuspé$néjsich farmaceutic-
kych spole¢nosti. Partnerstvi poskytuje spole¢nosti Isis podporu, nezbytnou pro prechod
od ranych do pozdéjsich fazi klinickych studii,” ekl dr. Bennett. ,Roche ma zna¢né zku-
$enosti s 1éky pro centralni nervovy systém, jako napt. Valium, které se pouziva od roku
1960,“ dodal. V souladu s predchozimi predpovédmi, dr. Bennett prohlésil, Ze Isis stale
véri, ze klinické testovani za¢ne v prvni poloviné roku 2014.

Aplikace 1éki do mozku

Princip tlumeni genu je zaloZen na snizovani produkce proteinu huntingtin, konkrét-
né se jedna o odstranéni mRNA, ktery ,,vyrabi“ huntingtin, v mozkovych bunkach. Tim
se zabrani ni¢eni mozkovych bunék a u pacientl nevznikaji motorické, kognitivni a psy-
chické problémy. Isis a Roche budou provadét experimenty s takovou technologii apli-
kace 1ékti do mozku, ktera by v ptipadé tspéchu umoznila vétsi prinik léku do mozku
a jeho snadnéjsi podavani.
Ptivodnim zamérem Isis bylo implantovat
¢erpadlo do pacientova bricha a vstfikovat
1ék primo do mozku. Pak se presunuli k in-
jekci do mozkomisniho moku (CSF) pomo-
ci davkovaciho portu implantovaného
v blizkosti hrudniho kose, s katetrem smé-
fujicim do oblasti michy. S touto technikou
by pacienti potfebovali ,jenom“ podkozni
pumpu, podobnou té, ketrou pouzivaji pa-
cienti s diabetem. ,,Tato technologie by nam
umoznila pouzivat systémové davkovani,“ vysvétlil dr. Bennett. Systémové davkovani
znamena, ze lék vstupuje do krevniho obéhu a tudiz ho télo dokaze lépe vyuzit, kdyz to
srovname s injekei léku do CSF.

»Je to mnohem pohodInéjsi a tato terapie je 1épe snasena. MuiZe zachytit pfiznaky dii-

7«

ve, mozna dokonce i zabranit rozvoji onemocnéni,” dodal.

Nalezeni svatého gralu?

»1yto prednosti také usnadiuji davkovani léku u geneticky pozitivnich asymptoma-
tickych jedincd,“ poznamenal dr. Bennett. Z etickych a védeckych diivodd, lidé v této
skupiné (geneticky pozitivni asymptomaticti jedinci) se zfidka, pokud viibec, Gcastni kli-
nickych testti souvisejicich s HCH. Védci v podstaté dosud neprisli na to, jak méfit to,
jaky by tato skupina mohla mit z léku prospéch. Navic pomér rizik a pfinost je vyssi, nez
u lidi s priznaky. Vyfeseni téchto problémd, a taky uplné zabranéni HCH (stejné jako u ji-
nych neurologickych onemocnéni jako je Alzheimerova choroba), je Svaty gral védecké
komunity. Partnerstvi Isis-Roche je cesta, na které by gral mohl byt nalezen.
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SniZenim rizik se uc¢ast na studiich stavd atraktivnéjsi a etické bariéry se zmensuji. Na-
vic vstup asymptomatickych osob do procesu umoznuje sbér dat o uc¢innosti (efektivite)
specifické pro danou skupinu. Dr. Bennett nicméné upozornuje, Ze tento pristup bude
s nejveétsi pravdépodobnosti vyhrazen pro druhou generaci klinickych testtl. Dokud ne-
budou pocite¢ni zkousky dokonceny, neni mozné spekulovat o harmonogramu testovani
druhé generace. ,,Jako védec vidy miizete udélat néco lépe, ale musite byt opatrny,“ rekl
na otazku, jaka doba je potfebnd k vyvoji aplika¢ni techniky pro ASOs. ,,Pro pacienta,
ktery je nemocny, to nechcete prekombinovat a zaroven nechcete zptisobit dalsi odklada-
ni a zpozdéni klinickych testi,“ dodal.

Dr. Cleveland poukazal na to, zZe tato technika je nova a musi byt ovéfena jako jedna
z moznosti, jak transportovat 1ék do mozku. ,,To je pfesné diivod, pro¢ chcete mit part-
nery jako Roche. To je obrovskym pfislibem. Vyzvou bude prenést tento slib do reality,”
rekl.

Isis a Roche budou provadét spole¢ny vyzkum s cilem zjistit, zda mohou pfipojit ASOs
k molekulam, které pfirozené transportuji ostatni nezbytné molekuly do mozku skrze
krevni mozkovou bariéru, ktera chrani mozek pred vstupem cizich latek, které by mohly
zptisobit $kodu a samy zabranuji ASOs ve vstupu.

Kli¢ové udaje a spolupracovnici

»Huntingtonova choroba je zna¢né oslabujici neurodegenerativni onemocnéni a velky
nenaplnény medicinsky pozadavek,” uvedl Luca Santarelli, vedouci vyzkumu neurovéd
a malych molekul v Roche v tiskové zpravé oznamujici partnerstvi. ,Lécba je nezbyt-
né nutna a véfime, Ze pfistup Isis a Roche predstavuji jeden z nejvyspélejsich programa
zaméfenych na pficiny onemocnéni HCH s cilem zpomaleni nebo zastaveni progrese
tohoto onemocnéni.”

»Podle dohody Roche investuje 30 miliont dolart do klinického testovani 1éku ve fazi
ITA (v prvnim kole klinickych testl budou 3 faze) a Isis si ponechd fizeni projektu, rekl
dr. Bennett. Pokud se ve fazi IIA dosvédci uspéch 1éciva, Roche bude provadét rozsahlejsi
testy ve fazi III, usilovat o regula¢ni schvaleni pro 1ék a prodéavat ho.

Dohoda rovnéz stanovi, ze béhem urcité doby Isis uhradi vydaje CHDI Foundation,
Inc, milionové neziskové virtualni biotechnologické spole¢nosti, kterd financuje a ridi
vyzkum HCH ve spole¢nosti Isis a v laboratofi dr. Clevelanda na Ludwigov¢ insitutu pro
Vyzkum rakoviny na University of California v San Diegu. CHDI nejprve dostane 1,5
milionu dolart, a dalsi thrada bude nasledovat, ve chvili, kdy Isis obdrzi od Roche platbu
za dalsi etapu projektu. CHDI bude pokracovat jako spravce ve vyzkumu HCH firem Isis
a Roche.

»Je to vzrusujici vyvoj udalosti pro komunitu rodin s HCH a svédectvi o vynikajici
praci, kterou Isis udélala pro vyvoj terapie HCH pomoci oligonukleotidii, fekl Robi Blu-
menstein, prezident CHDI Management, Inc, spole¢nosti, ktera uskuteciiuje cile Nadace
CHDIL. ,Je velmi povzbudivé, Ze Roche, farmaceuticka spolecnost se skvélymi vysledky
dosazenymi v oblasti poruch centralni nervové soustavy, nyni vstoupila do vyvoje 1é¢by
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HCH. CHDI se tési na spolupraci s obéma spole¢nostmi a aby se tento novy postup dostal
co nejdiive na kliniky,“ dodal.

Isis, dr. Cleveland a CHDI v soucasné dobé provadi velky experiment, ve kterém se
snazi najit biomarkery (znaky onemocnéni) pro HCH, které jim umozni spravné davko-
vani léku ASOs a métit jeho dopad v priibéhu klinického testovani.

ZASADNI PRULOM VE VYZKUMU HUNTINGTONOVY
CHOROBY

preklad Barbora Hazkovd
HDBuzz.net

Rika se, Ze je to jeden z nejvétsich objevii
ve vyzkumu Huntingtonovy choroby
za posledni roky. Stoji za nim védec z Mc-
Master University.

Profesor Ray Truant vytesil dlouho tr-
vajici zdhadu boje s touto nemoci - a je
schopen zkoumat, jak bunky pacientt
s HCH méni sviij tvar. Objev se tyka pro-
teinu huntingtin, fikd Truant. Pacienti

- ' s Huntingtonovou chorobou maji mutaci
genu, kde DNA je delsi nez by méla byt a tim se méni jeji tvar. Pokusy vytvorit dynamicky
se ménici tvar DNA, ktera kdduje protein huntingtin na mys$im modelu, nebyly konzis-
tentni. To ztéZovalo testovani a vyvoj novych 1é¢iv.

S objevem prof. Truanta, zvefejnénym v Proceedings of the National Academy of
Sciences (Sbornik Narodni akademie véd), se védci nyni mohou divat pfimo na buiky
zivych pacientil a pozorovat, jak je protein skladan. Tento pokrok obchazi provadéni po-
kusti na laboratornich mysich, a zna¢i tak urychleni vyzkumu. ,,Mtzeme tak zjistit, jestli
se buniky méni, aniz bychom museli ¢ekat roky, abychom vidéli, zda to skute¢né ovlivnilo
onemocnéni,” fika Truant.

Huntingtonova choroba je onemocnéni mozku, které postihuje jednoho c¢lovéka ze
7000. Tato nemoc zpusobuje zvySenou ztratu bunék v centru mozku (striatu) a vede
k fyzickému zhor$eni a ¢asem i ke smrti. Rok 1993 znamenal velky prilom, kdyz védci
objevili gen zptisobujici onemocnéni - huntingtin. Bev Heim Myers, z Kitchener-based
Huntington Society of Canada (Huntingtonska spole¢nost Kanady) fikd, ze od té doby
je Truant@v objev pravdépodobné nejvétsim prilomem. ,,Byl to rozhodujici tdaj, ktery
nam chybél, a ted ho mame,” fekla.

»lento vyzkum je zvlastnim i z jiného dtivodu - a to diky penéziim, které darovali dob-
rovolnici z huntingtonskych spole¢nosti po celé zemi,“ fekl Truant. V roce 2006 vyuzil
nové mikroskopické centrum na McMaster University, které stalo 11 milionti americkych

i
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dolari. Ziskal finan¢ni prostfedky z Canadian Institutes of Health Research (Kanadského
ustav pro vyzkum zdravi) a nadace Toronto-based Krembil Foundation.

Dobrovolnici prispéli penézi na vyzkum

Spole¢nost pomohla financovat kritickou pocate¢ni fazi. Pomoci mensich dobrocin-
nych akci a postovnich kampani finan¢né prispiva na vyzkum asi 1 miliénem americkych
dolart ro¢né. ,,Projekty jsou vybirany moudre a s rozmyslem, fekla Heim Myers. ,,Jsme
mali, ale mocni,“ dodala.

Truantiiv objev bude klicovym pro dalsi védce, ktefi hledaji nové 1éky. Je zde dalsich
osm neurodegenerativnich onemocnéni s podobnou vadou DNA, jako ma Huntingto-
nova choroba. Truant bude zkoumat, jak se da jeho objev vztahnout i na ostatni choroby.

Truant a jeho tym také prispivaji na internetové stranky hdbuzz.net. Jedna se o web,
ktery zprostiedkovava poznatky vyzkumu HCH (nejen) laické vefejnosti. Rik4, ze je dii-
lezité, aby lidé postizeni Huntingtonovou chorobou lépe porozuméli této nemoci.

Studenty ve své laboratoti seznamuje s rodinami, které trpi timto onemocnénim. Tvr-
di, Ze tato zkuSenost zvysuje tymové nadseni pro praci. ,V momenté, kdy za¢nou spolu-
pracovat s pacienty, stavaji se super motivovani. Jestlize ptijdete do mé laboratore v sobo-

« yr

tu nebo v nedéli vecer, pokazdé zde nékoho potkate,“ tika Truant.
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INFORMACE

AUSTRALANE VEDOU BOJ SE VZACNOU NEMOCI

Preklad Barbora Benisovd
www.bigpondnews.com

Australie zaujimd Celni pozici pti hledéni
léku na pti¢iny Huntingtonovy choroby;,
vzacnému genetickému onemocnéni, kte-
ré vede k vaznym mozkovym porucham.
Novy 1ék vyvinuty australskymi védci
pravé podstupuje zkousky na lidech a od-
bornici po celém svété doufaji, Ze u paci-
entd navysi pocet let, kdy budou schopni
plnit rtizné tkoly pfi praci. Ironii vzbuzu-
je skute¢nost, Ze samotny lék plni ruzné
ukoly, jelikoz byl ptivodné vyvinuty jako 1ék na Alzheimerovu chorobu.

Potencial pti 1é¢bé Huntingtonovy choroby rozpoznal v roce 2008 viid¢i americky vé-
dec v oblasti mozku, prof. Ira Shoulson, pfi ¢teni zpravy z vyzkumu v Lancet Medical
Journal. Stejné jako Alzheimerova a Parkinsonova choroba také Huntingtonova choroba
sniZuje schopnost vykonévat vice ¢innosti najednou. Zaroven také zptisobuje mimovolni
pohyby a zkracuje délku Zivota. Ovliviiuje Zivot asi 1200 Australant. Prof. Shoulsona jiz
kontaktovala australska spole¢nost Prana Biotechnology, kterd s 1ékem ptisla, ale zpra-
va Lancetu zvefejnila vysledky z testi na lidech dokazujici, Ze se jedna o bezpec¢ny lék.
Zaroven se objevil obrovsky pfinos, a to signal, Ze se zlep$ila schopnost multi-taskingu
u pacientd s Alzheimerovou chorobou. ,,Rekl bych, Ze to bylo obrovské zadostiu¢inéni,”
fekl prof. Shoulson na mezinarodnim kongresu o Parkinsonové chorobé a pohybovych
chorobach v Sydney.

Lék na Huntingtonovu chorobu byl pojmenovan PBT2. Vysledky soucasnych testt na li-
dech, jichz se Gc¢astni 109 dobrovolnikii z Australie a Spojenych statu, se oéekavaji v fjnu.
Lék je navrzen tak, aby prerusil interakce mezi biologickymi spoji v mozku, a predesel tak
zhorsovani stavu mozkovych bunék. Slouzi k 1é¢bé pticin spiSe nez priznakii nemoci.

»Globalizaci vyzkumu si uvédomujeme, Ze celek je vétsi nez soucet jeho ¢asti, 1

rikd
prof. Shoulson, zakladatel svétovych studijnich skupin Huntingtonovy a Parkinsonovy
choroby. ,,Pro ty, ktefi trpi témito zdvaznymi degenerativnimi chorobami je diilezité vé-
dét, Ze nejsou sami. Mnoho lidi spolupracuje, aby nasli feSeni.”

Reditel spole¢nosti Prana, Geoffrey Kempler, vyvoj od nastupu prof. Shoulsona tési.
»Muzeme to ptirovnat k prodeji malého programku Microsoftu. Jeden den jste v garazi
a pak za rok vas ma kazdy na pevném disku,“ fika. ,Ira si uvédomil podobnosti mezi
Alzheimerovou a Huntingtonovou chorobou. Slo o Gzasnou prilezitost, jak piispét svym

snazenim v 1é¢bé obou chorob.
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NOVA GLOBALNI VYZKUMNA SPOLUPRACE
Teva Pharmaceutical Industries Ltd., pieklad Ing. Jifi Hurda

Moznosti pro nové terapeutické pristupy:
Globalni vyzkumna spoluprace zkousi
rozmanité cesty ochrany neurontl pri
Huntingtonové chorobé.
Jeruzalém, 29. Cervence 2013 - Teva
Pharmaceutical Industries Ltd., oznamila utvoreni celosvétové védecko-vyzkumné spo-
luprace k celkovému porozuméni a pochopeni terapeutickych pristupti ochrany neuront
pii HCH.

Spolupréce svadi dohromady predni védce, vyzkumniky ze Singapuru, Spojeného kra-
lovstvi, Kanady, Némecka a Izraele v koordinovaném a intenzivnim vyzkumném pro-
gramu vytvofeném v Izraeli dr. Michaelem Haydenem, jednim z nejpfednéjsich expertt
na HCH. Dtiraz programu je zaméfen na interakci mezi laquinimodem, lékem, ktery byl
zkouman pro roztrousenou sklerézu a dal$imi riznymi molekularnimi pfistupy, zameé-
fenymi na HCH.

Huntingtonova choroba je zptisobena geneticky programovanou degeneraci mozko-
vych bunék v uréitych ¢astech mozku. Tato degenerace zptsobuje mimovolni pohyby,
ztratu intelektualnich schopnosti, osobnosti a citové vykyvy. Béznd lé¢ba u HCH se ome-
zuje na ovlivnéni projevii nemoci. To ale neni Zadna 1écba, ktera by ovliviiovala, zastavila
nebo zvratila postup nemoci.

Tento inovativni pristup k vyzkumu ma za cil vyzkouset moznosti ochrany neuront
pred degeneraci, charakteristickou pro HCH, skrze mnohé cesty — imunitni disfunkce
v perifernich oblastech, zanétech neuroganglii, jejich aktivace v mozku a dalsi dilezité
otazky.

»HCH je neurodegenerativni stav, ktery zptsobuje ohromnou zatéz pro jednotlivce,
jejich rodiny a spole¢nost,” fika dr. Michael Hayden, prezident Teva Global R&D a ve-
douci védéckého vyzkumu. ,, Tento program je dtilezitou spolupraci, ktera zajisti zasadni
pohledy na potencionalné nové formy lé¢by Huntingtonovy choroby,“ dodal.

Ke spolupraci jsou pfizvany osobnosti z vyznamnych center, které jsou ucelové vybra-
ny pro jejich zkusenosti se specifickym pristupem k HCH. Jsou to:

o Prefesorka Sarah Tabrizi, profesorka klinické neurologie, University College London;

o Dr. Mahmoud A. Pouladi, laboratof genetické mediciny na Néarodni univerzité

v Singapuru;

o Profesor Ralf Gold, oddéleni neurologie v nemocnici sv. Josefa, Bochum, Némecko;

o Dr. Blair Leawitt, oddéleni medicinské genetiky, Universita Britské Kolumbie, Ka-

nada;

o Profesor Gareth John, neurologie, Mount Sinai School of Medicine, Izrael;

o Profesor Daniel Offen, feditel, Neuroscience Laboratory at Felsenstein Medical Re-

search Center, Sackler School of Medicine, Tel Aviv University.
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»10 je uzasna prilezitost vyznamné zasahnout do vzrusujicich moznosti nové 1é¢by,”
tika profesor Gareth John z Mount Sinai Medical Center. ,,Jednotlivé jsme tvrdé pracovali
na prolomeni naseho védéni - ale ve velmi specifickych oblastech. Tato spoluprace nam
pomiize s hodnocenim soucasného porozuméni smérem k nadéjné cesté ke zvladnuti
této nemoci®

O Tevé

Teva Pharmaceutical Industries Ltd., je dilezita svétova farmaceuticka spole¢nost, an-
gazovana v rozvijejicim se pristupu k vysoce kvalitni péci o zdravi tim, Ze vyviji, vyrabi
a rozsifuje cenové dostupna generika a také pokrokova a specidlni farmaka a farmaceu-
tické slozky. Vedeni firmy je v Izraeli a Teva je svétovy vyrobce generickych léka. Celo-
svétové portfolio produktti obsahuje vice nez 1000 molekul a pfimo je zastoupena zhruba
v 60 zemich. Teva je zaméfena na rtizné druhy lé¢by: centralni nervové soustavy, onko-
logickych onemocnéni, bolesti, dychacich a Zenskych probléma. Teva bézné zaméstnava
priblizné 46 000 lidi v celém svété a v roce 2012 doséhla obratu 20,3 miliard dolart.

JAK JE TO S HCH A NASIM MOZKEM?
Ing. Jiti Hruda

V ¢ervnu jsem byl ve FN Olomouc na kontrole s mym ,,plechovym® kolenem. Na cesté
vlakem zpét jsem se zcela nahodné posadil v kupé vlaku proti krasné mladé damé a cetl
jsem si. Pak jsem si v§imnul, Ze ono dév¢e pilné pracuje s anglickymi texty. To mné zau-
jalo a jako stary pan jsem projevil zajem, co déla. Ukazalo se, ze se pfipravuje na statnice
z anglictiny a rustiny. Zcela intuitivné jsem ji fikal o HCH a SPHCH a nasich problé-
mech s preklady ¢lankid. Zaroven jsem se zeptal, jestli by nam mohla nezi$tné pomoci.
Souhlasila a také prelozila nékolik ¢lanku zcela brilantné.

: Zapar dni se z ni stala Mgr. & Mgr. Adriana Fico, ktera pravé
ukoncila velmi tspésné Palackého univerzitu a studia anglicti-
ny a rustiny. Odbornd prekladatelka a tlumoc¢nice, schopna si-
multanné tlumocit nejen z obou jazyku do cestiny, ale i navza-
jem AJ - RJ. Zajimavé je, Ze ptivodné byla i nadana studentka
matematiky. Je to pro SPHCH pocta a pfinos a také mame slib
do budoucna s dalsi pomoci.

Tak kon¢im predstaveni Adriany Fico s tim, jak je milj mozek
propojen a zatizen HCH a SPHCH, ze i v pokojné atmosfére vla-

7y

ku premysli nad moznostmi spoluprace. Obcas se to vyplati!
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PRIBEHY

ZIVOT JE BOJ A DA SEI VYHRAT

Ing. Martina Musilovd

V jarnim vyddni Archy jsme uvedli, pod ndzvem ,Zivot je boj‘, piibéh pacienta s HCH,
ktery bydlel na soukromé ubytovné a o kterém jsme se dozvédéli diky socidlni pracovnici.
Na konci Cervna jsme dostali zprdvy o pokracovini Zivotniho pribéhu pacienta a musim ¥ici,
Ze jsou zatim jen dobré. Posudte sami.

Vazena pani Vondrackova,

s potésenim Vam sdéluji, Ze pacient byl 6. 6. 2013 prijat do Domova Betanie v Nacho-
dé. Vazim si vynikajici spoluprace s pani Dorrovou, ktera byla ochotna a ptijela k nim
provést socialni $etfeni s Zadatelem. Setkani bylo velmi milé a vstficné, pacient si moc
pral, aby byl do Betanie ptijat. Béhem 14 dnti po setkdni ndm dala pani Dérrova védét, ze
naseho Zadatele do zatizeni ptijali. A protoze nemél moznost dopravy do Betanie, pani
Daorrova se svym kolegou mu navic zajistili i odvoz. Pacienta jsem na cestu vybavila a po-
prala mu hodné sil, zdravi, spokojenost a nové pratele. Jsem réda, Ze jsem mohla poznat
Vas i jiné spolupracovniky. Dékuji vSem za ochotu, ktera nebyva ¢asto samoziejmosti.

Pfeji Vam pékny letni den.

DALSI KLIENT S HD TRVALE UMISTENY V NACHODSKE
BETANII

Bc. Iva Dérrova - socidlni pracovnice Betanie

Zacatkem Cervna leto$niho roku byl do nageho strediska prijat pan Karel, ktery rovnéz
patii ke klienttm trpicim Huntingtonovou chorobou.

V obdobi pred ptijetim do Betanie patfil pan Karel k bezdomovcim. Bezprostiedné
pred prijetim bydlel v ubytovné, k ¢emuz velkou mérou prispéla vst¥icnost a starostlivost
socialni pracovnice mésta, kterd ve spolupraci s bratrancem klienta iniciovala i podani
zadosti k trvalému pobytu v naem Domové. Ve zminéné ubytovné se pan Karel potykal
s fadou potiZi. Byl zde hluk, ostatni obyvatelé neustale popijeli alkohol a také byl ¢asto
okradan o penize.

JelikoZ pan Karel jiz nebyl schopen pracovat, obstaravat své zaleZitosti (vateni, prani,
denni rezim), ani oblékat se pfimérené pocasi, jeho manzelka se s nim rozvedla a po-
stupné se od ného se synem zcela distancovali. Na zédkladé socialni pottebnosti, kterd
je hlavnim kritériem ptijeti do naseho zatizeni, byl po provedeném socidlnim Setfeni,
prostfednictvim kterého je posuzovano zejména mozné souziti s ostatnimi obyvateli Do-
mova, pan Karel do Betanie pfijat.
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V souvislosti s jeho pfijetim bylo nutné vyfesit fadu problémd, které v priubéhu pro-
gredujiciho onemocnéni vznikly. Z obdobi, kdy necely rok pracoval na vlastni Zivnosten-
sky list, ztistal klientovi dluh vici statu a zanikl tak narok na vyplatu jakéhokoli diichodu.
Bylo nutné prihlasit ho k trvalému pobytu v Nachod¢, oznacit jeho situaci jako ,,ptipad
hodny zvlastniho zfetele” a pozadat orgdn pomoci v hmotné nouzi o vyplatu prispévku
na zivobyti a doplatku na bydleni, ze kterych by bylo mozné hradit pobyt v Betanii. Pro
tyto davky bylo nutné ziskat potvrzeni o nabyti pravni moci rozsudku o zruseni vyzivné-
ho nezletilého syna Luké§e, vydané Okresnim soudem v Hodoniné Pfispévek na pe’éi byl

......

s exekutorskym uradem v Prerové zastav1t natizenou exekuci pro nemajetnost povinné-
ho.

Béhem prvnich tfi mésict si pan Karel v Domové postupné zvykal a sam tvrdi, Ze
je zde spokojen. Zucastnil se fady spole¢nych akci (opékani, oslav narozenin, posezeni
ve venkovnim obcerstveni U péti kocek, vyletu na Jirdskovu chatu v Dobrosové, koncertu
v Country klubu v Nachodé¢ ¢i vyletu na hrad Kfivoklat). Soustavné se snazime i o nava-
zani kontaktu s rodinou klienta. Dosud probéhl pouze telefonicky rozhovor s bratrancem,
ktery prislibil, Ze se po navratu ze zahranici pfijede i s manzelkou za panem Karlem po-
divat.

I kdyZ nemoc neustéle postupuje a pan Karel md jiz zna¢né potize, napriklad s priji-
manim potravy, doufdm, Ze se nam dafi alespon ¢asteéné odvadét klientovy myslenky
od jeho tézké nemoci a vSech starosti s ni spojenych.

NEBOJME SE BYTI SOBCI

Jana Hockeovd

Dobry den mili spoluctenafi, bojujici osoby v riziku, nemocni,
pecovatelé a vy lidé s nasi spole¢nosti spojeni pouze dobrou vili
pomahat, na né¢em se podilet a chtit néco ve spole¢nosti zmé-
nit.

Jmenuji se Jana Hockeovd, sama jsem osoba v riziku a mam
nemocnou babicku, stryce a maminku. Tento rok je pro mé ro-
kem plnym zvrattl a hlavné bofenim vnitfnich mytd, jak by se asi

3 méla osoba v riziku chovat a zit. Od néjakych 12 let vim, Ze jsem
v r121ku Samozre] mé veskeré disledky této choroby na ¢lovéka zacinaji padat v dobé, kdy
by mél byt paradoxné nejstastnéjsi. V dobé, kdy k sobé najde svou spfiznénou dusi, poci-
tuje slasti prvni nezavislosti a za¢ind uvazovat nad spole¢nou budoucnosti ve dvou. Ruku
v ruce pro mé s tim 8ly i velmi zasadni otdzky a strachy typu ,,Mtizu si dovolit mit nékoho
rada natolik, Ze ho budu muset vtahnout do problematiky HCH? Neni ode mé sobecké
chtit déti? Je viibec realné odstéhovat se od nemocné maminky a tatu v tom nechat sa-
motného? Jakou si mam vybrat praci? Takovou, kterd nebude moc psychicky naro¢na,
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aby se pripadné prvni symptomy daly skryt nebo si pravé co nejdfive nalozit ndro¢nou
praci, dokud ji budu zvlddat?“ S otazkami bych mohla pokrac¢ovat do nekone¢na.

Zlom nastal v dobé¢, kdy jsem potkala ¢lovicka, se kterym bych rada slapala stejnou
cestickou na tomto svété. K mému tzasu prijal mé bfimé v podobé HCH. V tento mo-
ment jsem si uvédomila, Ze musim byt vi¢ci HCH sobec a nenechat si diktovat Zivot v po-
dobé stracht a hromady otazek. Uvédomila jsem si, Ze jinak nebudu moci zacit zit sviij
vlastni Zivot. Prili§ jsem se upinala na nemoc a véci s ni spojené. A¢ jsem s tézkym srdcem
opoustéla rodice z prili§ velkého rodinného domu, moc dobfe jsem védéla, ze ted konec-
né zaéindm JA a zarovent MY. Nastéhovala jsem se do krasného 1+1 se svym partnerem
a poridili jsme si kocicku. Jiz po prvnich dnech jsem zjistila, jak vypada opravdové ticho
a naprosta volnost ¢asu. Najednou strachy ustupovaly a otdzky se postupné ve véem bofi-
ly. Nasim pomaham ,,na dalku® navstévami. Na§ vztah se tim zleps$il a myslim si, Ze i oni
smazat v tom nasli pozitiva. Zménila jsem praci fadového zaméstnance v tovarné za pra-
ci, kterd mé napliluje, a o déti se také nebojim. A¢ je jesté nemam, uz ted vim, ze HCH
mit v pripadé mé pozitivity nemusi. Zaroven vim, Ze budou mit milujictho tatu a velké
rodinné zazemi. Jsem sobec a i za cenu, zZe s nimi ,nebudu® v dobé dospivani, si ted vy-
buduji kariéru, aby pfipadné mohly byt zaopatfeny. Ale hlavné si mohu vzdycky fici, ze
jsem to zkusila a prijala zivotni vyzvy. Snazim se ze v§eho brat spiSe pozitiva, i kdyz je to
v této dobé a spojeni s HCH nékdy opravdu tézké.

Snazme si ze Zivota brat predevsim radosti, byt tfeba pouze z mali¢kosti, nenechme
se soudit, zda délame v zivoté véci dobfe ¢i $patné. Kazdy ¢lovek je individualita, a proto
je pro kazdého dobré néco jiného. Nenechme se uslapat vnitfnim strachem a s chuti pfi-
jimejme vyzvy, protoZe i ty negativni nas posili a posunou dal. Nebojme se byti SOBCI.

TEZKE BREMENO NEMOCI

Ing. Martina Musilovd

Ptindsime vdam pribéh pani, kterd pecuje o nemocného bratra a i pres tézkosti, které zazZivd,
stdle neztrdci nadéji a bojuje ddl.

Dobry vecer, pani Vondrackova,

u mé maminky jsme netusili, co to je za nemoc a v té dobé by to nikdo ani nezjistil,
zemtela v 1977. Bylo to hrozné, ale nejvic jsem jeji odchod pocitila, kdyz se mi narodily
déti, stragné mi chybéla, myslela jsem, Ze tchyné bude moje druhd maminka, ale dala mi
najevo, ze to tak nebude.

Bohuzel, mé mrzi, Ze se sestrou nemame ted také nejlepsi vztahy. Ja jsem tu celé dny
s bratrem sama, a je to s nim nékdy tézké, zvladnout to skoro bezvladné télo neni jedno-
duché, nevim, pro¢ si ten Zivot jesté tak komplikujeme.

Na takové odleh¢ovaci pobyty ho davame k tatinkovi a jeho pani, ale ted naposled
z né&j byli trochu zdéSeni, tak asi budu muset zkusit alespon obcas na vikend néjaky tstav.
Koukam, Ze vSude je to stejné, problémy, které ve spojeni s touhle nemoci jsou skoro

26



netesitelné, protoze pacienti dokazou byt tak dominantni, Ze vlastné nemate $anci néjak
odporovat, je to totiz skoro zbyte¢né.

Muizu se zeptat, jestli mate déti? Ja mam dva kluky a jeden byl po zjisténi té nemoci
v rodiné trochu hystericky, vechno si zjistoval, ale ¢asem to nastésti opadlo a prestal
vSechno fesit. Mladsiho bratra dcera si nechala udélat testy a ted koncem cervna se dozvi
vysledky. Proboha, snad budou dobré.

Vidycky si fikam, kdyz se vycerpate, musite preci tu silu zas nékde nacerpat, ale kde?
Chodim jednou v tydnu na jogu, jinak se nikam nedostanu a to mi docela pomaha.
A stragné miluju kvétiny, to je dalsi dobijec.

Pfeji Vam hodné sil a hlavné hodné chépajicich lidi ve Vagem okoli, protoze sdilené
problémy s nékym jsou skoro polovi¢ni problémy,

Dobrou noc a méjte se, co nejlépe to pujde.

ALENA - AJSEM TADY ZNOVA
Alena

Sedim na zahradg¢, kolem sebe samy kvét a hlavné rize, ty md rada Martina. Kdyz byla
jesté doma, méla je v pokoji a dneska, kdyz je mivd na charité a ma z nich radost a raduje
se z kazdé malickosti a hlavné ze Zivota. Jesté pred ptil rokem ubyvala na vaze a stav se
zhor$oval. Nyni je na tom lip, diky dr. Klempifovi, ktery se postaral o novou vyzivu,
vSechno vyftidil a Martina je v lep§im stavu. Moc mu dékujeme a také vSem lékaitim,
kteti pro nas délaji vse, co je v jejich moznostech. A ted vnucka Martinka. Vyucila se
kuchatkou a v srpnu se odstéhovala do bytu, kde dfiv bydleli. Zatim nam moc radosti
nedéla, ale vétime, Ze se to vSechno zméni. TakzZe zas néco starosti, ale i radosti. Vim, ze
i ostatni to tak prozivaji, véfim, Ze v paméti maji hlavné tu radost a ta zistava.

VZPOMINKA NA DETI SMUTKU

Lois Legge, pteklad Mgr. Silvie Spackovd, redakéni vipravy Ing. Martina Musilovd
The Chronicle Herald, 26. dubna 2013

Verna Dowe stravila velkou ¢ast svého Zivota planovanim pohrbu. A vétsinu ¢asu, ktery
zbyval, vyplnila tim, Ze se starala o svoje umirajici déti - postupné, o jedno za druhym...
Dnes jejich fotografie zapliuji jeji no¢ni stolek v pec¢ovatelském domové nebo odpocivaji
ve stinu starych fotoalb. Blondata miminka, bezstarostni pubertaci v bokovych dzinech.
K nepoznéani zménéni mladi lidé lezici v postelich pec¢ovatelského domova - téla chrad-
nouci kvili ni¢ivé chorobé. Tato 8lleta zena z Amherstu zapsala v§echna jejich jména
a udaje, kolik vazili pfi narozeni, stejné jako data jejich amrti, na listy linkovaného
papiru — zaznamy, kterymi zakryva svou bolest.

Vaughn, jeji prvorozeny, vaha 6 liber a 4 unce - ,,rozmazleny“ chlapecek s blondatymi
kudrlinami, ktery onemocnél HCH v 17 letech a ,,odesel ve svych 29.
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Debra, jeji druhorozené ,,do sebe uzaviené® dité, 5librové miminko, které onemocnélo
»velmi brzy“ a ,,odeslo ve svych 22 letech.”

Brenda, jeji ,,prekrasna“ zlatovlasa divenka — drzici panenku, oblecena do podomécku
usitého kabatku, ktera ,,odesla ve svych 30 letech.”

Brian, krasné ,zlaticko®, ktery miloval motokrosovy sport a svoji mamu, a ,odeSel
ve svych 45.

Sharon, ktera vypadala jako ,filmova hvézda“, ale skoncila s trubickou pro umélou
vyZzivu a ,,odesla ve svych 44 letech.”

Wendy, dospivajici ,,kralovna krasy“ - v dlouhych kvétovanych $atech se $erpou a ko-
runkou, ktera ,,odesla ve svych 40 letech.”

To vée a dalsi Zivotni ztraty pro tohle ,,dité ze sirot¢ince®, ,,dité z péstounského do-
mova“ - zeny, kterd ,,vydrzi vée a bojuje ode dne, kdy se narodila. ,,Kazdou noc se ptam
Pana... Pane, pro¢ tihle vSichni museli odejit a mé tu nechat?* fika dvakrat ovdovéld
osmdesatnice, zatimco se divd na zaramované fotografie svych 6 zesnulych déti a dalsich,
ktefi ji opustili. ,,Jaka je odpovéd, to nevim.“

Lidé, ktefi znaji Vernu Dowe nevi, jak mohla zvladnout vyporadat se s tim v$im, za-
timco Castokrat musela drhnout podlahy u jinych lidi za dva dolary na den, jen aby mohla
uzivit svoje déti. Nebo zatimco pusobila jako dobrovolnik v mistni charité, ktera zajis-
tovala jidlo chudym ,rmoutici se“ nad utrpenim jinych. Nebo kdyz pusobila, ptiblizné
po 10 let, jako reditelka pobocky neziskové organizace Huntington Society pro kanad-
skou oblast Cumberland County.

Jeji détstvi a dospivani nebylo ani idylické ani pifjemné. Poznala jen tvrdou préci a od-
fikani. Jako dité ze sirot¢ince byla pridélena péstountiim a musela se starat o celou domac-
nost a také hodné pracovat, aby si vydélala na boty a pomucky do skoly. ,,Kdyz mi bylo
Sest, tahala jsem drivi do sklepa. Chci fict, védéla jsem, co znamena prace ode dne, kdy
jsem se narodila,“ fika Verna. A védéla to i po vSechny ty dny, které nasledovaly.

»Mij péstoun mi nedaval penize, nedédval mi viibec nic. Pfitom jsem to byla ja, kdo
délaval vSechnu tu praci. Pripravovala jidlo a tak. A musela jsem nosit béhem zimy vodu
odnaproti pres ulici, protoZe u nds zamrzala. Kdyz ted o tom pfemyslim, bylo to pro mé
jako no¢ni mira.“

Kratkym obdobim jejtho détstvi, které by se dalo nazvat $tastnéjsi, bylo, kdyz se se-
tkala se svym vlastnim bratrem. To ji bylo asi pét nebo $est let, kdyz privedli toho malé-
ho klu¢inu s blondatymi vlasky a posadili ji ho na klin. ,Tohle bude tviij novy bratficek,
o kterého se ted budeme starat,“ fekla tenkrat jeji péstounka. To, Ze byl ve skute¢nosti
jeji vlastni bratr, tenkrat netusila. Stastnéji{ chvile ale netrvaly dlouho. Asi o pét let
pozdéji, potom co jejich péstounka zemfela, chlapec zmizel tak nahle, jako se kdysi
objevil. ,Mtj péstoun mi fekl: ,Vykoupej ho a pomoz mu se obléct’“ Myslela jsem, Ze
ho jen bere na odpoledne do mésta. Takze, kdyz se potom vratil zpét bez ného, tak jsem
jen brecela a brecela.”

Od péstountt nakonec odesla v Sestnacti letech. Nasla praci v tovarné na kalhoty, kde
délala dirky na knofliky a kde také pozd¢ji potkala Roye Towera, kterého si v osmnécti
letech vzala za muze a nasledné byla svédkem toho, jak se jeji Zivot ménil ,,ve stale horsi,
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horsi a horsi® ,,Byl velmi mily, ale zaroven délal rad véci po svém a ja si pomyslela, dobra
tohle je lepsi Zivot, nez ktery ted mam, a pravé proto jsem asi ten vztah tenkrat popadla
a nepustila jej,“ fika Verna.

Néjakou dobu byl zivot opravdu lepsi — potom, co v devatenacti méla svoje prvni dité
a dalsi nasledovaly, a pred tim, nez jeji manzel onemocnél stejné, jako pak onemocnély
jejich déti. Roy si z ni¢eho nic nebyl jisty pti chtizi, za¢al mumlat — oboje pfiznaky choro-
by, kvtli kterym si potom jeji dceru Debru dobirali ve Skole. Lidé Roye zacali milné pova-
zovat za opilce a ona jim fikala ,ne, je nemocny*, i kdyz sama nevédéla, co mu vlastné je.

Jak Sel ¢as, zacal se Roy do Verny hrubé navazet, mlatil ji a pokousel se uhodit i jejich
déti, prevracel doma stoly, snazil se podpalit dim. Znovu a znovu odvazela Roye policie.
Verna ho poslala k riznym doktortim, ktefi po celé roky nebyli schopni jeho chorobu po-
jmenovat a vzdycky ho poslali zpatky domi. Takto to pokracovalo az do ,,té jedné nedéle®

»Ani nevim, kolikatého to bylo. Byl pékny den a déti byly venku - v§echny az na Bri-
ana, protoze byl jesté moc malicky. Ja jsem pravé byla dole a stlala postele, potom jsem
§la do jidelny a vSimla si néceho za sebou. Byl za mnou, drzel v ruce zidli a udefil mé s ni
do hlavy. Bézela jsem, popadla Briana, ktery byl zrovna pobliz, vybéhla jsem ze dveri
a kficela na ostatni déti, které byly pravé venku: ,,Za mou! Nechodte dovnitf do domu,
utikejte za mnou!“ Dobéhla jsem k sousediim a zavolala policii. Ta pitijela a odvedli si ho
a on uz se nikdy nevratil.“ Roy pak zemfel v pec¢ovatelském domé v roce 1970. A potom
kazdé z jejich déti podlehlo této chorobé, Huntingtonové chorobé.

Verna doma koupala a krmila, oblékala a uté$ovala vétSinu svych nemocnych déti
po celé roky, az uz nebylo mozné pokracovat. Potom, jak postupné slably a odchaze-
ly, navstévovala je v rehabilitacnich centrech a pecovatelskych domovech na mistech
jako Cole Harbour, Truro, Amherst a Halifax, brala je na prochazky a ujistovala se, ze
zaméstnanci stfediska maji o chorobé spravné informace. Byly to ty samé ,,nesobecky
obétavé® ¢iny, kterych je dnes svédkem na tom samém misté od té samé Zeny, ktera se
cely sviij Zivot starala o ostatni. Pro lidi, ktefi jsou zmateni nebo trpi uzkosti, je velmi
dobré, kdyz si k nim Verna sedne a hovofi s nimi. Pravé proto, Ze na to byla cely Zi-
vot zvykla ve své vlastni rodiné, umi je uklidnit a pomuze jim pfesmérovat pozornost
na néco jiného. Je strasné dobra zejména v praci s lidmi trpicimi Alzheimerovou cho-
robou.

Verna nebyla vzdy tak silnd. Dnes md cukrovku a trapi ji §patné koleno. Prodélala tfi
mensi mozkové mrtvice, trpi tzkosti a Spatnymi ,,nervy*, které ji kdysi poslaly do ne-
mocnice, kdyz byly jeji déti jesté malé, a potom znovu zhruba pred ¢tyimi lety. ,,Ale
prekonala jsem to,” fika, zatimco rukama prejizdi staré fotografie a ocenéni ,,State¢né
srdce, které ziskala pred tfemi lety od Family SOS, organizace na podporu zranitelnych
déti a dospélych jedincti. ,,Spousta lidi se na mé divd. Nevédi, jak zvladam pokracovat
dal,“ fika skromna drzitelka ocenéni, jehoz udélenim byla velmi dojata, tou dobou vsak
prili§ nemocna, aby se mohla dostavit na slavnostni predani. ,,Ja nevim. Snazim se pro-
sté ze vSeho vytézit to nejlepsi a pokracovat dal. To je tak vSechno, co mohu udélat.“

»KdyZ mohu nékomu pomoci, tak to udélam®, fika Verna prosté. Ale jak tak pomaha
s jidlem u pacientt trpicich demenci, nebo se ujistuje, ze vSichni maji k dispozici svd
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choditka, nebo kdyz se sama prochazi po chodbach stfediska, smutek je ji v patach. To
kviili svému malému bratrovi, ktery tenkrat putoval z jedné péstounské rodiny do druhé
anyni Zije v pec¢ovatelském domové. To kvili jejim vnuckam, kterym byla diagnostikova-
na HCH. A kvtli jejim Sesti détem, které navzdy ziistanou v jeji mysli.

»V§ichni fikavali, jakou jsem méla krdsnou rodinu, jak v$ichni vypadali tak dobre
a byli krasni,“ vzpomind Verna, zatimco obliceje téch vSech ziistavaji nehybné, zachycené
u vano¢nich stromeckd, na plazi, nebo u aut v $atech a kabatech, které pro né sama usila.
Ale ona je stale Zenou viry, pravidelnou navstévnici kostela, ktera se kazdy vec¢er modli
za zdravi a §tésti svych dvou dal$ich dospélych synt z druhého manzelstvi, za nalezeni
léku na HCH a za to, aby se jednou shledala se v§emi svymi syny a dcerami. ,,Ano, ano.
Takto to citim,“ fika, zatimco drzi jejich jména ve svych rukou.

Do jejiho zlatého prstenu je vryty napis ,Mama®

ZPRAVA ZE STITU

Alena Hldsnd, vrchni sestra Domova diichodcii Stity

Pani Lenka je v dobré kondici, po 3tydennim pobytu v psychiatrické lé¢ebné Sternberk,
coz bylo specialné domluveno od naseho psychiatra, ktery je byvalym primarem v této
lécebné. Jeji stav se zhorsil, byla agresivni, méla silné choreatické pohyby, nepolykala
stravu apod. Upravili ji tam léky a pod dohledem lé¢bu vyzkouseli a nyni je OK. Navic
je v daleko lepsim stavu, nez jsme ji k ndm prijimali, ani se nepotvrdilo, Ze kdyz zhubne,
tak nenabere vahu zpét. Opét ptibrala. Nutridrinky ji dopliiujeme pomoci nutri¢ni am-
bulance, pfivezou ji je az k ndm za vyhodny doplatek. Takze tady by to $lo.

Dalsi zprava pro Vas — mame v nasi péci od cervence dal$i 2 nemocné s HCH. Panovi
je 51 let, je lezici a 73letd pani je také lezici. U ni jsou ty pohyby takové, Ze ji vymrstuji
v ltizku z mista na misto, vypada to nékdy, ze prepadne. Postel mame v poloze aZ u podla-
hy (je to takova polohovaci a nastavitelna), oblozZenou polstrovanim. Chtéla jsem ji ptijcit
z Charity z HK tu specidlni, ale nejsou a uz tuto sluzbu ani nebudou nabizet, nedokoupi
zadné, pry at se stard pojistovna a zaptijcuje. Tak nevim, kde jesté by byla moznost sehnat
vhodné liizko. Pani je z Brna, kde ji v psychiatrické 1é¢ebné fixovali, aby neprepadla, ale
ve vysledku z toho vznikly dekubity. Ted je zhojena, ale to riziko padu je veliké. Se stravou
jsme si uz docela poradili, jak kucharky, tak nase vedouci stravovani, jsou ochotny ke kaz-
dé nutné zméné a to je co chvili.

Jen nevim, pro¢ se téchto lidi ostatni zafizeni boji a jsou umisténi v 1é¢ebnach. Myslela
jsem si, Ze pokud by se postavil nebo upravil mensi domov specialné pro takto nemocné,
ze by se nenaplnil, ale ted jsem presvédcena, ze ano. To vse je na vice ¢asu a povidani. Ja
bych se nebéla do toho jit, jen to chce, aby i ti nahotfe méli usi a priklepli finance. Pfeji
Vam hezky den.
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GENETICKE TESTOVANI: OD ME MATKY K ANGELINE JOLIE

Preklad Mgr. et Mgr. Adriana Fico
http://curehd.blogspot.cz

Snad nemine den, abych se nezamyslel nad zku$enosti s genetickym testovanim na Hun-
tingtonovu chorobu, které ma rodina podstoupila.

Den po Vanocich v r. 1995 jsem se dozvédél, ze mé matce vysel pozitivni test na HCH.
Doposud jsem o této chorobé nikdy neslysel. Zprava o matc¢iné nelécitelné smrtelné cho-
robé byla pro mne natolik znicujici, Ze jsem se rozhodl zjistit o nemoci co nejvice a byt
uzite¢ny pti hledani 1é¢by.

V ¢&ervnu r. 1999 jsem se rozhodl podstoupit test na HCH, a to predev$im proto, ze
jsme se Zenou chtéli zalozit rodinu. Geneticky test byl bohuzel pozitivni. Tato informace
navzdy zménila muj zivot, ovlivnila mou kariéru, pfinutila mne zépolit s vlastnimi gene-
tickymi hodinami a hlavné urputné hledat Iék.

V lednu r. 2000 byl proveden test na HCH nasi nenarozené dcery. Vysledky byly nega-
tivni a byl to pro nas jeden z nejkrasnéjsich okamzikii v zivoté. Ted, kdyz dcera dospiva,
uvédomuji si, nakolik bylo rozhodnuti o provedeni testu pred tfinacti lety pro nas pro
vSechny osvobozujici. Uz se nikdy nemusime obavat, zda se HCH projevi u ni nebo u je-
jich budoucich déti.

Nedavno jsem si znovu pripomnél, jak silné emoce jsem prozival pti kazdém ze tii
testdl, a premyslel jsem nad tim, Ze tyto genetické testy jsou vyznamnym nastrojem pro
planovani zivota v rodinach postizenych HCH a zaroven je nuti u¢init tato nesmirné
tézka rozhodnuti, ktera jsem ptijal ja.

Kdyz jsem poprvé na Facebooku ve skupiné HCH ¢etl o nékom, kdo mél negativni
vysledek testu, citil jsem nejdfiv straSnou Zarlivost a témér zlost. Zahy jsem se ale vcitil
do ulevy, kterou tento ¢lovék a jeho rodina proziva, a poslal jsem mu zpravu s blahopra-
nim.

Kdykoliv sly$im o nékom s pozitivnimi vysledky, citim potfebu poskytnout mu tlevu
a povzbudit ho - a také potiebu zdvojnasobit sva usili $ifit znalosti o HCH a genetickém
testovani.

Netieba spéchat, musite si srovnat své pocity

Sliby a tskali genetického testovani byly osvétleny v prezentaci ,,HCH a genetické po-
radenstvi®, s niz 25. inora v San Diegu na setkani mistni asociace pro HCH vystoupila
genetickd poradkyné Lauren Dennisova.

»Prakticky vam fekneme ,ano’ nebo ,ne‘ o stavu, na ktery neexistuje 1é¢ba,“ uvedla
Lauren svij prehled o poradenské ¢innosti a protokolech, které se tykaji procesu testova-
ni. ,Divame se vlastné do kristalové koule, abychom vam sdélili budoucnost. Jakmile ji
znate, neni cesty zpét. Chceme si byt jisti, Ze jste na tuto informaci ptipraveni a Ze se s ni
vyporadate.“ Tento pristup se z velké ¢asti zaklada na riziku sebevrazdy, které muze byt
testem na HCH spojeno, vysvétlila Lauren.
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Mezi ostatnimi klicovymi aspekty zdtiraznila také to, Ze by jedinec s podezfenim
na HCH nemél s rozhodnutim spéchat. ,Nechceme, aby to bylo impulsivni rozhodnuti,*
fekla. ,Nékdy lidé prosté zvednou sluchéatko a volaji ndm: ,Pro boha, pfed tydnem jsem
pravé zjistil, Ze byla u nas v rodiné Huntingtonova nemoc!‘ A nékdy chtéji ihned provést
testy, fekla Lauren.

Tento scénaf mi zcela pripomnél sebe samého, kdyz jsem si chtél nechat udélat testy
hned po zpravé o mat¢iné nemoci. Jak jsem ovsem posléze pochopil, a jak Lauren sama
vysvétlila ve svém prispévku, geneticti poradci nejprve od lidi jako ja pozaduji, aby se
o nemoci dozvédéli vic a aby zvazili nékteré dalsi zalezitosti jako je pojisténi, kariéra
a rodinné planovani. ,Musite si své pocity srovnat a dobfe si uvédomit, jaky dopad bude
mit vysledek na vés a na vas zivot,“ pokracovala Lauren, ¢imZ poukazala na divod, pro¢

jsou po odebrani vzorku DNA vysledky sdéleny az po mésici. ,,Potfebujete k tomu ¢as.*

Nedostatky

Zatimco jsem prispévek a naslednou diskusi poslouchal, pfemital jsem nad mnohy-
mi aspekty zkuSenosti, kterou méla s testy moje rodina. Lauren vysvétlovala, ze kazdy
jedinec nebo rodina, kterd vyhledava poradenstvi, je jedine¢na, a proto se pristup k nim
ptipad od pripadu lisi. ,Genetické testovani je nakonec pouze zacatek cesty, kterou musi
rodina s HCH vykonat, uzaviela Lauren svou prezentaci.

,V tom spocivé velky nedostatek genetického testovani,“ uvedla. ,Rekneme vdm ,ano’
nebo ,ne’. Nemuizeme vam ale fict kdy. Nevime, v jakém véku. MizZeme se jen pokusit
o jakysi odhad podle rodinné historie, miize to byt podobné... Nefekneme vam ani, jak
se presné u vas priznaky projevi, ani jak budou vdzné ¢i jak rychle bude nemoc postupo-
vat. Toto vSechno jsou omezeni, na ktera nardzime. Tak kouzelna ta nase ktistalova koule
neni.

Novy vyznam

Poté, co jsem definitivné opustil ten strastiplny a osamély krunyt, do kterého mne nemoc
uvrhla a v némz jsem Sest mésict prebyval, historie trojiho testovani, jimz si ma rodina
prosla, nabyva na novém vyznamu. Jelikoz se vénuji studiu historie této nemoci a $ifenim
osvéty o ni, tak mé otazka genetického testovani a jeho dopadu na spole¢nost vzdy zajimala.

Nyni, poté, co Univerzita v San Diegu, pro niZ pracuji, zvefejnila 1. bfezna na svych
oficialnich strdankach ¢lanek o mé cesté¢ s HCH, zacal jsem realizovat sviij dlouhodoby
zamér, a sice hloubéji a formalnéji zkoumat historii védy, technologie a mediciny a zapo-
jil jsem se do univerzitnich programd, které se touto oblasti a HCH zabyvaji. Nedavno
jsem se setkal s ¢leny fakulty, ktefi na nasi univerzité vedou novy obor, neurovéda. Je to
velmi atraktivni obor. Prvni rok se po¢italo s prijetim dvaceti studentd, ov§em uz nyni ma
o tento pfedmét zajem pres sto studenttL.

Za nékolik malo let, po peclivém planovani a rozsahlém vyzkumu, budu snad pred-
nadet v ramci tohoto oboru historii mozku, coz by bylo pro studenty neurovédy velmi
uzitecné. Jakozto vedouci katedry pomdhdm také s vyhledavanim novych clent fakulty
pro historii védy, technologie a mediciny, ktefi by mohli pomoci vytvorit jakési pomocné
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mustky pro studium neurovédy a mnohych dalsich univerzitnich programt, které zde,
na jednom z nejvyznamnéjsich biotechnologickych vyzkumnych center, nabizime.

Zdravotnicka etika

Minuly mésic uvefejnila univerzita clanek o novych internetovych strankach Gene-
tické generace, které byly vytvoreny studenty s cilem poskytnout objektivni informace
o genetice a zapojit Sirokou vefejnost do dialogu o genetice a etice. Jedna z pfipadovych
studii, kterd je na strankach rozebirana, se jmenuje ,Huntingtonova nemoc a osobni au-
tonomie®, je jako vytrzena z pribéhu mé rodiny: mlady muz s pozitivnim genem a jeho
manzelka chtéji nechat provést testovani jejich nenarozeného ditéte, aby se zjistilo, zda je
u néj mutace HCH ¢i ne. OvSem na rozdil od naseho pripadu, tento hypoteticky mlady
par se setkavd s lékarem, ktery jim radi, aby to nedélali, nebot informace, kterou tim
chtéji ziskat, by se nemusela nijak projevit az do dospélosti ditéte. P¥ipadova studie konci
anketou: Pokud byste byli na misté lékate, jak byste se rozhodli?

Spojil jsem se s biolozkou, dr. Laurou Rivardovou, v ramci jejthoz kurzu byly stranky
pripravovany. Kurz, ktery vedla, se jmenoval Etické problémy a genetika. Na zakladé nasi
elektronické korespondence jsem byl pozvan, abych se ucastnil setkani, na némz se ma
naplanovat nova, multioborova akademickd disciplina, ktera by se zabyvala zdravotnic-
kou etikou. Vzhledem k tomu, Ze zdravotnické a biotechnologické odvétvi stale expan-
duje, tato disciplina by mohla studenty seznamit s naléhavé uzite¢nymi znalostmi a mys-
lenkovymi procesy naptiklad o transformaci zdravotnictvi a riznych aspektech genetiky.

Kdykoliv budu moci ptispét, budu se ucastnit takovych zasedani i nadale, abych mohl
nabidnout své znalosti o HCH studentim i jinym fakultdm. Tim, ze buduji tyto $ir$i vzta-
hy v ramci svého pusobeni na univerzité, mohu $ifit osvétu o HCH na zcela jiné roviné
a mohu tak upozornit na prikopnickou roli, kterou HCH sehrala v oblasti genetického
testovani a genetického vyzkumu.

V genetické situaci nékoho jiného

Minuly tyden mi opét doslo, jak stragny mtize byt ¢asto dopad genetického testovani,
nebot jsem se dozvédél ve zpravach, ze svétové proslula herec¢ka Angelina Jolie sdélila de-
niku New York Times, Ze si nechala preventivné odstranit obé prsa, protoze ji pfi testech
nasli pozitivni BRCA1, coz znamena mimoradné zvysené riziko rakoviny prsu a rakoviny
vajecnikil. Zkusil jsem si predstavit, jak muselo byt tézké obdrzet takové vysledky testd,
citil jsem vsak také tlevu, protoze medicina nastésti nasla zpusob, jak toto riziko u Ange-
liny Jolie a nescetnych mnohych Zen se zvy$enym rizikem snizit. ,,Pravdépodobnost, ze
budu mit rakovinu prsu, se snizila z 87 procent na méné nez 5 procent,“ napsala Angelina
Jolie, jejiz matka zemfela na rakovinu v 56 letech. ,,Muzu ted fict svym détem, Ze se ne-
musi bat, ze mé kvuli rakoviné prsu ztrati.*

Nékdo muze rozhodnuti pro odstranéni obou prsou povazovat za extrémni, ostatné
mnozi komentatofi jejiho rozhodnuti poznamenali, Ze existuji jiné metody na snizeni
rizika této rakoviny. Nikdo by ji v§ak nemél soudit. U¢inila rozhodnuti, které bylo pro ni
nejlepsi. Nikdo, kdo neni v jeji genetické situaci, ji nemtize zcela pochopit. A stejné tak
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by nikdo nemél soudit rodiny postizené HCH, které celi tomuto mimofadné tézkému
rozhodovani o genetickych testech a o plozeni potomki.

Nadéje prevence

Jakmile jsem uslySel o Angeliné Jolie, vzpomnél jsem si na své testovani a na to, ze
v ptipadé HCH vsak zadné preventivni zdkroky nebo 1écba neexistuji. Nékdy se stava,
ze jedinec, ktery se setkd s HCH, at uz je sam s pozitivhim genem jako ja, nebo pecuje
o nékoho s HCH, ma pocit, Ze musi sahnout po radikdlnim feseni. Je to pravé kvili oné
beznadgéji. Pravdépodobnost, Ze se u mé rozvine HCH, je 100 %. Kdyby to mohlo byt sni-
zeno na polovinu, bylo by to skvélé. Kdyby to mohlo byt 5%, byl by to zazrak.

Stejné jako vsichni, koho se HCH dotyka, fandim souc¢asnym a budoucim klinickym
testiim, které zkoumaji rtizné pristupy k mozné 1é¢bé jako je napriklad genova terapie,
které by mohly potencidlné pozdrzet, odvratit ¢i mozna dokonce preventivné zabranit
ptiznakiim.
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VZPOMINKY NA SPOLECNE AKCE A SETKANI

VSICHNI JSME JEDNA VELKA RODINA

Jana Gregorovd

Kon¢i ndm pomaloucku 1éto a i presto, Ze je$té neni konec
prazdnin, chladno a de$tivé pocasi nas provazi témito dny. Ale
mozna, Ze to neni jesté uplny konec, mozna, Ze jesté slunicko
vyjde zpoza mraku a pohladi nase tvafe a vdechne svoji silu
do nagich srdci a my pocitime teplo, které nds bude provazet
nejen témito sychravymi dny. Mam nemocnou dceru a sbiram
silu kazdicky den do dalsiho Zivota... pro ni i sebe. Zanedlouho
to bude skoro rok, co podstoupila test na HCH, ktery byl pozitivni, a my jsme byly nu-
ceny se tomuto postavit tvari v tvat. Jsem vdééna za pomoc a radu vSem lidickdm ze
Spole¢nosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé. Opravdu, ze srdce moc dékuji viem.

Od pani doktorky Zidovské z Prahy jsem dostala veskeré informace a i pisemné ma-
terialy o této nemoci. Nam totiz byla zatajena pravda, Ze touto nemoci byla zatiZzena ro-
dina mého byvalého manzela, ¢ili otce mé dcery. Rozvedli jsme se, kdyZ byla dcera jesté
mali¢kd, a on se s ni pak uz nesetkaval. Nevidéla se s nim spoustu let. Od pani doktorky
jsme také dostaly pozvani na Jarni vikendovy rekondi¢né edukaéni pobyt v Pardubicich.
Zprvu jsem si fikala, Ze asi ne, Ze nepojedu, Ze nebudu mit silu na to, to vée ustat a vidét
pravdu a holou skute¢nost na vlastni oci. Ale pak, vytocila jsem ¢islo na jednatelku Spo-
le¢nosti a ja prehodnotila svoje rozhodnuti. Na druhé strané telefonu se mi ozval mily
a ptijemny hlas a ja védéla, Ze na tento vikend ur¢ité pojedu. Bohuzel, na toto prvni nase
setkdni jsem nemobhla jet i s dcerou, proto mi délala doprovod moje maminka, kterd mi
moc pomaha.

Vystoupily jsme v Pardubicich na nddrazi a vydaly se k hotelu, kde se akce Spole¢nosti
konala. Mély jsme obé smiSené pocity, a jak jsme se tak k hotelu ptiblizovaly, nervozita
a napéti se v nas stupniovalo. Ted pi$u pravdu pravdouci, byly to iplné zbyte¢né obavy.
Jen co jsme vesly do vestibulu, pfivitala nds ochotnd a mila pani, podala ruku, predstavila
se, usmala se. Bylo to potésujici a ptijemné. VSechny obavy a napéti zmizely a my se tak
postupné seznamovaly se véemi lidmi ze Spole¢nosti. Bylo to jedno, kdo byl kdo, nemoc-
ny, zdravy, pecovatel, oSetfovatel ¢i lékat. Je to jedna velkd rodina, co se ma rada, co si
pomahd a co véem na vSech zalezi. Libilo se mi, jak si vSichni podavali ruce, srde¢né se
vitali a objimali. Bylo opravdu vidét, jak moc se zase na sebe tésili a byli radi, Ze se vidi.

Druhy den réno, hned po snidani zacaly pfednasky a rekondi¢ni cvi¢eni. Opravdu, to
¢lovéku da moc, kdyz vée slysi a vidi na vlastni o¢i. Pro nikoho z prednasejicich nebyl nic
problém, na kazdou otazku, kterou ¢lovék vyslovil, at uz vetejné, nebo soukromé, dostal
odpovéd a k tomu jesté navrch bonus - lidsky pristup, porozuméni, silu a podporu. Ta-
kové kapacity, fikala jsem si, a tak skromni lidé to jsou. Af uz je to pan profesor Roth ¢i
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pani doktorka Zidovské anebo lidé ze SPHCH. Vsichni mili a pffjemni a pfitom, neni pro
nikoho lehké zit se zatizenim HCH v rodiné.

Priblizil se vecer, spole¢na vecere, dobré jidlo s tane¢kem pro vSechny, kdo se na to
citil a mél chut. Nikdo nikomu nic nevnucoval, véechno bylo takové pfirozené. Ja bohuzel
nevydrzela. Celodenni informace a ndro¢nost dne mne skolily a ja usnula spravedlivym
spankem. Ale moje maminka je nezmar, zastoupila nds obé. Dala se dohromady s zen-
skyma, vyménila tel. ¢isla, prodiskutovaly vse, co bylo potfeba, predavaly si vzajemné
rady. Vlastné i o tom byl vikendovy pobyt. Vzdjemné si mezi sebou pomoct a poradit si.
Nedélni louceni bylo smutné a veselé zaroven. Opét si vSichni podavali ruce, usmivali se,
objimali se a hlavné si prali hodné sily a Boziho pozehnani.

Byla jsem moc rada, Ze jsme do Pardubic jely. Neménila bych nic z téchto tfi dni, co
jsme tam spole¢né prozili. Bylo to hodné naro¢né a program byl opravdu nabity infor-
macemi, ale myslim si, Ze je to tak dobte. Kazdy si z toho vybere sam, co potiebuje a co
mu bude v péc¢i o nemocného s HCH prospésné. Vzdyt kde jinde by mél ¢clovek hledat
pomoc a radu. Jsem moc rdda a $tastnd, Ze tuto moznost mame a Ze Spole¢nost pro po-
moc s HCH existuje a jsou v ni opravdu lidi¢ky, ktefi pomdhaji druhym, i kdyz sami maji
zatizeni. V8echna Cest pro vSechny.

Napsala jsem vam toho hodné, vSechno byla pravda a tak, jak jsem to citila. Lou¢im
se s vami slovy Jana Skacela — A dej mi silu unést v§echno, co zménit nemam sil. Méjte se
moc hezky, moje rodino HCH. Té¢s$im se na Vas vSechny na podzimnim setkani v Prost¢-
jové a dékuji Vem za to, jaci jste. Srde¢né se louci Jana Gregorova s dcerou a jeji babickou
Janou.

JARNI SETKANI V PARDUBICICH BYLO OPET PRATELSKE
A ZAJIMAVE

Jaroslava Semberovd

Pan Havelka z piijéovny zdravotnich pomitcek prezentoval polohovaci kresla, pacienti
si je mohli vyzkouset, pecujici objednat. Promitalo se DVD Jak pecovat o pacienty v po-
krocilém stadiu u HCH, prezentovaly se novinky ve vyzivé pro nemocné. Nejzajimavéjsi
byla zku$enost manzeld Ostrizovych z nékolikaletého pobytu v Anglii, kde pracovali
jako osetrovatelé pacientti s HCH.

Diskutovalo se o vSem mozném, také jak predchdzet zachvatu vzteku, ktery ma sice
véts§inou néjaky ditvod (u nds kazdodenni problém s plenami), ale sama vim, ze je nékdy
tak rychly, Ze neni ¢as zareagovat. Pfed 5 vtefinami to byl usmévavy ¢lovicek a nyni vas
necekané odrazi na dvere (odnesla jsem to jen malou bouli), jindy rana hlavou do ob-
liceje, nékdy neudrzim napor vahy a tak se chvili valime po zemi, neZ se nam podafi
zvednout.

Hlavné pacienta se snazite chranit pred v§emi nastrahami v byté, chvilka nepozornosti
a je malér. Zdravotni stav se zhor$uje, padti pribyva. Manzel je v praci, oba synové jsou
dospéli a bydli sami, zbytek rodiny je daleko, ¢ast rodiny problémy prestaly zajimat. Kaz-

36



dou véc musite rozhodnout sami a hned, zodpovédnost za vse je jen na vas, nechcete mit
vycitky, Ze se to a to nemuselo stat.

Nez jsme se dostali do Spole¢nosti pro pomoc pti HCH, predchazel ptibéh podobny
ostatnim rodindm. Maminka spachala v 37 letech sebevrazdu, méla zdravotni potize, byla
iv1écebné pro psychické problémy. Mné a sestte bylo 14 a 15 let, bratriim 2,5 a 5,5 roku.
Nebylo to snadné, ale léta utikala. Po létech jsme sestra, ja a mladsi bratr zalozili rodiny,
tatinek se znovu oZenil. Zivot se zddl kone¢né klidny a celkem spokojeny. A najednou
se k ndm priblizila HCH. Vlastné nas nikdy neopustila, jen jsme o tom nevédéli. Kazdy
mame ddn svijj osud, nemtzeme fici: ,,Fuj tfindctka, tu nechci!, ale musime ho zit, snazit
se trochu si ho usnadnit a udélat snesitelnéjsi.

Zkusenosti ostatnich pecovateltl a rady odbornikii na setkdanich SPHCH jsou proto
nepostradatelné. Jsme vlastné takovi valecni spojenci a jednou urcité vyhrajeme, zddna
valka nemize trvat vé¢né, i kdyZz my uz tu moznd nebudeme, budou tu nase déti, vnou-
cata... Vsichni v to doufame.

KRATKY DENIK Z TABORA
Jit{ Vobornik

V sobotu jsme s brachou Ondrou ptijeli na tabor a jako loni nas
uvitala Alena.

V nedéli po snidani jsme absolvovali prvni vycvik vedeny Ro-
binem Hoodem.

V pondéli jsme dostali od Robina tikol ukrést zpravu, ve které
bylo napséno, aby Serif zlikvidoval krale Richarda. Tim jsme tomu
zabranili.

V ttery po rdnu nas prepadli vojaci a chtéli ndm ukrast Marion,

ale my jsme ji zachranili.

Dalsi den jsme trénovali na klddé proti Malému Johnovi.

Ve ¢tvrtek jsme délali koné z krabic. Moc dlouho nevydrzel! Uz na prvnim stanovisti
byl polorozpadly a na tfetim uz byl zniceny.

V pétek jsme s Robinem oslavovali $§tastny konec. Po vecefi bylo u ohnisté rozdavani
diplomi a cen.

A v sobotu zase domd.
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ZDRAVOTNI PROBLEMATIKA

HUNTINGTON A POPRENI ANEB KLAPKY NA OCI, NA USI
A FUTRAL NA NOS

PhDr. Mgr. Jeronym Klimes, Ph.D.

Zkuste si odpovédét na otazku. Kdybyste si mohli volit a pted-
pokladejme, Ze i museli zvolit: ,,Byli byste radéji slepi nebo hlu-
$12“ Vétsina nepoucenych lidi odpovida, Ze lepsi je byt hluchy.
Naproti tomu kazdy, kdo mél moznost pracovat jak se slepymi,
tak s hluchymi, dosvéd¢i, Ze je naopak lepsi byt slepy nez hlu-
chy. Na to nepouditelni laici vZdy zakonité namitnou: ,,To je in-
dividualni. Prosté véc nazoru.“ Bohuzel to neni véc nazoru. To

ez je otazka jen védét, co to znamena hluchota v praxi, totiz social-
ni izolaci a ta je mnohem horsi, nez ob¢as na cesté narazet do sloupu, ktery nevidim.

Podobné chybné laici uvazuji pti otazce: ,, Kdybyste si mohli vybrat, oslepli/ohluchli
byste radéji nardz, nebo postupné?“ Opét naivni predstava rika: ,Radéji postupné, at to
neni takova rana.“ Opét kazdy, kdo vidél chovani lidi pti postupné ztraté sluchu ¢i zraku,
tak se modli k Bohu, aby kdyz uz to musi byt, at je to nardz, at je to prosté rana z ¢istého
nebe. Pak si ¢lovék odZije par fazi truchleni, aby Elisabeth Kiibler-Ross nepfisla zkratka.
Ty kon¢i fazi smireni a pak je klid. P¥ikladem mtize byt Beethoven, ktery se z plizivé
ztraty sluchu div nezblaznil.

Pro vsechny tyto plizivé choroby je typicka psychicka obrana popfeni. Jak to vypada
napiiklad u postupné ztraty zraku. Spatny lékai pacienta chlacholi bldboly jako, ze nadéje
umira posledni. Dobry lékat fekne pacientovi po potvrzené diagnose: ,,Pane, vy trpite de-
generativnim onemocnénim sitnice. Poéitejte prosim s tim, zZe za dva roky budete tplné
slepy. Proto je tfeba, abyste si dosel do SONSu (Sjednocend organizace nevidomych a sla-
bozrakych) a seznamil se tam se v§emi pomuckami, které slepi pouZivaji na to, aby se jim
dobfe zilo - hladinku, aby nepftelili ¢aj do hrnku. Slepecké hodinky s odklapécim vickem.
Mluvici mobily. Braillskou fadku k po¢itadi. Braillské pismo, vodici psy atd. Jenze i ptes
veskerou snahu l1ékare, pacienti jako by byli spi$ hlusi nez slepi. Nejen, Ze se dél chovaji,
jako by nic. To by byla ta leps$i varianta. Oni rano oteviou o¢i a pak premysli, jestli jsou uz
definitivné slepi, nebo jestli jesté néco vidi. Jestli je jesté tma nebo jestli je to uz slepota.
Tak to vydrzi ty dva predpovézené roky a po dvou letech se stejné za¢nou seznamovat
s tim v8$im, co jim lékaf doporucoval jiz pfi prvnim pouceni. Samoztejmé za mnohem
ztiZzenéj$ich podminek. Protoze nemaji Zadnou predstavu, jak asi ve skute¢nosti vypada
hladinka ¢i slepecké hodinky. Tedy jejich utrpeni je pak dvojnasobné pravé proto, Ze dva
roky nemoc popirali, ze dva roky opravdu délali ,,vSe, co bylo v jejich silach’, aby pred ni
utekli, aby na ni nemysleli.

Popfteni je vpravdé zoufald obrana - ¢lovék vi, ale jen se navenek snazi chovat tak, Ze
nevi, ze se jako nic nedéje. Lidi okolo mozna presvéd¢i, ale jednoho ¢lovéka nepresvédci
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- totiz sebe a nepresvéd¢i ani svou nemoc. Zoufald snaha, spousty promarnéné energie
a promarnénych prilezitosti atd. Kdyby doty¢ni méli schopnost se na popfeni vykaslat,
usetfili by si nejen spoustu energie, ale i zbyte¢ného trapeni.

Stejny mechanismus postupné ztraty doslova drti nejen samotné pacienty s Hunting-
tonovou chorobou, ale i v§echny jejich blizké. Ano, u slepoty ma ztrata néjaky limit, pros-
té clovek oslepne a je konec, neza¢ne se cely rozpadat. U Huntigtonovy choroby tomu tak
neni. Je to nekon¢ici fada postupnych ztrat, ktera vede ke smrti. Pfes tento rozdil obrana
popreni je naprosto stejna — stejné jsou chyby, stejna jsou i doporuceni.

Vsimnéte si, co doporucuje tomu slepnoucimu pacientovi lékaf. On mu jinymi slovy
rika: ,,Pfedbéhnéte mentalné svou chorobu. Ucte se slepecké pismo, kdyz jesté vidite.”
Prosté, kdyz jede buldozer, je zbyte¢né se s nim pretlacovat a odstrkovat radlici, ktera je
tisickrat silnéjsi nez my. Je tfeba kracet pred nim rychleji, nez on jede. To neni az tak téz-
ké, byt je to dlouhodobé a tinavné. Pfi popfeni maji lidé sklon délat, Ze buldozer nevidj,
ale ve skute¢nosti se s nim pretlacuji. Kdyz popreni lidé naopak prekonaji, pak ten bul-
dozer pozoruji, vidi, jak postupuje, ale nepretlacuji se s nim. Vidét buldozer totiz neboli.
Boli, kdyz nas vélcuje jen proto, Ze se s nim poustime do kfizku. Buldozer tolik neboli,
boli predevs$im obrannd reakce na néj.

Umeéni nepoustét se do valky s buldozerem, ¢ili vzdat se popreni, nepostihuje jen ne-
mocné a postizené. To je problém vsech lidi, ktef{ za¢inaji v druhé puli Zivota starnout.
I tém neustale ubyvaji sily a vidi, Ze ten proces nema jiného konce nez hrob. Mor je to
pro ty veletispésné manazery, ktefi si mysleli, ze udélaji diru do svéta. Misto toho udélali
pouze direcku, ktera ale rychle zartista, protoze uz se na ten ,veleuspéch® kolektivné za-
pomina.

Jiz v antice se fikalo: ,Komu bozi prali, ten umira mlad* Pro¢? Pravé proto, Ze nemusel
fedit to pomalé a postupné ubyvani sil, které postihne kazdého, kdo umird statim a ne
na bitevnim poli. V tomto smyslu jsou na tom vsichni lidi stejné bez ohledu, jestli maji
Huntingtona, Alzheimera, nebo jen tak prosté starnou. Vsichni se musi naucit zit s po-
stupné ubyvajicimi silami a schopnostmi.

Proto je téZ miziva i podpora vefejnosti pacientim s chorobami, jako je Huntington.
Protoze i oni se z vétsi ¢asti chovaji jako Huntingtonici — neustale zapasi s radlici bagru
a doufaji, ze si alespon o sekundu prodlouzi dobu, kdy si budou moci namlouvat, zZe se
jesté nic nedéje, ze je vSechno jesté v ,,tézky pohodé“ Oni popiraji stafi a smrt, proto ne-
chtéji vidét problémy lidi s Huntingtonem. Ne nadarmo par stoleti po Rimanech se #ika-
lo: ,,Memento moris — pamatuj na smrt.“ Je to paradoxné lepsi strategie, nez dnes zhusta
propagované ,Carpe diem - uzij dne® protoze lidi si ve skutecnosti neuzivaji dne, oni
se jen pretlacuji s radlici buldozeru a navenek délaji jako by nic, jako Ze si uzivaji dne...

Zakladnim doporucenim proti popfeni je zastavit se, sundat klapky z o¢i, z usi, odlo-
zit i futrdl na nos a jakoby z odstupu se podivat na ten bagr, ktery za nami jede. Rici si:
»OKk, jednou mé prevalcuje. No a? To prevalcuje v té ¢i oné podobé kazdého. Tedy hlavni
je nyni nepromarnit zivot valkou s radlici. Co tedy mohu jesté udélat — pro sebe, pro
své blizké, abych i pfes nemoc mohl svij zivot prohldsit za smysluplny? Abych si mohl
na konci preci jen fici: ,,Zil jsem Zivot sice ne dlouhy, pravda i té7$i nez vétdina mych
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vrstevniki, ale presto cely, presto to mélo smysl...“ To se da fici i pres to, ze konec byva
o ni¢em. Ale i kédy ¢ili konce nejvétsich symfonii jsou o ni¢em. Skladatelé jen omilaji par
omletych témat, a presto jim to nikdo nevy¢ita. Pro¢ bychom to méli vy¢itat sobé?

MULTIDISCIPLINARNI PECE U PACIENTU
S HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

Christine Westerweel, Emmy Hoffmann, Ruth Veenhuizen, Jacqueline van Blitterswijk,
preklad Zuzana Maurovd
www.ziektevanhuntington.nl

Jak realizovat integrovanou multidisciplinarni péc¢i u pacientt s Huntingtonovou cho-
robou? Zorganizujte plynulou navaznost péce. Pristup, ktery je zaveden ve tfech nizo-
zemskych pecovatelskych zatizenich.

Vytvorenim sité péce s integrovanymi specializovanymi sluzbami, které budou v kaz-
dém stadiu HCH plnit potfeby pacientt a jejich laickych pecovateltl, chceme zvysit kvali-
tu Zivota a efektivitu péce, snizovat ndklady a oddalit nastup pacientii do pecovatelského
zafizeni.

Proc integrovana péce

V pé¢i o pacienty s HCH casto vznikaji mezery, které jsou pri¢inou tryznivych situaci,
velkého osobniho utrpeni, ztraty efektivity systému péce o pacienta a vysokych naklada
na péci. Pri¢inou téchto mezer je ¢asto nedostate¢na informovanost zdravotnikii o HCH,
pacienti nevédi, na koho se s otazkami o HCH obratit a nejsou také spravné smérovani
k odpovidajici péci a lé¢bé. V mnoha pripadech mtize byt ptijeti do pecovatelského za-
fizeni odloZeno, pokud se odpovidajici podpory dostane pacientovi i laikiim a odborni-
kiim zapojenym do systému péce o néj.

Metody

V Nizozemi jsou tfi Expertni centra (Expert Centres). Kazdé Expertni centrum ma
svou centralu. Pacienti, lai¢ti peCovatelé i profesionalové se mohou na centralu obratit
s zadosti o poskytnuti informaci o HCH. Expertni centrum mtiZe na pozadani vytvorit
plan individualni multidisciplindrni péce. Nejprve se zjistuje, co pacienta nejvice zajima
a co nejnaléhavéji potiebuje. Pak je pacient pozvan k navstévé Expertniho centra a je mu
navrzen plan péce. S ohledem na pacientovy potieby jsou mozné konzultace se specialisty
nékolika obortl. Expertni centrum ma neurologa, psychiatra, geriatra, psychologa, sto-
matologa, fyzioterapeuta, specialistu na pracovni terapii, dietetika, logopeda, jazykového
terapeuta a socidlnfho pracovnika. Nakonec vytvori multidisciplinarni tym plan péce,
ktery si pacient vezme domtl. S timto planem se pacient muize obratit na svého lékare ¢i
jiného zdravotnika, ktery se o ného stara. Je-li Expertni centrum pozadano, bude preda-
vat mistnim zdravotnikiim potfebné informace. Takto se profesionalni odborné specia-
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lizované informace dostanou k mistnim zdravotnikiim a o pacienta miize byt postarano
v jeho vlastnim prostredi.

Pravidelné se hodnoti pacientiiv stav a v téchto strukturalnich konzultacich se do-
laduje péce. S postupem nemoci jsou navrhovana nova lécebnd opatreni tak, aby byla
pacientovi zajisténa v kazdém okamziku péce, kterd vyhovuje jeho potfebam. Pracovnik
povéreny pripadem pacienta (case manager) hraje diilezitou roli v koordinaci péce a pa-
cient nebo pecovatel, ktery se o néj stara, ho mohou kontaktovat, kdykoli si to preji. Case
manager je soucasti multidisciplinarniho tymu Expertniho centra.

Vsechny shora zminéné sluzby nejsou zamysleny jen jako sluzby pro pacienty, ale také
pro jejich pecovatele a mistni zdravotniky, nebot lepsi znalosti pecovateli a mistnich
zdravotnikll o nemoci prispéji k efektivité péce a oddaleni néstupu do pecovatelského
zafizeni. Expertni centra jsou oSetfovatelska zafizeni, kterd vytvorila spolu s dal$imi spe-
cializovanymi institucemi, jako jsou nemocnice a instituce pecujici o mentalné postizené,
fetéz péce o pacienty s HCH. Pfi takové fetézové péci se generuji a vyménuji znalosti
a péce o pacienta se zlepSuje. Expertnim centriim navic poskytuje zpétnou vazbu o po-
tfebach pacientti Nizozemska spole¢nost pro pomoc pti HCH.

Vysledky

Vysledkem integrované multidisciplinarni péce je snadny pristup k vysoce kvalitni
péci a lécbé pro viechny pacienty v Nizozemi a informacni podpora pacientiim, laickym
pecovateliim a mistnim zdravotnikam.

Integrovana multidisciplinarni péce zvysuje standardy péce a kvalitu Zivota pacientt
s HCH i laickych pecovateld. Znalosti pecovatelil se zvys$uji, pacientiiv stav se zlepsuje
a mezery ve zdravotni péci jsou vyplilovany a/nebo se jim predchazi. Oddali se nastup
do pecovatelského zatizeni a naklady jsou redukovany, zatimco efektivita péce roste.

Plany pro budoucnost

V budoucnu bychom radi vytvorili celonarodni sit profesionali specializovanych
na HCH, aby mél kazdy pacient v Nizozemi snadny ptistup k vysoce kvalitni integrované
péci. K dosazeni tohoto cile byl vytvofen spole¢ny vzdélavaci program. Také je tfeba jeste
zvétsit usili vynakladané na rozsifovani informaci o nemoci. Ptali bychom si, aby se v bu-
doucnu kazda instituce specializovana na HCH zapojila do tohoto fetézu péce.

JEDNODUCHA PRAVIDLA PRO DOBRY SPANEK

Jenny Morton, editoval dr. Ed Wild, pteklad Ing. Jiti Hruda
HDBuzz.net

Tento ¢lanek je vybér z rozsahlé prace profesorky Morton v experimentalni neurologii,
ktera prosla véechny publikované vyzkumy o spanku v souvislosti s HCH, v¢etné pozo-
rovani jeji vlastni skupiny.

43



V prvni ¢asti téchto zasad dobrého spanku profesorka Morton objasnovala, co je zna-
mého o problémech spanku v souvislosti s HCH. Problémy se spankem a ztrata normal-
niho denntho rytmu jsou u HCH bézné, ale i v zdkladu ovlivnitelné. Zde podle toho, co
je znamé o poruchach spanku pfi HCH, rovnéz i rady, které vychazeji z vyzkumu spanku
vSeobecné, chceme prezentovat jako jednoducha pravidla kvalitniho no¢niho spanku, jak
je pani profesorka uvadi.

Cas spanku a zdiimnuti

p”

Stanovte si ¢as spanku a jdéte do postele
cca 30 minut pred touto dobou. Nastavte
si probuzeni po 8 hodinach. Pravdépo-
dobné budete potfebovat nastavit budik,
aby vas probudil. Musite pak vstat z poste-
le, i kdyz se miizete jesté citit unaveni.
Ztejmé vam to bude trvat nékolik tydnt,
nez si zvyknete na ulehnuti a vstavani.
Drizte se téchto ¢astl i o vikendech, dokud
se vade navyky neustali. Zavedte si stalé
aktivity pfed ulehnutim, které vam pomohou usnout.

Chrante se zdfimnuti béhem dne. Pokud se citite ospali, délejte néco jiného. Bézte
na prochazku, ptipravte si jidlo, osprchujte se. V pripadé, Ze si musite zdfimnout, nastav-
te si budik maximalné na 30-40 minut.

Cviceni
Cvicte béhem dne, ale necvicte uz 2 hodiny pred ulehnutim.

Jidlo a piti

Nepijte zadnou kavu po 4 hodinach od probuzeni - napiiklad, kdyz vstavate v 7 rano,
uz byste neméli pit kavu po 11 dopoledne. Alkohol nepijte minimalné 2-3 hodiny pred
odchodem na lizko - napriklad pokud jdete spat v 11 vecer, nepijte alkohol po 8-9 vecer.
Zkuste jist posledni velké jidlo tak 4 hodiny pfed spankem. Pokud mate hlad, dejte si malé
jidlo pred spankem - naptiklad mléko, vajicka, jogurt, maso, ofechy, ryby a syr, zkuste
teplé mléko s medem nebo banany.

Vynechejte kouteni nebo zZvykdni tabaku 1-2 hodiny pred spankem. Omezte koufeni.
Nikotin je droga, ktera zrychli tep vaseho srdce, zvysi krevni tlak a stimuluje aktivitu
mozku. Jestlize jste zavisli na nikotinu, popsané jevy vas mohou v noci budit. Je nutné
zdtliraznit, Ze pokud prestanete koufit, pfinese vam to dalsi zlepseni zdravi.

Vase luzko

Postel by méla byt pouzivana pouze pro spani, ¢teni a sex! V posteli nepracujte, ne-
sledujte televizi, nehrajte pocitatové hry. Postel by méla byt pohodlna - ani prilis tvrda
ani prili§ mékka. Pokud jste si v poslednich 10 letech neporidili nové matrace, uvazujte
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o tom, jestli neni ¢as si poridit nové nebo alespon vhodnou podlozku - kviili §patné mat-
raci trpi pohybova soustava a hlavné klouby.

Pokud je vam v noci chladno, pouzijte radéji teplou prikryvku nez nékolik dek, které
mohou byt tézké. Naopak, pokud je vam uprostied noci horko, pouzivejte 2 lehké pti-
kryvky, abyste mohli jednu v noci odhodit. Jestlize na lizku spite spolu se svym partne-
rem pod jednou prikryvkou, poridte si kazdy svou prikryvku.

Loznice

V loznici je lepsi nizsi teplota, idealné 18-20 °C a je vhodné pred spankem poradné
vyvétrat. Zatemnéni loznice by mélo byt co nejvétsi, pokud je to mozné, a také by loznice
mély byt v co nejklidnéjsi ¢asti domu nebo bytu. Cim vétsi klid a ticho, tim lépe. V loznici
nema byt televizni pfijimac nebo pocitac, piipadné by mély byt zcela vypnuty. Vas mobil-
ni telefon musi byt vypnuty a nejlépe v jiné mistnosti.

Priprava do postele

Zavedte si ritual pred spanim. Napriklad vypnéte mobilni telefon, dejte si svacinku,
vypustte kocku, vycistéte si zuby, lehnéte si a nékolik minut si ¢téte. Je dobré pridat i né-
jakou relaxa¢ni techniku — meditace nebo koupel.

Zadné starosti

Pokuste se nemyslet na praci, $kolu, denni Zivot nebo nemoc. Pokud je ve vasi povaze
si starosti pripoustét, naucte se v pozdnim odpoledni sepsat seznam starosti a rozhodné-
te, které odsunete na zitfek. Naplanujte si to a nechte ostatni na seznamu pro jiny den.

Neptipoustéjte si problémy s nespavosti. Lidé maji udivujici kapacitu pracovat bez
spanku a dobry no¢ni spanek casto nastoli rovnovahu. Oproti v§eobecnému presvéd-
¢eni, nespavost neni smrtelna. Mize zpiisobit vasi nabrucenost a dlouhodobé mtize byt
S$kodliva vasemu zdravi, ale nezabije vas. Neni uplné jisté, jak moc spanku je potieba k Zi-
votu, ale je to mnohem méné, nez déla prameérnd nespavost. Takze starosti, Ze nemuiZete
usnout, jsou kontraproduktivni a zbytecné.

Pamatujte si, Ze kdyz nemtzete usnout, stejné muzete odpocivat. Jedna z hlavnich
funkeci spanku je télesny odpocinek. Kdyz usnete, vase srdce se znatelné zpomali. I pri
klidném lezeni v posteli se srde¢ni tep zpomali. Tak, i kdyz stravite 8 hodin v posteli bez
spanku, je to pro vas mnohem lepsi, nez vstat, pfemyslet a byt nastvany, Ze nemizete
usnout.

Usnuti a spanek

Zaujméte svou oblibenou pozici pro spanek. Kdyz nemuzete usnout béhem 15-30 mi-
nut, zkuste vstat, prejdéte do jiné mistnosti a ¢téte, dokud nebudete ospaly. Néktefi lidé
maji dobrou zkusenost s poslouchdnim rddia nebo namluvené knihy, coz je uspava. Ra-
dio je mnohem méné stimulujici nez televize, takze poslech radia je vhodny.
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Probuzeni uprostfed noci

Vétsina lidi se jednou, dvakrat v noci z riznych dévodd probudi. Pokud delsi dobu
nemuZete usnout, vstante a zkuste se unavit naptiklad ¢tenim, poslechem radia nebo né-
jakou jinou nendro¢nou ¢innosti. Vhodna je také néjaka relaxace — koupel, meditace.
Neékdy staci se dojit napit nebo néco malého snist. Urcité se nezabyvejte praci, u které se
musi premyslet nebo je fyzicky naro¢néjsi — pracovni povinnosti, kontrola e-mailu, hrani
PC her nebo tklid. Po asi 20 minutach jdéte opét do postele.

Pamatujte si, Ze va$ ¢as pro spani za¢ind ve vas zvoleny ¢as odchodu na lizko. Pokud
nemuzete spat, neposunujte si nastaveny ¢as pro vstavani, abyste to kompenzovali. Méli
byste vstavat 8 hodin po odchodu na lizko.
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SOCIALNI PROBLEMATIKA

Uvodem

Opét mi ptipadl nelehky tikol sepsat novinky a zmény, které se za posledni putlrok udély
v socialni oblasti. Diky ,,nepokojim® na nasi vladni a politické scéné vam nemohu pti-
nést nic nového, pouze nékolik starych doporuceni, pravidel a oznameni.

sKarty

Projekt sKaret, které mély ptivodné slouzit pro vyplatu vSech socidlnich davek, mél
opravdu kratkou Zivotnost a skon¢i nejpozdéji na zacatku roku 2014. V srpnu leto$niho
roku o tom rozhodli poslanci. Od kvétna uz je ufady nevydavaji — s vyjimkou zdjemct,
ktefi o né sami pozadali. Jejim prostfednictvim dosud trady vyplatily pfes 2,1 milionu
davek v hodnoté témér 11,6 miliardy korun. Ke konci éervence mélo sKartu 277 300 lidi.

A% zékon o zru$eni sKaret vyjde ve Sbirce zidkont, dostanou uZivatelé sKaret od Utadt
prace CR informativni dopis, kde se dozvédi, jak dal postupovat. Méli by zejména uvést,
jak a kam chtéji penize posilat. Moznosti vyplaceni socidlnich davek budou stejné jako
pred sKartami — na ucet nebo sloZzenkou. Nez dojde ke zméné systému, budou davku
dostavat i nadale prostfednictvim sKarty. Kvtli zru$eni sKarty nebude nutna osobni na-
vitéva Utadu prace ani vracen{ karty.

Vlastniky speciélni sKarty pro zdravotné postizené bude Utad prace CR pisemné in-
formovat, kdy a jak dojde k vyméné karty za pritkazku pro handicapované obc¢any a na-
vazujici zméné ve vyplaté davky.

Definitivné by mél projekt skonéit do $esti mésicti od nabyti u¢innosti zakona, tedy
zhruba v tnoru roku 2014.

Novela zakona o socialnich sluzbach

V soucasné dobé je v senatu predlozena novela zakona o socidlnich sluzbach. Ve tedy
zavisi na rozhodnuti senatu, protoze momentalné neni komu zamitnuté navrhy vratit.
Nejvice se vas asi tyka tisk 1058, ktery obsahuje novelu zakona ¢. 329/2011 Sb., o posky-
tovani davek osobam se zdravotnim postizenim (OZP). A pravé tato novela by méla nové
upravovat priznavani priukaztt TP, ZTP a ZTP/P po zrudeni sKaret. Soucasné by mélo
dojit k novému posuzovani naroku na tyto prukazy, a to tak, ze by se jiz neprovadélo
socialni $etfeni, ale ndrok na prikaz OZP by urcoval posudkovy lékaf na zakladé zdra-
votniho stavu. Prakticky bychom se vratili do stavu pfed rok 2012. Poslanecka snémovna
postoupila dne 20. 8. 2013 navrh zékona Senétu jako tisk 172/0, Ustavné-pravni vybor
navrh schvalil a projedndani bylo zatazeno na program 13. schiize Senatu. O vysledku vas
budeme informovat na nasich internetovych strankach.
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Reforma a posudkové sluzby

Diky reformé posuzovani zdravotniho stavu a postizeni doslo u mnoha osob k ,,za-
zra¢nému” uzdraveni — bohuzel pouze papirové - a snizeni invalidnich déichodii nékdy
az o tisice korun. Ti, ktefi se nebali a podali Zaloby, sklizeji u soudu zatim uspéch. Vice se
doctete v nasledujicim ¢lanku.

Za redakéni radu Ing. Martina Musilova

DRABEK JE UZDRAVIL. PAPIROVE. TED SE JICH ZASTALY
SOUDY

Cerven 2013, Aktudlné.cz

Brno - Prvni lidé v Cesku uspéli se Zzalobami na jednu z kli¢ovych reforem prosazenych
exministrem Jaromirem Drabkem - zménu posuzovani zdravotniho stavu a postizZeni
u desitek tisic lidi.

Sprévni soudy v Plzni, Praze i Usti nad Labem uz podle informaci Aktudlné.cz vyhoveé-
ly zalobam nékolika osob, které kvili zméné pravidel ptisly o tisice korun na invalidnich
dichodech ¢i davkach socialni pomoci, anebo se dokonce tplné uzdravily bez toho, Ze by
se skute¢né zlepsilo jejich zdravi.

Podobnych sporti se v Cesku vedou stovky.

Lidé se uzdravili zakonem

V ¢em Drabkem zavedené zmény spocivaji? Misto Sestatficeti kritérii, ktera se po-
suzovala dfive, se nyni posuzuje pouze deset polozek. Lidé jsou tak sice v ¢asti pripadt
stejné nemocni, jejich zdravotni stav se nezlepsil, zménilo se ale ufedni ohodnocenti jejich
nemoci - a to zpravidla v jejich neprospéch.

Stat tak sice za lonsky rok usetril 1,6 miliardy, ukazuje se v8ak, ze necitlivé a nespra-
vedlivé.

U soudu v Plzni nyni uspél muz po transplantaci jater a s dal$imi chronickymi zdra-
votnimi problémy (bolesti zapésti a zad). Podle ptvodniho rozhodnuti posudkové komi-
se z roku 2009 byl muz zatazen do skupiny invalidnich diichodcti tfetiho stupné - tedy
s nejtéz$im postizenim.

Po zméné zakona, dle nového hodnoceni, uz zdravotni postizeni muzZe neni tak vazné.
Zarazen mél byt do skupiny invalidnich diichodct druhého stupné. Coz by znamenalo az
o nékolik tisic korun meési¢né nizsi diichod.

Soud naridil nové projednani sporu. Soudci uvedli, Ze irady nedostate¢né zhodnotily
zdravotni stav muze a nemély diikazy pro to, aby byl jeho zdravotni stav posuzovan jinak.
Podle nich je stale nejhife postizenym invalidnim dichodcem.
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Prilis pfisné posuzovani

Podobné rozhodl i Krajsky soud v Usti nad Labem.

Ten posuzoval Zalobu Zeny, kterd se stara o postizeného syna. Tomu byl snizen pii-
spévek na péci o dva tisice korun mési¢né proto, Ze podle posudkové komise se o sebe
postizeny chlapec nedokaze postarat ,,jen” u péti rtiznych tkont.

Pavodni verdikt byl pfitom jiny - chlapec trpici podle lékait vysoce funkénim dét-
skym autismem: potreboval kazdodenni pomoc ¢i dohled pti 8 zakladnich Zivotnich po-
tfebach, a to orientaci, komunikaci, vykonu fyziologické potteby, télesné hygiené, péci
o zdravi, osobnich aktivitach, stravovani, oblékani a obouvani. A mél tedy narok na vyssi
prispévek.

I v tomto pripadé zjistili soudci chyby v rozhodnuti MPSV a posudkovych komisi.
Podle soudu totiz ministerstvo ani komise nevzaly v potaz lékarské posudky, které potvr-
zovaly, Ze se stav chlapce nijak nezlepsil a pottebuje stale stejnou péci.

A u soudu uspéla také zena z Plzenska, ktera ma roztrousenou sklerézu. I v jejim pti-
padé socialni sprava snizila ohodnoceni nemoci, zena nahle zcela ptisla o narok na inva-
lidni dichod.

Soud nyni rozhodl, Ze zena by méla byt posuzovana podle svého zdravotniho stavu
jako invalidni dichodce, a natidil nové projednani ptipadu.

Stovky Zalob

Podle databaze spravnich soudt uz kvtli rozhodnuti ministerstva a posudkovych
komisi podaly zaloby stovky lidi z celé republiky. Umoznily jim to verdikty Nejvyssiho
spravniho soudu a Ustavniho soudu, podle kterych mohou rozhodnuti MPSV a posud-
kovych komisi soudy resit.

Soudy ale ptipady nerozhoduji jednotné, naptiklad Krajsky soud v Ostravé zatim ne-
vyhovél tfem Zalobam postizenych lidi a potvrdil verdikt statu.

Vedeni ministerstva prace uz po odchodu exministra Drabka uvedlo, Ze skute¢né byl
postup uradu nékde prilis prisny.

A chce prosadit nékteré zmény v posuzovani socialnich dévek pro zdravotné postizené
- tykat se to ma tfeba odebirani prikazek ZTP nebo pfispévku na mobilitu. Samotnou
zménu ohodnoceni ale resort ménit zatim nechce.

VOLAME NA POMOC OMBUDSMANA

Ing. Martina Musilovd

v

Po del$i komunikaci dr. Vondrackové s kancelafi vefejného ochrance prav na téma
vhodného a nevhodného zachazeni s pacienty s HCH ve zdravotnickych zafizenich
nebo pti poskytovani zdravotni pé¢e ndm bylo odpovézeno takto:

Dobry den pani Vondrackova,
v ndvaznosti na nas§ vcerej$i rozhovor je$té shrnuji moznosti ochrance.
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1. Jednim z tkolti ochrance je provadét systematické preventivni navstévy vsech mist
a zafizeni, kde se nachazeji nebo mohou nachazet osoby omezené na svobodg¢. Ta-
kovym mistem je napiiklad zdravotnické zafizeni nebo zafizeni socidlnich sluzeb
(tzv. detence).

2. Dal$im tkolem ochrance je pomahat obétem diskriminace.

3. Ochrance piisobi k ochrané osob pred nezakonnym nebo nespravnym ptsobenim
organi (zjednodus$ené feceno) statni spravy.

Jestlize se na Vase sdruzeni Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé obrace-
jilidé s problémy v souvislosti s poskytovanou zdravotni péci nebo se zafazenim do zafi-
zeni socialnich sluzeb (domov pro seniory, stacionare), nebo do zdravotnického zatizeni
(psychiatrickd 1é¢ebna), miize ochrance u¢inné pomoci spise, obrati-li se na ochrance
takto postiZend osoba sama osobné, nebo eventualné v zastoupeni (mfize jit o zakonného
zastupce - rodi¢, opatrovnik, nebo Ize udélit plnou moc Vam jako predsedkyni Spole¢-
nosti). Ochrance si pak podnét sam jiz pravné posoudi.

Napriklad pokud jde o oblast diskriminace, pfichazi zde do tivahy nerovné zachazeni
z dtivodu zdravotniho postiZeni v poskytovani zdravotnich sluzeb.

Samotné nerovné zachazeni ma mnoho urovni intenzity. MiiZe jit o pfimou diskri-
minaci, pokud urcité osobé napriklad neni poskytnuta urcitd zdravotni péce, kdy dojde
k opomenuti, nebo je s takovou osobou pro jeji zdravotni postizeni jednano méné pfizni-
vé oproti ostatnim. MiZe se vSak jednat také o nepfimou diskriminaci, kdy k nerovnému
zachdzeni dochazi aplikaci zdanlivé neutralniho kritéria (zde by mohlo jit i o vymezeni
cilové skupiny v domovech pro seniory). Diskriminaci je také obtézujici jedndni, kdy
dochézi z divodu zdravotniho postiZeni ke snizovani dtistojnosti, k zastrasovani apod.
S tim se mohou Vasi klienti setkat napfiklad v zameéstnani, nebo i ve $kolnim prostredi
(nezfidka mize jit o $ikanu). Pak by danou oblasti nerovného zachdzeni byly pracovni
podminky, nebo pfistup k zaméstnani, nebo i ptistup ke vzdélani a jeho poskytovani.
Téch oblasti zivota je vice.

V rozhovoru jsem Vam také nastinila, Ze pojem zdravotniho postiZeni je rovnéz spe-
cialné vymezenou definici. Zakon ¢. 198/2009 Sb., o rovném zachazeni a o pravnich pro-
stfedcich ochrany pfed diskriminaci a o zméné nékterych zdkont (antidiskriminacni
zakon) v § 5 odst. 6 vymezuje zdravotni postizeni pro ucely antidiskrimina¢niho zdkona
jako télesné, smyslové, mentalni, dusevni nebo jiné postizeni, které brani nebo mtize bra-
nit osobam v jejich pravu na rovné zachazeni v oblastech vymezenych timto zakonem;
pfitom musi jit o dlouhodobé zdravotni postiZeni, které trva nebo ma podle poznatkl
lékatské védy trvat alespon jeden rok. Lze se domnivat, ze Huntingtonova choroba pod
tuto definici spada a Ze ji Ize povazovat za zdravotni postizeni ve smyslu antidiskriminac-
niho zakona.

Ne kazdé nerovné zachdazeni je povazovano za diskriminaci ve smyslu antidiskrimi-
na¢niho zakona. Musi zde existovat vymezeny divod diskriminace. Neni vylouceno, Ze
muze dojit ke kumulaci divodua (napf. pohlavi, vék, zdravotni postiZeni). Vice o nerov-
ném zachazeni naleznete v pfilozeném letacku. Dale Vam také zasilam obecnéjsi infor-
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mace o zdravotni péci, pobytu v psychiatrické lé¢ebné, v domovech pro seniory a k pod-
VyZive.

Shrnu-li jesté nasledujici postup, na kterém jsme se véera domluvily, Ze se na ochrance
budou obracet jednotlivé osoby, protoze kazdy pripad je pro zjistovani diskriminace in-
dividualni (bod 2). Jestlize by vSak z Vaseho ptisobeni vyplynula potieba provérit praktiky
néjakého zafizeni, obratte se na ochrdnce také jako sdruzeni s tim, Ze toto budete moci
dolozit. Ochrance by mohl zaradit konkrétni zafizeni do planu navstév (bod 1). Obec-
né by nemélo dochazet k naduzivani psychiatrickych lé¢eben k tomu, aby pecovaly také
o pacienty, ktefi nemaji diagnostikovanu psychiatrickou 1é¢bu. U Huntingtonovy choroby
v zasadé nemusi byt péce psychiatra indikovana, ale nelze to v jednotlivych pripadech ani
vylouc¢it. Dokonce zde muze byt procento takovych pacientt vyssi, nez u ostatnich lidi.

Ochrance Vam dale jako Spole¢nosti mtize byt napomocen také kdykoliv, jednate-li
s organy statni spravy. Vzdy je vSak potiebné vyuzit vlastni stiZnostni mechanismus, pri-
padné radné opravné prostiedky. A to je vhodné také, pokud jde o stiznosti na zafizeni,
nejprve apelovat na vedeni daného zafizeni a pokusit se tim zaktivovat mechanismus
sebendpravy. Teprve kdyz tento mechanismu selze, pak vstupuje do hry ochrance.

Kdyz by i ochrance mél podnétti vice, neni vylouceno, aby po jeho zvazeni vyuzil svych
opravnéni a doporucil vladé (nebo i jinou cestou) zménu pravni Gpravy.

Tolik nacrtnuté moznosti ptisobeni ochrance, pokud jde o pacienty s touto chorobou.

Podnét, ktery jsme od Vas obdrzeli, bude uzavien a ochrance je pfipraven se zabyvat
jednotlivymi ptipady.

S pozdravem a pfanim zdaru

Mgr. Olga Rosenkranzova, Ph.D.
Kancelat verejného ochrance prav

602 00 Brno, Udolni 39

Telefon: 542 542 330

E-mail: olga.rosenkranzova@ochrance.cz

OSOBY ZDRAVOTNE ZNEVYHODNENE MAJI OPET SANCI

Viclav Krdsa
www.nzrp.cz

NRZP CR dlouhodobeé kritizovala skute¢-

¢ nost, ze od 1. ledna 2014 zcela kon¢i insti-

j Ndrodni rada osob ) tut osoby zdravotné znevyhodnéné. Mi-

se zdravotnim postizenim CR nisterstvo prace a socidlnich véci

pripravilo novelu zakona ¢. 435/2006 Sb.,

o zaméstnanosti. Hlavni zménou ve vzta-

hu k osobam se zdravotnim postizenim je opétovné zavedeni kategorie osob zdravotné
znevyhodnénych jako subkategorie fyzickych osob se zdravotnim postizenim.
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Soucasné se navrhuje novela zdkona ¢. 582/1991 Sb., o organizaci a provadéni social-
niho zabezpeceni, ve znéni pozdéjsich predpist. Je to proto, Ze okresni spravy socidlniho
zabezpeceni budou opétovné posuzovat fyzické osoby kvili jejich zatazeni do kategorie
zdravotné znevyhodnénych osob. NRZP CR k névrhu zékona vznesla fadu pozmériova-
cich névrhi, protoze predloha sice na jedné strané umoznila opétovné zavedeni kategorie
osob zdravotné znevyhodnénych, ale na druhé strané se pokousi zvysit restrikci podpory
zaméstnavatelil, ktefi zaméstnavaji osoby zdravotné znevyhodnéné.

Ministerstvo navrhuje, aby u osob zdravotné znevyhodnénych nebyl pfiznavan mésic-
ni prispévek ve vysi 4000 K¢ podle § 76 zakona o zaméstnanosti. Domnivame se, Ze toto
ustanoveni je $patné, nebot zaméstnavatelé, ktefi zaméstnavaji osoby zdravotné znevy-
hodnéné, maji velmi podobné naklady jako zaméstnavatelé, ktefi zaméstnavaji na chra-
nénych pracovnich mistech osoby, jez pobiraji néjaky stupen invalidniho dichodu.
MPSV CR dale navrhuje, aby ptispévek podle § 78 zdkona o zaméstnanosti, ktery je uréen
na ¢astecnou thradu mzdovych nakladd, byl u osob zdravotné znevyhodnénych maxi-
malné ve vys$i 4000 K¢ mési¢né oproti maximalni vys$i podpory, ktera ¢ini u pracovnika
na chranéném pracovisti az 8000 K¢ mési¢né. Nevidime diivod, pro¢ by zaméstnavatelé,
ktefi zaméstnavaji osoby zdravotné znevyhodnéné, méli mit niz$i podporu.

Dal$im problematickym bodem navrzené novely je zapocitavani do povinného podilu
pracovniki se zdravotnim postizenim u zaméstnavateld nad 25 zaméstnancti, pokud za-
méstnavaji osoby pres agenturu. Ministerstvo prace a socialnich véci navrhuje, aby tyto
osoby se zdravotnim postizenim nebyly do povinného podilu zapocitavany ani u agentu-
ry a ani u uzivatele. To znamena, Ze tito pracovnici, ackoliv jsou osobami se zdravotnim
postizenim, by ztraceli atraktivnost na trhu prace, protoze by na né nebylo mozné pouzit
systém nahradniho plnéni.

Ministerstvo prace a socidlnich véci navrhlo snizit nasobek primérné mzdy, ktery je
mozné pouzit na jednoho pracovnika pro nahradni plnéni pfi plnéni povinného podilu
zaméstnavani OZP. Mélo dojit ke snizeni 36nasobku primérné mzdy na 21nasobek. Tim
by podle nageho nazoru doslo k vyznamnému sniZeni zajmu zaméstnavatelti o praci OZP.
Doslo by k poskozeni predevs§im osob samostatné vydéle¢né ¢innych.

NRZP CR na z4vér navrhla zvysit odvod do stitniho rozpoétu z 2,5ndsobku na péti-
nasobek primérné mzdy u zaméstnavateldl, ktefi neplni povinné 4 % zaméstnavani osob
se zdravotnim postizenim. Casto se setkdvame s tim, Ze zaméstnavatelé radsi zaplati po-
vinny odvod, nez aby zaméstnali osoby se zdravotnim postizenim. Domnivame se, Ze
2,5nasobek primérné mzdy nevytvaii dostate¢ny ekonomicky tlak na zaméstnavatele
k zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim. U této véci jsme pfipraveni licitovat, ale
urcité by se sankce za neplnéni povinného podilu méla zvysit.

Névrh zdkona bude po projednani ve vladé pravdépodobné v srpnu projednavat v prv-
nim ¢teni Poslaneckd snémovna. Je samoziejmé, ze se pokusime maximalné prosadit
nase pripominky.
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PRISPEVEK NA STAVEBNI UPRAVU NEBO ZVLASTNI
POMUCKU

Ing. Martina Musilovd

V ptipadé, ze zadate prispévek na stavebni Upravu v byté nebo domé, ktera je nutnd
pro zdravotné postizeného, postupuje se stejnym zpusobem, jako v ptipadé ptispévku
na zvlastni pomiicku. Prispévek na zvlastni pomucku je vidy vazan na podani zadosti
u ufadu prace a na vyhodnoceni zdravotniho stavu, ktery v prvoinstan¢nim fizeni pro-
vadi OSSZ - tedy na vyhodnoceni posudkovym lékatem. Je také dobré dotdzat se na sta-
vebnim uradé - napriklad, zda bude tfeba dolozit vypracovany projekt od architekta
nebo to mohou byt stavebni Gpravy dle vlastniho navrhu. Samoziejmé zalezi na roz-
sahu Gprav — zménu 4 schodil na najezd neni potfeba resit projektem, ale vétsi zasahy
do struktury bytu nebo domu by bylo vhodné konzultovat s odbornikem (naptiklad
ohledné statiky budovy...). Na tfad prace je nutné dolozit podrobnou fakturu za prove-
dené préce, stavebni material atd.

Prispévky jsou poskytovany na zakladé zakona o poskytovani davek OZP (citace ze
zakona je uvedena nize). Bohuzel dle tohoto zakona nejsou pacienti s HCH jednozna¢né
oznacovani za prijemce téchto davek (bohuzel maji nohy, ruce a mohou chodit), ale vie
zavisi na posudkovém lékari.

Citace ze zakona o poskytovani davek OZP

Nadrok na ptispévek na zvldstni pomiicku dle ustanoveni § 9 odst. 1 zdkona o poskyto-
vdni davek OZP md osoba, kterd mad téZkou vadu nosného nebo pohybového tistroji nebo
tézké sluchové postiZzeni anebo tézké zrakové postizeni charakteru dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu a jeji zdravotni stav nevylucuje ptizndni tohoto prispévku. Na stavebni
prdce spojené s uzpiisobenim koupelny nebo WC nebo bezbariérovym pristupem je mozné
poskytnout prispévek osobdm s téZkou vadou nosného nebo pohybového tistroji (viz ptiloha
¢. 1k vyhldsce ¢. 388/2011 Sb.).

Za téZkou vadu nosného nebo pohybového tistroji se pro uicely prispévku na stavebni pra-
ce spojené s uzptisobenim koupelny a WC dle ¢dsti I bodu 1 ptilohy k zdkonu o poskytovini
davek OZP povazuje:

a) anatomickd ztrdta obou dolnich koncetin v bércich a vyse,

b) funkini ztrdta obou dolnich konéetin na podkladé viplné obrny (plegie) nebo tézkého
ochrnutt,

¢) anatomicka ztrdta podstatnych casti jedné horni a jedné dolni koncetiny v predlokti
a vyse a v bérci a vyse,

d) funkéni ztrdta jedné horni a jedné dolni koncetiny na podkladé 1iplné obrny (plegie)
nebo tézkého ochrnuti,

e) ankyloza obou kycelnich kloubii nebo obou kolennich kloubii nebo podstatné omezeni
hybnosti obou kycelnich nebo kolennich kloubii pro tézké kontraktury v okoli,
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ztuhnuti viech tisekil pdterfe s tézkym omezenim pohyblivosti alespori dvou nosnych
kloubti dolnich koncetin,

tézké funkcni poruchy pohyblivosti na zdkladé postizeni tii a vice funkcnich celkil
pohybového ustroji s pripadnou odkdzanosti na vozik pro invalidy; funkcnim celkem
se pritom rozumi trup, pdnev, koncetina,

disproporéni poruchy ristu provdzené deformitami koncetin a hrudniku, pokud té-
lesnd vyska postizeného po ukoncenti riistu nepresahuje 120 cm,

anatomickd ztrdta dolni koncetiny ve stehné s krdtkym pahylem bez moZnosti oproté-
zovdni nebo exartikulace v kycelnim kloubu,

anatomickd nebo funkéni ztrdta koncetiny,

anatomickd nebo funkcéni ztrdta obou hornich koncetin.
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MOZNOSTI GENETICKEHO TESTOVANI V CR

PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH
V SANATORIU HELIOS V BRNE

Megr. Lenka Raszykovi

Preimplanta¢ni genetickd diagnostika (PGD) zahrnuje soubor
molekuldrné biologickych metod umoznujicich popsat genetic-
ky stav embrya pred jeho implantaci v déloze. PGD je vazana
na umélé oplozeni (IVF). Hlavni vyhodou PGD je, Ze transfero-
vana jsou pouze ,zdravd embrya“ (ta, u kterych nebyla prokaza-
na sledovana abnormalita, v nasem pripadé HCH).

Vseobecné vyuziva PGD 2 pristupy:
o na urovni chromozému sledujeme pocetni chromozémové abnormality (technika flu-
orescen¢ni in situ hybridizace FISH a celogenomové komparativni hybridizace CGH),
o na urovni gentl detekujeme monogenni onemocnéni (technika polymerazové feté-
zové reakce PCR).

Huntingtonova choroba patf{ mezi monogenni onemocnéni a lze ji v rdmci preim-
planta¢ni genetické diagnostiky uspésné testovat. Tento PGD PCR test je v Sanatoriu He-
lios Brno hrazen zdravotni pojistovnou.

Principem vySetfeni je vazebnd analyza v kombinaci s pfimym testovanim mutace.
U téch zadatelt, ktefi nepodstoupili prediktivni testovani na Huntingtonovu chorobu
(osoby v riziku), se provadi pouze vazebnd analyza, tzn., Ze i bez pfimého testovani mu-
tace lze vybrat ,,zdrava embrya®, pfi¢emz kvalita testu se nijak nesnizi.

V Sanatoriu Helios se PGD PCR provadi na embryich ve stadiu blastocysty, tj. po pé-
tidenni a/nebo $estidenni kultivaci. Rutinni biopsii blastocyst provadi Sanatorium Helios
jako jedno z mala IVF center v Evropé a jeji hlavni vyhoda spoéiva v tom, Ze, na rozdil
od biopsie ttidennich embryi, se bioptuji a vySetiuji pouze embrya nejvyssi kvality, s nej-
vét$i pravdépodobnosti implantace (uchyceni se v déloze). Vysetfené zdravé embryo je
transferovano do délohy, je-li jich vice, jsou zamraZena.

Co se tyce tspésnosti IVF a PGD PCR cykli v Sanatoriu Helios Brno, jsou nase vy-
sledky srovnatelné s vysledky nejlepsich svétovych center zabyvajicich se problematikou
asistované reprodukce a PGD, tj. vice nez 50 %.

Zadatelé o PGD PCR z rodin huntingtonikd, at uz nositelé mutace & osoby v riziku,
tvori v nasi PCR laboratofi nejpocetnéjsi skupinu ze véech vysetfovanych osob s mono-
gennim zatizenim v rodiné. Potésujici je, Ze se k ndm nasi klienti z vaich fad vraci uz
i opakované, kdyz chtéji poridit svému (a nasemu) ditku sourozence.
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V pfipadé zdjmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:
Mgr. Lenka Raszykovd, molekuldrni biolog, mobil: 732 856 553
MUDr. Véra Hofinovd, klinicky genetik, mobil: 604 415 649
Mgr. Dusana Vranovd, IVF koordindtorka, mobil: 731 416 420
MUDr. Pavel Texl, gynekolog, teditel sanatoria, tel.: 549 523 211
Sanatorium Helios spol. s r.o.

Stefanikova 12, 602 00 Brno

www.sanatoriumhelios.cz

PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH
V GENNETU V PRAZE

V. Krutilkovd, M. Putzovd, 1. ElidSovd, D. Stejskal

Preimplanta¢ni geneticka diagnostika (PGD) je metoda, ktera
umoznuje zjistit u zdrodkd vzniklych pfi umélém oplodnéni
(IVF), zda nesou vlohu pro sledovanou genetickou chorobu. Jde
0 moznost zabranit prenosu dané choroby do dalsi generace bez
nutnosti prenatalni diagnostiky a nasledného ukonceni tého-
tenstvi.

PGD musi byt vzdy spojena s mimotélnim oplodnénim. To
znamena, Ze Zena podstoupi hormonaélni stimulaci, ¢imz je za-
jisténo dozrani vice vajicek. Ta jsou pak oplodnéna spermiemi partnera. Takto vznikly
zarodek se 3. den sklada z 6-10 dosud nespecializovanych 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. Vysetfeni je mozno provést téZ z nékolika bunék,
tzv. trofoectodermu (¢ast embrya, ze kterého se pozdéji vytvari placenta a plodové obaly),
odebranych 5. den. V tomto pripadé je embryo vitrifikovano (velmi Setrné zamrazZeno) a za-
vedeni embrya bez dispozice k Huntingtonové chorobé probiha v dal$im cyklu pfijemkyné.

PGD monogennich chorob, tedy i Huntingtonovy choroby, je na nasem pracovisti
provadéna tzv. neptimou neboli haplotypovou analyzou. Kazdy gen se v burice vyskytuje
ve 2 kopiich - alelach. Jedinec jednu alelu zdédi od otce a jednu od matky. Pomoci ur¢i-
tych markert (znacek) odlisime tyto dvé alely (haplotypy) a sledujeme, kterd alela (kopie
genu) v rodiné segreguje s danym onemocnénim. Podminkou pro tuto diagnostiku je mit
k dispozici DNA od obou partnerd, ktet{ PGD zadaji, a od pfimého ptibuzného s gene-
ticky potvrzenou Huntingtonovou chorobou. Vyhodou je moznost takto provést PGD
iu zadatele v riziku, ktery nepodstoupil prediktivni testovani. Vyrazena jsou embrya (za-
rodky), ktera nesou kopii genu spole¢nou s nemocnym pribuznym (nejéastéji rodicem
Zadatele).

!
MUDr. Véra Krutilkova
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PGD je v Gennetu provadéna od roku 2007, dosud byla provedena u 66 typii mono-
gennich chorob. Uspésnost (pocet gravidit po zavedeni embrya do délohy) se pohybuje
kolem 50 %. PGD Huntingtonovy choroby byla poprvé provedena v Gennetu v roce 2008.
V soucasné dobé se jednd se o nejcastéjsi diagnoézu, pro kterou jsme o PGD zadani.

Od roku 2008 jsme PGD na HCH pripravili pro 22 part, narozeno je dosud po PGD
9 déti (z toho 2x dvojcata), u 2 pacientek bézi téhotenstvi, jedna pani potratila vI. trimestru.

Cely proces (vstupni geneticka konzultace, ptiprava i provedeni IVF a PGD) probihd
na nagem pracovisti. Metodu mame akreditovanou dle normy CSN EN ISO 15189, Gi¢ast-
nime se mezilaboratorni kontroly kvality organizované britskou UK NEQAS.

Co se tyka finan¢nich nakladd, na pfiprava genetické analyzy je plné hrazena zdravotni
pojistovnou. V kazdém IVF cyklu si hradi tzv. mikromanipulace, tzn. injekci spermie do va-
jicka (ICSI) pri IVE odbér blastomery a prodlouzenou kultivaci (doba mezi odbérem blas-
tomery a prenosem vySetfeného embrya do délohy). V tuto chvili jde o ¢astku 15 000 K¢,
mozny je doplatek za léky k hormonalni stimulaci (t. ¢. max. 6 000 K¢). PGD predstavu-
je spolehlivou metodou prevence pfenosu Huntingtonovy choroby do dalsi generace, pro
mnohé je eticky pfijatelnéjsi nez podstupovat umélé ukonceni téhotenstvi. Nevyhodou je
naopak nutnost podstupovat umélé oplodnéni a samoziejmé i jista finan¢ni naro¢nost.

Pokud mate o toto vySetfeni zdjem, nebo o ném uvazujete, objednejte se na genetickou
konzultaci, pri které vam bude v$e podrobné vysvétleno.

V pfipadé zdjmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr. Véra Krutilkova

Tel. pro objedndni: 222 313 000, e-mail: vera.krutilkova@gennet.cz
Centrum lékar'ské genetiky a reprodukcni mediciny Gennet
Kostelni 9, Praha 7

www.gennet.cz

PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH
V SANATORIU REPROMEDA V BRNE

M. Horndk, J. Hordk, T. Kocur, I. Grochovd, K. Veseld

Preimplanta¢ni genetickd diagnostika (PGD) je genetickym vy-
$etfenim embrya, které se provadi pred jeho prenesenim do dé-
lohy matky. Cilem PGD je narozeni zdravého ditéte osobam
s diagnézou HCH, nebo osobam v riziku postizeni touto choro-
bou. Dal$im pozitivnim pfinosem tohoto postupu je, ze dojde
\ k ukonceni prenosu HCH v roding, jelikoz zdravy jedinec jiz
A bude predavat pouze zdravé geny. Vysetfeni embryi pred jejich
Mgr. M. Horidk, Ph.D. implantaci v déloze matky umoznuje paru vyhnout se riziku
umeélého ukonceni té¢hotenstvi z diivodu pozitivniho genetické-

ho nalezu pii prenatalnim testovanim plodu, ktery byl pocat ptirozenou cestou. Volba
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umélého ukonceni téhotenstvi je pro rodic¢e vzdy smutnou a pro mnohé je zaroven etic-
ky nepfijatelnou udalosti.

V centru asistované reprodukce Repromeda provadime preimplanta¢ni genetickou di-
agnostiku raznych genetickych onemocnéni zptisobenych nefunkénimi nebo $patné fun-
gujicimi geny, které mtize nést kterykoliv z nas. Takovym pfipadem je i HCH. Specifikem
této choroby je, Ze mnohé osoby v riziku onemocnéni nechtéji, nebo se stale rozhoduji,
zda podstoupit geneticky test, ktery potvrdi, nebo vylouc¢i budouci propuknuti choroby.
Obavy a vahani jsou naprosto prirozené. Ke vSem etickym otazkam a soukromi jednot-
livet spojenych s timto onemocnénim pristupujeme v Sanatoriu Repromeda s respektem
a pri ptipravé a provedeni PGD postupujeme v souladu se smérnici pro spravnou labora-
torni praxi pro molekularné genetické vysetfovani Huntingtonovy choroby (V. Kerblova
& J. Zidovska; 2007) a Evropské spole¢nosti pro lidskou genetiku (ESHG) zpiisobem,
kdy presny status genu u osoby s rizikem HCH nepotfebujeme znat a v zadném pripa-
dé ho béhem pripravy a provedeni PGD nevysetiujeme. Markery v blizkém okoli genu
nam umozni rozpoznat geny pochdzejici z riznych rodovych linii a pti PGD preventivné
vylou¢ime ten gen, ktery osoba v riziku zdédila z rodové linie zatizené vyskytem HCH
a ktery je spojen s 50% rizikem onemocnéni. Nebude nikdy znamo, zda osoba v riziku
bude trpét HCH ¢i nikoliv, pokud si to sama nebude prat a v budoucnu nepodstoupi ge-
neticky test na prisluném specializované pracovisti. Riziko zjisténi diagnézy laboratori
provadéjici PGD je timto eliminovano a zaroven je dosazeno jistoty, ze par bude mit zdra-
vé déti bez rizika onemocnéni a pfenosu HCH. Samoziejmé miizeme pomoci mit zdravé
déti i tém, ktefi maji potvrzenou diagnézu HCH.

PGD je spojeno s mimotélnim oplozenim vajicek partnerky spermiemi partnera.
Z vyvijejicich se embryi odebereme jednu bunku, coz ranému embryu nijak neublizi
a odebrana bunka poslouzi ke genetickému testovani. Do délohy matky se poté prenasi
pouze embrya, u kterych geneticky test provedeny na odebrané buiice vyloudil riziko
postizeni HCH.

V Repromedé provadime preimplanta¢ni genetickou diagnostiku genetickych chorob jiz
od roku 2004, a tedy nejdéle ze viech center asistované reprodukce v CR. Nase bohaté zku-
$enosti a poznatky v oblasti PGD se vzdy snazime propojit s pfanim a predstavami klienta
tykajici se samotné 1é¢by a celého procesu testovani. Kromé testovani bunék z ranych stadii
embryi (blastomer) provadime vySetfeni také na bunkach odebranych z vyssich embryo-
nalnich stadif - blastocyst. Upfednostiujeme vSak odbér a testovani ranych stadii embryi,
jelikoz 1ze touto technikou vySetfit a ziskat vice zdravych embryi vhodnych k transferu.
Ty se pak prenasi do délohy matky ve vétsiné pripadu ve stadiu blastocysty a s patfi¢nym
ohledem na jejich kvalitu vyvoje, kterou dokazeme hodnotit pomoci kamerového systému
zabudovaného v inkubatorech. Diky soustavnému monitorovani vyvoje embryi a hodno-
ceni jejich morfologie a kvality dokdzeme vybrat pro transfer ta nejvhodnéjsi embrya a diky
tomu dosahovat vysoké tspésnosti otéhotnéni (50%). Nase laborator je akreditovana dle
mezinarodni zdravotnické normy ISO 15189, ¢imz napliuje pozadavky vysokého standar-
du kladené na zdravotnickou laboratof provadéjici PGD. Podminkou akreditace je také
pravidelnd cast v mezinarodné organizovanych a nezavislych kontrolach kvality (UK NE-
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QAS), kterych se nase laborator ucastni. Certifikaty potvrzujici kvalitu nasi prace nejen
v oblasti PGD jsou k nahlédnuti na webovych strankach laboratofe.

PGD Huntingtonovy choroby je spojené s mimotélnim oplodnénim a je plné hrazeno
zdravotni pojistovnou. Léc¢eny par se vSak finan¢né spolupodili na pfipravé PGD, ktera
je pro kazdy par individualni a predstavuje 15 000K¢. Dale si par hradi vykony, které
jsou nevyhnutelné béhem asistované reprodukce ve spojitosti s PGD a zaroven nejsou
pojistovnu hrazeny. Jedna se napriklad o injekce spermie do vajicka (ICSI), prodlouzenou
kultivaci embryi a doplatek za 1éky k hormonalni 1é¢bé, ktera je nutnd pro odbér vétsiho
poctu vajic¢ek. Doplatek za tyto vykony se aktualné pohybuje kolem 25 000 K¢.

PIn¢ respektujeme a rozumime tomu, Ze zélezi pouze na individudlni uvaze kazdého
paru, kterého se HCH pfimo tyka, zda je vhodné zalozit rodinu. Pokud se ale par roz-
hodne naplnit moznd nejvétsi smysl existence ¢lovéka, pak PGD predstavuje spolehlivou
alternativu a moznost, jak mit zdravé déti, coz je pranim v$ech budoucich rodict.

PRy
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V pfipadé zdjmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:
MUDr. Katetina Veseld, Ph.D., teditelka centra, gynekolog
E-mail: kvesela@repromeda.cz, tel: +420 533 306 351
MUDr. Ilga Grochovd, klinicky genetik

E-mail: igrochova@repromeda.cz, tel: +420 533 306 316
Mgr. Miroslav Horndk, Ph.D., molekuldrni genetik
E-mail: mhornak@repromeda.cz, tel:+420 776 850 577
Sanatorium Repromeda s.r.o.

Vinicni 235,

615 00 Brno

www.repromeda.cz
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MOZNOSTI POBYTOVYCH ZARIZENI PRO
PACIENTY S HCH V CR

DIAKONIE CCE - STREDISKO BETANIE V NACHODE

V domové Betanie v Nachodé se nabizi kratkodobé odlehcovaci pobyty pro osoby se
zdravotnim postizenim, a to i pro obyvatele s Huntingtonovou chorobou, a péci o pa-
cienty s touto nelehkou diagnézou (HCH) zvlada zatizeni velice dobfe. Zafizeni nabizi
pro pacienty s HCH predevsim odlehc¢ovaci pobyty, ale kapacita je bohuzel omezena.
Ubytovani je vétsinou ve dvoultizkovych pokojich, stravovani dle individualniho rezimu
a zafizeni zajistuje zdravotni péci, rehabilitaci, ergoterapii, fyzioterapii, logopedii a 24ho-
dinovou osetfovatelskou a asisten¢ni péci. Také je zde moznost pracovnich, kulturnich
nebo vzdélavacich aktivit.

Pobyty jsou kratkodobé, vétsinou na dobu 1-3 mésict. Tuto dobu lze prodlouzit. Pti
kratkodobych pobytech se po domluvé s rodinou pacienta snazi persondl napodobit péci
a denni rezim, na jaky je pacient zvykly z domova.

Kontakty:

Diakonie CCE - Stfedisko BETANIE - ev. domov v Nédchodé, Spretiarova 105, 547 01 Nédchod
Tel.: 491 423 154, mobil: 723 631 656, e-mail: betanie@diakoniecce.cz
www.betanie.diakoniecce.cz

DIAKONIE CCE - STREDISKO ZVONEK V PRAZE 4

Domov stfediska Zvonek nabizi tfi typy sluzeb — domov pro osoby se ZP, chranéné byd-
leni a centrum dennich sluzeb. Sluzby jsou uréeny pro osoby se zdravotnim postizenim
(s mentalnim, pfipadné kombinovanym postizenim) a sttedisko ma zkusenosti s pacien-
ty s HCH.

Sluzba Domova je uréena osobam ve véku od 10 do 60 let, které kvuli svému postizeni po-
trebuji celodenni pomoc a podporu druhé osoby v zdkladnich Zivotnich dovednostech. Je
zajiténo dlouhodobé ubytovani, strava, asistenc¢ni, pecovatelské, rehabilita¢ni a zdravot-
ni sluzby a také moznost vzdélavani nebo pracovni ¢innost.

Sluzba Chranéné bydleni je urcena pro osoby ve véku od 18 do 64 let, které jsou zavislé
na péci druhé osoby (s pfiznanym prispévkem na péci v rozsahu L-III. stupné). Sluz-
ba zajistuje ubytovani a stravu, spole¢né s pecovatelskou sluzbou (pfiprava a podévani
stravy).

Centrum dennich sluzeb podporuje prostfednictvim nabizenych aktivit dospélé lidi
ve véku 18-64 let ve zvlddani sobéstacnosti. Sluzba zajiStuje diistojné prostiedi a zacha-
zeni a usiluje 0 maximdlni mozné zaclenéni do bézného Zzivota spole¢nosti — naptiklad
zapojeni do socidlné-terapeutické nebo chranéné dilny.
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Kontakty:

Diakonie CCE - Stredisko Zvonek v Praze 4, Sipkovd 1838/1, Praha 4 - Kr¢, 140 00 Praha
Tel.: 241 729 986, e-mail: stredisko@diakonie-zvonek.cz

www.diakonie-zvonek.cz

DOMOV DUCHODCU STITY

Hlavnim cilem tohoto zafizeni je poskytovani sluzeb socidlni péce osobam, které se v du-
sledku svého véku nebo zdravotniho stavu ocitly v neptiznivé socidlni situaci, kterou ne-
jsou schopny prekonat ve vlastnim prosttedi ani za pomoci jinych typt socidlnich sluzeb
nebo rodiny a potfebuji pravidelnou pomoc pfi zajisténi svych potieb s cilem zachovat
a rozvijet svou sobéstacnost, spolecenské navyky a dovednosti. O uzivatele pecuji vseo-
becné sestry, pracovnici v socidlnich sluzbach, rehabilita¢ni pracovnice a socidlni pra-
covnice.

Podminkou pfijeti je nutnost pfiznani prispévku na péci!

Kontakty:

Domov diichodcii Stity, Na Pilniku 222, 789 91 Stity

Tel.: 583 480 050, 583 455 660, e-mail: vaclav.veprek@domovstity.cz, pavlina.vikova@do-
movstity.cz

www.domovstity.cz

HOSPIC SVATEHO LUKASE OSTRAVA

Hospic sv. Lukase je specializované zdravotnické zatizeni, poskytujici hospicové sluzby
véetné 1é¢by bolesti, kterou s sebou postupujici nemoc prinasi. Hospic je ur¢en pro osoby
nevylécitelné nemocné v terminalnim stadiu Zivota, nejéastéji s onkologickou diagndzou,
jejichZ obtize nevyzaduji lé¢bu v nemocnici a neni mozné je zvladnout ani v doméacim
prostiedi. Nez se tézce nemocny ¢lovék dostane do hospice, musi byt vyéerpany v§echny
ostatni moznosti 1é¢by.

Pacientim bez omezeni véku poskytujeme dle jejich individualnich potfeb zejména
komplexni o$etfovatelskou péci prizptisobenou jeho zdravotnimu stavu, véetné paliativni
1é¢by (1é¢by bolesti), psychickou pomoc a podporu nemocného a jeho blizkych, ubytova-
ni a stravovani. Lze také vyuzit moznost trvalé pfitomnosti blizké osoby 24 hodin denné.
Pokoje jsou vybavené pristylkou pro blizké osoby, centralnim signaliza¢nim zarfizenim
a rozvodem kysliku, TV, pfipojenim k Internetu, terasou atd. Pacienti maji staly pristup
do kaple, kde jsou pravidelné bohosluzby.

Kontakty:

Hospic svatého Lukdse, Charvdtskd 8, 700 30 Ostrava

Tel.: 559 508 505, mobil: 732 178 501, e-mail: lukashospic.ostrava@caritas.cz
www.ostrava.caritas.cz — odkaz Hospicové sluzby
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DOMOV SEVERKA JIRIKOV

Domov Severka se nachdzi v obci Jifikov a je soucésti Sluknovského vybézku v Ustec-
kém kraji. Aredl tvori ¢tyfi objekty, ve kterych je umisténo 100 klient. Domov Severka
poskytuje pobytové sluzby a tstavni socidlni péci pro osoby se zdravotnim postizenim
a chronickym dusevnim onemocnénim ve véku od 27 let. Domov preferuje zdjemce z Us-
teckého kraje.

Domov poskytuje sluzby pro osoby s jinym zdravotnim, kombinovanym, mentalnim, té-
lesnym, sluchovym nebo zrakovym postizenim.

Kontakty:

Domov Severka Jitikov, p.o., Filipovskd 582/20, 407 53 Jitikov
Tel.: 412 338 122, 412 337 005, e-mail: reditel@domovseverka.cz
www.domovseverka.cz
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STALO SE

PREDNASKY NA CHARITE

E——— Ve dnech 6. 6. 2013 a 20. 6. 2013 probéhly
na Diecézni katolické charité v Hradci
Kralové dva interaktivni semindfe pro
vSeobecné zdravotni sestry v domaci péci
oblastnich charit na téma: ,,Co je HCH,
projevy nemoci, zvldstnosti v péci o paci-
enty s HCH a v komunikaci s nimi a jejich
rodinami“ pod vedenim PharmDr. Zden-
S ky Vondrackové. Na prvnim seminafi ak-
tivné vystoupili i manzelé Ostrizovi s praktickymi znalostmi pecovatell z pe¢ovatelské-
ho domu pro pacienty s HCH v Anglii. Sestry se zde snazily pomoci vyfresit domdci péci
pro pacientku s juvenilni formou HCH. Jak jiz vime, fyzioterapie v domaci péci pro tuto
sle¢nu jiz Gspésné probihd a Pavlina se na sestricky tési.
V druhém seminafi se mluvilo o syndromu vyhoteni, bylo zde nékolik sester, které se
s pacienty s HCH jiz v pé¢i sami setkaly. Seminaf byl zcela jiny, ale velice zajimavy, a opét
sestry hledaly feseni pro konkrétni pacienty a opét byla vidét zkuSenost, empatie a pro
pacienty s HCH v domdci péci velka nadéje, Ze mame alespon v krédlovéhradecké diecézi
kvalitni zdravotnicky personal, ktery se neboji naucit se néco nového a hledat feseni, aby
se zlepsila kvalita zivota jejich pacientti.

PROMA REHAPOTEX A MEDICAL FAIR BRNO

V leto$nim roce se konal tento veletrh na jafe v terminu od 14.-17. kvétna 2013. Postero-
vou prezentaci zajistila dr. Zdeika Vondrackova a pan Jifi Peprnik. O poster a materidly
byl velky zdjem.

PREDNASKA O PSYCHOLOGII - SDRUZENI UZ TI ROZUMIM!
Ing. Jifi Hruda

| o Seminaf nazvany Jak ve zdravi zvladnout
~ R A - péci o blizkého se zvlastnimi potfebami
U Z c_'!ll | IJ R O Z U M I M ! probéhl 10. ¢ervna v hotelu DAP v Praze 6
o a byl zaméfen na problémy rodin se ¢le-
nem se zvlastnimi potfebami. Vedla jej zkusend psychiatricka a rodinna terapeutka
MUDr. Halka Korcova, ktera se zamétila na to, co nepfehlédnout a éemu vénovat po-
zornost v rodiné se ¢lenem se zvlastnimi potfebami, jak porozumét potfebam vsech
¢lenti rodiny a jak je naplnovat, jak zvladat naro¢né situace a jak zachdzet s trvalou vzta-
hovou zatézi.
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MUDr. Korcovéa nejdiive vysvétlila svoje pojeti rodiny jako systému, jehoz slozky
spolu navzdjem tzce souvisi a jsou jedna druhou ovliviiovany. Poté se rozbéhla debata,
zalozend na dotazech a potrebach pritomnych. Mluvilo se jak o tématu sourozenct, tak
o partnerskych vztazich v roding, jejiz néktery ¢len vyzaduje zvlastni péci, o vychové déti
zdravych, nemocnych i s handicapem, o potfebé odpocinku a relaxace, o hranicich, které
si musi kazdy pecujici vyty<it, i o fadé dalSich témat.

Planované dvé hodiny se nakonec diky zivé a misty i ismévné diskuzi protahly na ho-
diny tfi, a i tak by stale bylo o c¢em déal mluvit. Ur¢ité bude ptilezitost na nékterém z dal-
$ich formalnich ¢i neformalnich setkani.

NGO MARKET NEZISKOVEK

V leto$nim roce jsme se na jafe v prosto-
rach Narodni technické knihovny v Praze
zG¢astnili poprvé za SPHCH formou stén-
ku na NGO Marketu 2013 (Non-govern-
mental organization Market) - pro nezis-
kové organizace. Reprezentovali nas
Ing. Martina Musilovd, Ing. Jifi Hruda,
pani Véra Raftlova a dr. Zdenika Vondra¢-
- kova. Byla to mimoradna udélost, kde
jsme hledali dobrovolniky pro pomoc nasi organizaci a spolupracujici organizace. Ak-
tivné z tohoto setkani vzeSla spoluprace s ergoterapeuty a jiz jsme obdrzeli pozvani
na jejich konferenci.

OSLAVA VYROCI ZALOZENI STREDISKA BETANIE

1BV kvétnu se konala oslava vyrodi 20 let
od zahdjeni provozu domova pro osoby se
zdravotnim postizenim Diakonie CCE -
stfediska Betanie v Nadachodé. Jelikoz
SPHCH dlouhodobé s Betanii spolupracu-
je, tak jsme u této slavy nemohli chybét.
Konala se krasna dékovna bohosluzba pod
vedenim pan farafe Vojena Syrovatka
a také vystoupil farar Jaromir Stradaj, kte-
ry zavzpominal na zrod a realizaci projektu i na zacatky provozu domova. Samoziejmé
nechybéli ani klienti domova a mezi nimi nase pacientka Petra, kterou mtzete vidét
na fotografii s dr. Vondrackovou.
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SVETOVY KONGRES HUNTINGTONSKYCH ORGANIZACI
V BRAZILII

Svétovy kongres se v letosnim roce konal
v Riu de Janeiru v Brazilii a byl plny no-
vych a zajimavych informaci, které pred-
naseli nejvyssi kapacity z oblasti vyzkum
HCH. Mnoho informaci z vyzkumu na-
leznete i této ArSe - napriklad o tlumeni
genu nebo o zkoumani vlivu bilkoviny
huntingtin na dal$i organy v téle. A také
vas Cekd prezentace z celého kongresu
e p—— na podzimni rekondici.

Krome novmek z oblasti vyzkumu a hledani Iéku na HCH se zde predstavili znamé
i nové organizace, které se snazi o rozsifovani povédomi o HCH. Mezi velice tspé$né se
jisté fadi HDBuzz, které provozuje webové stranky a vzdy na konci dne panové Jeft Carrol
a Ed Wild, ktefi jsou zakladateli organizace, ptipravili zdbavnou hodinku, kdy shrnuli
nejdulezitéjsi informace z celého dne a pridali i néjakou legracku nebo soutéz. Také zde
vystoupil Matt Ellison z organizace HDYO.

Nové jsme zde poznali zakladatele brazilské organizace Faktor H, kteti se snazi poma-
hat nejchud$im rodindm s HCH, téch je v Latinské Americe opravdu hodné a jejich Zivot-
ni podminky jsou hrozné, nemaji pitnou vodu, elektfinu ani dostatek financi a bohuzel
maji mnoho déti, protoze v téchto ,.kruzich® neexistuje Zadnd antikoncepce ani zaklad-
ni lékarska pomoc. Dalsi dobrovolnickd skupina, ktera se ptijela prezentovat na svétovy
kongres, byla DingDingDong z Francie, ktera se jako mnoho ostatnich, snazi rozirovat
informace o HCH a také ziskavat finance na vyzkum. Vétsinu téchto organizaci a spolkil
zalozili a Fidi mladi lidé, 1ékati i laici, ktef jsou néjak zatizeni HCH.

SRECH W UNTINGTON
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OZNAMENI

CLENSKY PRISPEVEK BUDE OD NOVEHO ROKU VYSSI

Na jarnim Rekondi¢né-edukaénim pobytu jsme spole¢né schvalili navySeni ¢lenského po-
platku na 300 K¢/rok. Na letos$ni rok je prispévek stale ve vysi 150K¢. Pokud jste ho jesté
nezaplatili, prosime o zasldni na et — &islo u¢tu 1543349/800, Ceska spotitelna a.s., varia-
bilni symbol 222. Pokud pro zaplaceni prispévku pouzivate slozenku, napiste Ing. Mar-
tiné Musilové - Palackého tfida 248, 530 02 Pardubice, office@huntington.cz, tel.:
775 321 784 - a slozenku Vam zasleme. Dékujeme za pochopeni.

JARNI DOTAZNIK

Na jafe jsme rozeslali dotaznik, ve kterém jsme se ptali na pfinos fungovani SPHCH,
mimo jiné bylo mozné vyplnit dotaznik také on-line na nasich strankach. S potésenim
jsme zjistili, Ze ¢innosti SPHCH ma smysl a v8ichni, ktet{ dotaznik vyplnili, si preji,
aby spole¢nost déle fungovala. Nejvice vyuzivané sluzby, které SPHCH poskytuje, jsou
Archa, internetové stranky, poradna, rekondi¢ni pobyty, pij¢ovna zdravotnickych po-
miicek a ostatni publikace. Vice nez 70% odpovidajicich si preje zachovani Archy, inter-
netovych stranek, poradny, rekondi¢nich pobytt a ptjéovny pomiicek. V posledni fadé
se vétsi ¢ast z odpovidajicich priklonila ke zvyseni ¢lenského poplatku na 300 Ké/rok.
Jsme radi, ze ¢innost SPHCH ma smysl a Ze pomaha.

HDBUZZ.NET TAKE V CESTINE

HDBuzz.net je webova adresa, ktera byla zptistupnéna poc¢atkem roku 2011 a prvni in-
formace o ni byly zvefejnény v Praze 2010 na kongresu EHA. Letos vam s potéSenim
oznamujeme, Ze prvni odborné ¢lanky zde najdete v ¢estiné, www.cs.hdbuzz.net. Pre-
kladd je pro vés jako hlavni garant Mgr. Monika Baxa a dalsi prekladatelé. Mezi nimi je
také Ing. Jifi Hruda a spole¢né se Zuzanou Maurovou zajistuje také korektury preloze-
nych textt. Vyhradnim spravcem ceské verze stranek je Mgr. Monika Baxa. Pokud se
také chcete pripojit k prekladatelim, kontaktujte Ing. Hrudu (hrudaHD@seznam.cz)
nebo Mgr. Moniku Baxu (baxa@iapg.cas).

NOVY WEB S CLANKY, PRIBEHY A VIDEI O HCH

Melissa Biliardi a James Valvano spravuji internetovou prezentaci, kde naleznete ¢lan-
ky, ptibéhy, postfehy a také videa od lidi, ktefi se v osobnim Zivoté setkali s HCH. Cela
prezentace, v¢etné videi, je v angli¢tiné. Adresa je www.thehuntingtonspost.org.
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INTERAKTIVNI SEMINARE PRO OSETROVATELKY V DOMACI
PECI
Interaktivni semindfe pro o$etfovatele v domaci péci oblastnich cha-
rit se budou konat ve dnech 10. 10. a 24. 10. 2013 od 9 do 12 hodin
v Hradci Kralové na Diecezni katolické charité na téma ,,Co je HCH,

komunikace s pacientem s HCH v oettovatelské pé¢i®. Seminaf pove-
de PharmDr. Zdenka Vondra¢kové a manzelé OstriZovi.

ERGOTERAPEUTICKA KONFERENCE

Jiz 25. celostatni ergoterapeutickd konference probéhne v patek dne 11. 10. 2013
v Emauzském opatstvi, Vysehradskd 49/320, Praha 2. Za SPHCH zde vystoupi pani
PharmDr. Zdenka Vondrackova a predevsim fyzioterapeutka Mgr. Lenka Vincikova
z Neurologické kliniky, VEN v Praze s problematikou terapii u HCH. Informace o moz-
nostech ergoterapie naleznete na strankach www.ergoterapie.cz.

PREDNASKY A SEMINARE SDRUZENI UZ TI ROZUMIM!

Obcanské sdruzeni ,,UzZ ti rozumim!“ jsme poznali skoro nahodné. Vedou je velmi za-
jimavi a pratel§ti lidé. Zastupci SPHCH se jiz nékolika seminait zucastnili a i kdyz se
nejednd pfimo o Huntingtonovu chorobu, navstévu néjakého seminare doporucujeme.
Terminy planovanych akci jsou nasledujici:

26.9. 2013 - Syndrom vyhofeni

17. 10. 2013 - Sourozenecké vztahy

20. 11. 2013 - Jak zvladat naroc¢né situace pri vychové hendikepovaného

STAV PUJCOVNY ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK V HK

Puj¢ovnu tidi pan Be. Jit{ Havelka, kontakt v adresafi.

V tuto chvili jsou ve skladu k dispozici 4 zveddky, 1 nastavitelnd postel, 1 kteslo od fir-
my Kirton a dostate¢né mnozstvi nahradnich podlozek na oba typy kiesel proti proleze-
nindm. Pti podpisu smlouvy o vypujéce vypujéitel uhradi vratnou zalohu ve vysi 1 000 K¢
a dale mési¢né 120 K¢ jako prispévek na opravu a idrzbu. Po dohodé jsme schopni zajistit
dopravu. V ptj¢ovné jsou k dispozici predev$im finan¢né velmi nakladné pomticky, které
nehradi zdravotni pojistovny nebo jsou jiné problémy s jejich ziskanim.

Nasim cilem je umoznit nemocnému ziistat co nejdéle v domacim prostiedi a ulehéit
situaci ostatnim ¢lentim rodiny. Nevahejte a zavolejte. Zbyte¢né hledate jina feseni a toto
je pro vas jiz pripravené.
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PORADNA PRI DIECEZNI KATOLICKE CHARITE V HRADCI
KRALOVE

Poradenskou ¢innost pro rodiny s HCH zajistuje pani Bc. Alena Lo-
rencova.

Mutizeme zprosttedkovat respitni pobyt, jsou-li zrovna volné kapaci-
ty. Jedna se hlavné o umistén{ v Hospici v Cerveném Kostelci. Mizeme
pacienty odkdzat na odborniky, kteti spolupracuji s SPHCH. Zajistit
umisténi pacienta v zafizenich po celé republice, na to nemame v tuto
chvili dostatek moznosti, ale snazime se alespont odkazat na Charity

v jinych oblastech republiky. Odborné rady jako takové poradna sama neposkytuje.
Najdete nas na adrese DKChHK, Velké ndamésti 37/46, 500 01 Hradec Kralové,
tel.: 495 063 135, e-mail: hk.caritas.czdchhk@hk.caritas.cz, www.hk.caritas.cz.

CASOPIS ,MUZES“

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

Nadace Charty - Konto Bariéry ziskava penize pro humanitdrni ucely a na pomoc
v socidlnich i zdravotnich kritickych situacich - a vydava ¢asopis pro zdravotné posti-
7ené Miizes. Ten vychdzi jiz vice neZ patnact let. Casopis piinasi handicapovanym lidem
informace a pomoc v oblasti zdravotni, pravni a ekonomické. Casopis Mtizes vychazi
vzdy prvni den v mésici. Vychdzi celkem 11 vytiskil ro¢né, cena je 29 K¢, ro¢ni predplat-
né je za 240K¢, potom je cena 20 K¢. Objednat si jej 1ze na adrese Postservis, oddéleni
predplatného, Podébradska 39, 190 00 Praha 9 nebo na www.periodik.cz nebo volejte
na bezplatnou linku Ceské posty 800 300 302. Odkaz je na www.muzes.cz. Jeho webové
stranky prinaseji prvni polovinu mésice zkracené verze ¢lankd, poté plné texty. Web ak-
tudlné informuje o akcich, legislativnich zméndch a poskytuje prostor k diskusi na zavaz-
na spolecenska témata.

CASOPIS ,MOSTY*“

Casopis MOSTY, do roku 2010 vychazel pod jménem ,,Skok do reality*, je samostat-
né neprodejny a vydavatel jej distribuuje pfimo do schranek na zakladé objednavky.
Casopis vychazi pétkrat ro¢né a je ZDARMA pro osoby se zdravotnim postizenim, je-
jich rodinné prislusniky a organizace osob se zdravotnim postizenim. Pro objednani
bezplatného dorucovani ¢asopisu MOSTY napiste na adresu NRZP CR, Partyzanska 7,
170 00 Praha 7 nebo na e-mail m.dvorak@nrzp.cz.

POMUCKY PRO OSOBY SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Nérodni rada osob se zdravotnim postizenim CR vydala publikaci ,,Pomiicky pro oso-
by se zdravotnim postizenim®, ktera se vénuje problematice kompenzaénich pomiicek
uréenych osobam se zdravotnim postizenim, jejich ziskdni a thradam. To je velmi roz-
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sahlé a komplikované téma, ve kterém neni vzdy zcela snadné se orientovat. Zvlaste
pak nyni, kdy, po¢inaje 1. 1. 2012 a v nékterych pripadech pocinaje 1. 4. 2012, vstoupilo
v u¢innost nékolik zcela novych ,,reformnich® zakont. Uvedené zakony tuto problema-
tiku nové upravuji, v mnoha ptipadech zna¢né odlisné od tpravy z minulého obdobi.
Tato publikace volné navazuje na jeji velmi tispé$nou a poptavanou predchtidkyni, kte-
rou NRZP CR vydala v roce 2005 pod nazvem ,,Pomtcky pro zdravotné postizené*.
Publikaci Ize objednat pisemné na adrese NRZP CR, Partyzanskd 7, 170 00 Praha 7,
telefonicky na tel.: 266 753 421 nebo emailem na adrese m.kubickova@nrzp.cz.

KNIHA ,NUTRICNI PODPORA“

Kniha od pani MUDr. Zuzany Kala Grofové, doporuc¢ujeme k prectent. Je zde i kapito-
la o nutri¢ni podpote pacienttt s HCH. Publikace je zaméfena predevs$im na praktické
provadéni nutri¢ni podpory.

INTERNETPORADNA.CZ

Obcanské sdruzeni InternetPoradna.cz podporuje zajisténi kvalitnéjsiho Zivota pro
osoby s postizenim za pomoci informaénich technologii, vzdélavani a podpory pii za-
¢lenovani do spole¢nosti. Sdruzeni funguje jako internetové poradna a také jako Porad-
na pro osoby se zdravotnim znevyhodnénim a seniory v Olomouci.

Kontakty:

Obcanské sdruzeni InternetPoradna.cz, Ztracend 36, 779 00 Olomouc
Tel.: 587 406 126, mobil: 774 724 877

E-mail: recepce@iporadna.cz, www.internetporadna.cz., www.iporadna.cz

UMENI DOPROVAZET

Novou poradenskou linku spustil nada¢ni fond Uméni doprovazet od ledna 2013 pro ty,
ktefi trpi nevyléc¢itelnym onemocnénim, pro jejich rodiny a pratele. Pracovnici poradny
jim poskytnou podporu a informace o sluzbach v oblasti hospicové, socialni i zdravotni.
Poskytované socidlni a odborné poradenstvi je ur¢eno tézce nemocnym lidem, ktefi
se ocitli v situaci, kdy jejich onemocnéni jiz nereaguje na lécbu kurativni (byly vycerpa-
ny vSechny moznosti vedouci k vyléceni) a nastupuje 1é¢ba paliativni, hospicova. Sluzeb
poradny mohou vyuzit i odbornici ze zdravotnich a socilnich sluzeb, obci, statni spravy.
Poradenstvi je poskytovano bezplatné a anonymné uzivatelim z celé Ceské republiky.
Vice informaci naleznete na www.umenidoprovazet.cz.
Tel.: 604 414 346, e-mail: poradna@umenidoprovazet.cz.
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SMUTNE OZNAMENI

Chceme dat na védomi vSem dlouhodo-
bym ucastnikéim rekondi¢nich pobytu, ze
uz za nami nikdy neptijede nase mild ka-
marddka Jana Justova. Zemfela 1. z4fi
ve véku 54 let. Vzpomerite si na ni v§ichni.
Duvodem byla samozfejmé HCH, ale
vée bylo urychleno nedostate¢nou péci
v nemocnici. I tento pfipad nas povzbuzu-
- ] je v nasi ¢innosti, protoze stale vidime, Ze
povédomost o HCH a pé¢i pfi ni nema stale mnoho lékati a sttedniho zdravotnického
personalu.
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PODZIMNI REKONDICNE-EDUKACNI
VIKENDOVY POBYT

<, Tenisovy arcél

TK plus Prost&jov D
qogeieckol

% ¢

HO'

() i
romer

TENNIS CLUB 7 velodrar

Zimni hokejovy -

stadion Prastjov

neys
nuotpeEYs

Podzimni Rekondi¢né-edukac¢ni vikendo-
vy pobyt se bude konat opét v Hotelu Ten-
nis-Club, ktery se nachazi zhruba 5 minut
od délni¢ni tepny Brno-Ostrava na vyjez-
du z Prostéjova smérem na Kostelec
na Hané.

Zahdjeni bude jako vzdy v patek vece-
¥i v 18.30 hodin. Vecer bude prednesena
zprava z mezinarodniho setkani hunting-
tonskych spole¢nosti v Brazilii. Jesté tyz
vecer probéhne relaxa¢ni posezeni s muzi-
koterapeutkou Mgr. Sonou Therovou. Po-
jmeme tak vzajemné predstaveni s relaxaci.

Hlavni sobotni prednaska bude o tom,
jak jednat s pacientem, ktery si nepfi-
pousti nemoc ani pfi pozitivnim vysled-
ku svych testu a nechce fesit nastup pri-
znakd. Prednaset bude MUDr. Tereza
Uhrov4, Ph.D. Odpoledne pak vystoupi
prof. MUDr. Jan Roth, CSc., a MUDr. Ire-
na Liskova, ktef{ nds seznami s novinkami
z vyzkumu 1é¢by HCH. Cely den bude jako
vidy patfit skupinovym konzultacim s od-

borniky. Vecer se vsichni miizete pobavit pfi hudbé i tanci, tentokrat nam opét ptijedou

zahrat nasi mili Sevéikovi.

Setkani je ur¢eno v§em ¢lentim rodin (partneriim pacienta a jeho potomkim ¢i vnu-
kiim nebo partnertim osob v riziku), ptip. dobrovolnikim, ktefi se chtéji zapojit do prace
SPHCH. Tésime se na ucast spolupracujicich pacientt, ktef{ maji chut néco zkusit. U pa-
cienttl je tfeba mit na paméti, Ze neni zaji$tén specialni dohled. Pfesto mame v posledni
dobé dobré zkusenosti s pacienty, ktefi si s nami i zatancili a pfes poc¢atecni ostych, zda

jet ¢i nejet, se mezi nds vraci.

Pfipominame, Ze pobyt a stravovani (plna penze, kromé individualnich objednavek
napojt) jsou hrazeny z prostfedktt SPHCH, darti a dotaci.
Program bude upfesnén na internetovych strankach www.huntington.cz.

Soubézné bude probihat 13. rekondi¢ni pobyt pro pacienty s HCH.



Dotaznik

Pokud se uéastnite Rekondiéné-edukaénich vikendovych pobytl, prosime vypl-
néni a zasldni tohoto dotazniku. Radi bychom pfipravovali takové programy, které
budou pfinosem pro kaidého G&astnika. Musime viak dodriovat pozadavky Mz CR,
podle kterych musi byt program odborny s Iékafskou garanci. Proto musi byt zafaze- %
ny, kromé terapii, také pfendsky a konzultace. Dotaznik zaslete i presto, Zze tentokrat
na pobyt nepfijedete, ale béiné se Ucastnite. Za vyplnéni a zaslani pfedem dékujeme.

Adresa pro zaslani dotazniku: Ing. Martina Musilovd, Palackého tfida 248, 530 02 Par-
dubice nebo e-mailem na office@huntington.cz. Dotaznik Ize vyplnit také elektronicky
na www.huntington.cz.

1. Md byt odborny program (pfedndsky, konzultace) pldnovdn pouze na sobotu nebo rozloZzen po dobu
celého pobytu

[]Pouze sobota [[] Pouze sobota a nedéle dopoledne

D Pouze patek vecer a sobota I:I Patek vecer aZ nedéle dopoledne

2. Jakd by méla byt skladba programu?

|:| Vice odborna - predndasky |:| Vice ,odpocinkovd“ - prochdzky, terapie, cvic¢eni
|:| Vice individudlni - skupinové konzultace |:| Rovnomérné zastoupeni vyse uvedenych
Jiné

3. Kam zafadit témata organizaénich zdleZitosti SPHCH (schuize, hlasovdni..., je vhodné co nejvyssi
uéast élentt SPHCH).

|:| Patek vecer |:| Nedéle dopoledne

|:| V prabéhu soboty - rdno, pfed nebo po obé&dé, veder

4. Maiji se uéastnit pobyti také farmaceutické spoleénosti (napi. nabidka produkiii)?

|:| Ano, pouze jako pfedvdadéci stdnek |:| Ano, jako prfedvdadéci stanek a pfedndska

[Ine
5. Maiji se uéastnit pobytu hosté a pfedndsejici ze zahraniéi?
|:| Ano |:| Ne
6. Jaky by mél byt maximdini poéet osob pfi skupinovych konzultacich, aby byly konzultace piehled-
né a pfinosné?
|:| Do 15 osob I:I Do 30 osob
D Do 20 osob I:I 40 osob avice

7. Ma byt cely odborny program pobytu (pfedndsky) zaméfen pouze na jedno téma (pacienti, peco-
vatelé, osoby v riziku, genetické testovani, vyzkum...)?
D Ano, ostatni u€astnici, ktefi se zajimaiji o jind témata, se mohou vénovat konzultacim nebo terapiim.

D Ne, je potfeba obsdhnout co nejvice aktudinich témat.
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KONTAKTY

KONTAKTY NA MEZINARODNI ORGANIZACE

European Huntington’s Diesease Network (EuroHD-net, EHDN)

Kontakt: Oberer Elsesberg 45/1, 89081 ULM, Germany, tel.: (+49) 731 500 63101,

fax: (+49) 731 500 63082, www.euro-hd.net, e-mail: info@euro-hd.net.

Koordinatorka pro EHDN v CR: Pavla Saginkova, Purkynova 535, 547 01 Nachod,
mobil: 602 289 567, e-mail: pavla.krapacova@seznam.cz.

Hereditary Disease Foundation, www.hdfoundation.org, cures@hdfoundation.org.
Huntington’s Outreach Project for Education, www.stanford.edu, kontaktni formular
na strankach.

Huntington Study Group, www.huntington-study-group.org, kontaktni formulaf
na strankach.

World Federation of Neurology, www.wfneurology.org, info@wfneurology.org.
Internacional Huntington Assotiacion (IHA), Mezindrodni asociace pro pomoc
pii HCH, www.huntington-assoc.com, e-mail: iha@huntington-assoc.com.

Odtud ziskate spojeni na v§echny narodni organizace, napf.:

Némecko: Deutsche Huntington Hilfe e. V., www.huntington-hilfe.de.

Nizozemi: Vereniging van Huntington, www.huntington.nl, www.hdlighthouse.org.
Kanada: Huntington Society of Canada, www.hsc-ca.org.

Amerika: Huntington’s Disease Society of America, www.hdsa.org.

Polsko: Stowarzyszenie na rzecz osob z choroba Huntingtona w Polsce,
www.huntington.pl, kontakt@huntington.pl.

Slovenska spolo¢nost’ pre pomoc pi'i Huntingtonovej chorobe, www.sphch.sk, predsed-
kyné: Jana Pavlikova, Klokocova 727, 981 01 Hnusta, Slovensko, tel.: (+421) 475 423 856,
mobil: (+421) 915 800 155, e-mail: jana.pavlikova@pmxmail.sk.

The Huntington’s Disease Lighthouse, www.hdlf.org.

Caring for People with HD, www.kumc.edu/hospital/huntingtons.

Huntington’s Disease Advocacy Center, www.hdac.org.

Huntington’s Disease Support Club, www.geocities.com/hdscowner.

Cure Huntington's Disease Initiative Foundation, Inc. (CHDI), www.chdifoundation.org.
Huntington Disease Youth Organization, www.hdyo.org.

We Have A Face - The Huntington‘s Disease project, www.wehaveaface.org.

KONTAKTY NA CESKE ORGANIZACE

NARODNI RADA OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM V CR
Partyzanskd 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 425, mobil: 724 039 994, e-mail: nrzp@nrzp.cz,
JUDr. Jan Hutaf, www.nrzp.cz.
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CESKA RADA SOCIALNICH SLUZEB
Dtive pod ndzvem Cesky rada humanitnich organizaci. Ceskobratrskd 9, 130 00 Praha 3,
tel.: 222 587 455, e-mail: kancelar@crss.cz, www.crss.cz.

KOALICE PRO ZDRAVT, O.P.S.

Organizace zaji$tuje komunikaci mezi pacienty a poskytovateli zdravotni péce i mezi
pacienty samotnymi. Ulice 5. kvétna 65, 140 21 Praha 4, tel.: 261 174 079, kancelaf: Jana
Petrenko, e-mail: info@koaliceprozdravi.cz, www.koaliceprozdravi.cz.

CESKA ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENTI

Asociace sdruzuje organizace pacienttl se vzacnymi onemocnénimi i jednotlivé paci-
enty a zastupuje jejich zdjmy. Kudrnova 22/95, 150 06 Praha 5, tel.: 774 151 290, e-mail:
cavo@vzacna-onemocneni.cz, Www.vzacna-onemocneni.cz.

RESPITNI POBYTY PRO PACIENTY S HCH

Diakonie CCE - stredisko BETANIE, Sprenarova 1053, 547 01 Nachod
Ing. Z. Rysavy, tel.: 491 423 154

E-mail: betanie@diakoniecce.cz

www.betanie.diakoniecce.cz

Diakonie CCE - Stiedisko Zvonek v Praze 4, Sipkové 1838/1, Praha 4 — Kr¢, 140 00 Praha
Tel.: 241 729 986

E-mail: stredisko@diakonie-zvonek.cz

www.diakonie-zvonek.cz

Domov diichodci Stity, Na Pilniku 222, 789 91 Stity

Tel.: 583 480 050, 583 455 660

E-mail: vaclaviveprek@domovstity.cz, pavlina.vlkova@domovstity.cz
www.domovstity.cz

Hospic Svatého Lukase Ostrava, Charvatska 8, 700 30 Ostrava

Tel.: 559 508 505, mobil: 732 178 501

E-mail: lukashospic.ostrava@caritas.cz

www.ostrava.caritas.cz — odkaz Hospicové sluzby

Domov Severka Jifikov, p.o., Filipovska 582/20, 407 53 Jitikov

Tel.: 412338122, 412337005

E-mail: reditel@domovseverka.cz, www.domovseverka.cz

KONTAKTY NA MULTIDISCIPLINARNI TYM SPOLUPRACUJICI
S SPHCH

KONTAKTY NA PRACOVISTE 1. LF UK A VEN PRAHA
DOTAZY NA NEUROLOGICKE PROBLEMY, ev. z4dosti o zprostiedkovani péce
v¢. hospitalizace.
Prof. MUDr. Jan Roth, CSc., Neurologicka klinika, VEN, Extrapyramidové cent-
rum, Katetinskd 30, 120 00 Praha 2, tel.: 224 965 539, e-mail: janlroth2@gmail.com.
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MUDr. Jifi Klempif, Ph.D., na téze adrese a telefonu, e-mail: jiri.klempir@seznam.cz.

DOTAZY NA PSYCHIATRICKE PROBLEMY

MUDr. Tereza Uhrova, Ph.D., Neurologicka klinika, VFN, Extrapyramidové centrum,
Katetinskd 30, 120 00 Praha 2, mobil: 602 327 487, e-mail: uhrovat@centrum.cz.
MUDr. Martin Anders, Ph.D., Psychiatricka klinika 1. LF UK a VEN Praha,

Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2, tel.: 224 965 220, e-mail: anders.martin@vfn.cz.

Doc. MUDr. Jan Vevera Ph.D., Psychiatricka klinika 1. LF UK a VEN Praha,

Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2, tel.: 224 965 359, e-mail: janvevera@centrum.cz.

O PSYCHOLOGICKYCH PROBLEMECH, napt. rozhodovani osob v riziku, zda se
dét geneticky testovat.

PhDr. Jana Koblihova, Usttedni lékaisko-psychologické odd. Ustfedni vojenské ne-
mocnice, ULPO - pavilon A3, 1. poschodi, 160 00 Praha 6 - StfeSovice,

tel.: 973 201 111 (ustfedna), 973 203 467, e-mail: jana.koblihova@uvn.cz.

GENETICKOU KONZULTACI

MUDr. Jana Zidovska, CSc., Odd. 1ékaiské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2,
tel.: 224 967 171-2,(¢tvrtek), Privatni genetickd ambulance, Sokolovska 35, Praha 2,
(Gtery, streda, patek), tel.: 224 941 033, mobil: 737 198 841,

e-mail: jana.zidovska@seznam.cz.

DOTAZY NA VYZIVU

MUDr. Zuzana Kala Grofova, Krajska nemocnice Pardubice, Nutri¢ni a dietologické
oddéleni, Kyjevska 44, 532 03 Pardubice, tel.: 466 012 999, 466 019 426,

e-mail: zuzana.grofova@upce.cz.

KONZULTACE LOGOPEDIE

Mgr. Zuzana Lebedova, Neurologicka klinika, VFN, Extrapyramidové centrum,
Katerinska 30, 120 00 Praha 2, tel.: 224 965 539, e-mail: zuzana.lebedova@email.cz.
PeadDr. et Bc. Eva Strykova, Na Louckach 2340/3, 750 02 Pferov I. - Mésto,

tel.: 581 202 520, e-mail: evastrykova@volny.cz.

Mgr. Eva Baborova, Neurologicka klinika, VFN, Extrapyramidové centrum,
Katerinska 30, 120 00 Praha 2, tel.: 224 965 020, mobil: 777 942 147.

KONZULTACE FYZIOTERAPIE
Mgr. Lenka Vincikova, Neurologicka klinika, VFN, Extrapyramidové centrum,
Katerinskd 30, 120 00 Praha 2, tel.: 224 965 513, mobil: 723 968 415.

KONZULTACE Z ALTERNATIVNI A AUGMENTATIVNI KOMUNIKACE
Mgr. Jana Sarounova, SdruZeni pro alternativni a augmentativni, komunikaci, Tyr-
$ova 13, 120 00 Praha 2, tel.: 222 518 280, e-mail: caak@braillnet.cz, www.saak-o0s.cz.

KONZULTACE Z ERGOTERAPIE
Momentalné nemame konkrétniho spolupracovnika, ale na internetovych strankach
www.ergoterapie.cz naleznete v odkazu Seznam ergoterapeutickych pracovist tabul-
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ku se seznamem mist rozdélenou dle jednotlivych kraji, ktera nabizeji moznost er-
goterapie.

KONTAKTY NA PRACOVISTE FN OLOMOUC A UNIVERZITY PALACKEHO
OLOMOUC

USTAV LEKARSKE GENETIKY A FETALNI MEDICINY

MUDr. Vaclava Curtisova, MSc., tel.: 588 443 722, e-mail: paul.curtis@volny.cz,
Doc. MUDr. Alena Santava, CSc., tel.: 588 444 464, e-mail: alena.santava@upol.cz,
alena.santava@fnol.cz.

MUDr. Marek Godava, tel.: 588 443 724, e-mail: marek.godava@fnol.cz

NEUROLOGICKA KLINIKA
Prof. MUDr. Petr Kanovsky, CSc., tel.: 588 443 400, e-mail: petr.kanovsky@upol.cz.
MUDr. Michaela Kaiserova, tel.: 588 443 411, e-mail: michaela.kaiserova@fnol.cz.

KLINIKA PSYCHIATRIE
MUDr. Klara Latalova, Ph.D., tel.: 585 854 612, e-mail: klara.latalova@upol.cz.
MUDr. Dana Kamaradova, tel.: 588 443 515, dana.kamaradova@upol.cz.

USTAV NORMALNI ANATOMIE
Mgr. Radka Filip¢ikova, Ph.D., mobil: 725 327 878, e-mail: radka.filipcikova@upol.cz.

KONTAKTY NA PRACOVISTE FN OSTRAVA PORUBA

17. Listopadu 1790, 708 52 Ostrava Poruba.
NEUROLOG. KLINIKA, AMB. PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENIT
MUDr. Pavel Ressner, Ph.D., tel.: 597 373 110, e-mail: pavel.ressner@seznam.cz,
pavel.ressner@fno.cz.
MUDr. Petra Bartova, Ph.D., tel.: 597 373 110, e-mail: petrabartova@seznam.cz,
petra.bartova@fno.cz.

ODDELENI LEKARSKE GENETIKY
MUDr. Eva Silhdnova - primaika, tel.: 597 372 527, e-mail: eva.silhava@fno.cz.

ODDELENI PSYCHIATRICKE
MUDr. Petr Silhan - primaf, tel.: 597 373 145, e-mail: petr.silhan@fno.cz.

PSYCHOLOG NEUROLOGICKE KLINIKY
PhDr. Petr Nilius, tel.: 597 373 086, e-mail: petr.nilius@fno.cz.

PUJCOVNA ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK PRO PACIENTY
S HCH

Bc. Jifi Havelka, tel.: 495 063 148, mobil: 731 402 271, e-mail: jiri.havelka@hk.caritas.cz.
Diecezni katolicka charita kralovéhradeckého kraje, Velké nam. 37, 500 01 Hradec Kralové.
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PORADNY

PORADNA NRZP CR

Odborné socialni poradenstvi je bezplatné poskytovano telefonicky, elektronicky, pi-
semné i osobné. Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 427, fax: 266 753 431,
e-mail: poradna@nrzp.cz, www.nrzp.cz.

Po: 9.00 - 12.00 a 13.00 - 16.30

Ut: jen na objednéni

St: 9.00 - 12.00 a 13.00 - 17.00

Ct: jen na objednani

Pa: 9.00 - 11.00

Poradci: JUDr. Pavel Jungr, tel.: 266 753 422, Mgr. Monika Heczkova, Mgr. Petr
Schweiner, tel.: 266 753 427.

PORADNA PRO UZIVATELE SOCIALNICH SLUZEB

Partyzanskd 7, 170 00 Praha 7. Zde naleznete ke stazeni ptislusné dokumenty pro uzavi-
rani smluv, vzorové smlouvy, adresy poraden pro uzivatele socialnich sluzeb v celé CR,
platné pravni predpisy, tiskoviny v PDF formé a dilezité odkazy, jako napf. na MPSV
(Ministerstvo prace a socialnich véci) atp., www.poradnaprouzivatele.cz.

UMENI DOPROVAZET

Od ledna 2013 zahajila provoz nové poradenska linka pro ty, ktefi trpi nevylécitelnym
onemocnénim, pro jejich rodiny a blizké. Pracovnici poradny jim poskytnou podporu
a informace o sluzbach v oblasti hospicové, socidlni i zdravotni.

Tel.: 604 414 346, e-mail: poradna@umenidoprovazet.cz, www.umenidoprovazet.cz.

PORADNA PRO RODINY S HCH

Bc. Alena Lorencova, tel.: 495 063 148, mobil: 731 402 276,

e-mail: alena.lorencova@hk.caritas.cz.

Diecezni katolicka charita kralovéhradeckého kraje, Velké ndm. 37, 500 01 Hradec Kralové.

PORADENSTVIV SOCIALNIT OBLASTI

Bc. Dagmar Kluckova, DiS., tel.: 577 043 331, mobil: 728 923 009,

e-mail: kluckova.dagmar@seznam.cz.

Oddéleni socialnich sluzeb, Krajsky urad Zlinského kraje, tfida Tomase Bati 21, 761 90 Zlin.

PEDAGOGICKO-PSYCHOLOGICKA PORADNA
PhDr. Marie Kulhankova, ul. Smiftickych 1237, 547 01 Néachod, tel.: 491 427 418,
e-mail: ppp.kulhankova@seznam.cz, marie.kul@email.cz.

KONTAKTNI ADRESY CLENU RADY SPHCH

PharmDr. Zdeiika Vondrackova - predsedkyné, Ceskd Cermné 41, 549 21 Cesk4 Cermna.
Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz.
Ing. Jifi Hruda, Bélobranské nam. 6, 530 02 Pardubice.
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Mobil: 724 903 243, e-mail: info@huntington.cz, hrudaHD@seznam.cz,
jirthruda@seznam.cz.

MUDr. Jana Zidovska, CSc., Odd. 1ékaiské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2.
Tel.: 224 967 171-2, mobil: 737 198 841, e-mail: zidovska.jana@vfn.cz,
jana.zidovska@seznam.cz.

Marie Zemanova - pokladni, Smetanova 362, 285 22 Zru¢ nad Sazavou.

Tel. prace: 327 531 406, tel. doma: 327 532 209, mobil: 732 341 272,

e-mail: zemanova.marie@seznam.cz.

EHDN - JAZYKOVY KOORDINATOR PRO CR

Pavla Sasinkova, Purkynova 535, 547 01 Nachod
Tel.: 602 289 567, e-mail: pavla.krapacova@seznam.cz.

KONTAKTNI ADRESY CLENU SPHCH

Jedna se o ¢leny, ktefi jsou ochotni podélit se o své zkusenosti, poradit a povzbudit:
Ludmila Slavikova, dcera byvalého pacienta a sestra pacientky.

U Splavu 428, 533 03 DatSice, tel.: 466 951 865, mobil: 607 672 128,

e-mail: lidaslavikovaa@seznam.cz.

Anna Majickova, matka byvalé pacientky.

Ostrozska Nova Ves 505, 687 22 Ostrozska Nova Ves, mobil: 608 435 337.

Jana Spatna, manzelka byvalého pacienta a matka pacienta.

Spalov 30, 513 01 Semily, tel.: 481 623 064, mobil: 776 087 853, e-mail: j.spatna@seznam.cz.
Ladislava Hockeova, dcera pacientky, sestra pacienta, zkusenost s presymptomat. testem.
Lany na Dtlku 125, 530 02 Pardubice, mobil: 721 201 015.

Stanislava Kolmanova, manzelka byvalého pacienta.

Lutopecka 1422, 767 01 Kromé¥iz, mobil: 607 798 646.

Ing. Anna Englerova, manzelka byvalého pacienta.

Tehov 110, 251 01 Ri¢any u Prahy, tel.: 323 640 530, mobil: 722 004 450,

e-mail: aenglerova@centrum.cz.

Véra Raftlova, dcera pacientky, zkusenost s presymptomatickym testem.

Novodvorska 1099, 142 00 Praha 4, tel.: 241 493 684, mobil: 604 424 427,

e-mail: v.raftlova@seznam.cz.

Iva Vestfalova, manzelka byvalého pacienta a matka pacientky.

Stracovska Lhota 19, 503 15 Nechanice, mobil: 725 044 525, e-mail: ivavestfalova@seznam.cz.
Eva Jedli¢kova, dcera pacientky, zkusenost s presymptomatickym testem.

Moravska 108, 700 30 Ostrava Jih, mobil: 603 319 781, e-mail: evajedlickova@seznam.cz.
Alena Strasikova, tchyné pacientky.

Paskovska 244, 720 00 Ostrava Hrabovd, mobil: 604 969 061, e-mail: rstrasik@seznam.cz.
Pavel Dolak, manzel pacientky

Ttida gen. Janouska 11, 750 00 Prerov, mobil: 732 528 514, e-mail: pavlik.dolak@gmail.com
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HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni, charak-
terizované mimovolnimi pohyby, poruchami chovani a demenci. K nastupu pfiznakut
dochazi obvykle v dospélosti, nej¢astéji mezi 35. — 45. rokem Zivota. Progresivni ubyva-
ni télesnych a dusevnich schopnosti vede k tplné zavislosti pacienta na péci okoli. Jde
o relativné fidké onemocnéni s vyskytem 1 nemocny na 10 000 - 20 000 obyvatel. HCH
se v rodinach vyskytuje po fadu generaci a je velkou zatéZi pro pacienty i jejich rodiny.

Utinné 1é¢ba dosud neexistuje. Pibuzni a partnefi postizenych i osoby v riziku jsou
obvykle po 1éta konfrontovani s povahou i pribéhem choroby. Mivaji velmi jasnou pred-
stavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢ném prenosu. Rodina se dostava do socidlni izolace,
predevsim kvili zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy mtize hrat zna¢nou
roli téz snaha onemocnéni utajit. ZatéZ je umocniovana pocitem vyjime¢nosti, danym
fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle neznd kromé pribuznych nikoho se stej-
nymi problémy a ani u odbornikii vzdy nenajde patfi¢né pouceni a podporu.

Spole¢nost pro pomoc pti Huntingtonové chorobé (SPHCH) vznikla roku 1991 jako
svépomocnd pacientska organizace (neziskové obcanské sdruzeni). Jejim cilem je posky-
tovat vSestrannou pomoc a podporu pacientiim a jejich rodinam, zlep$ovat informova-
nost rodin, profesionalu i vefejnosti a zkvalitiiovat dostupné sluzby a péci.

K hlavnim aktivitim patf{ vydavani informacnich materidlt o vSech aspektech one-
mocnéni a poradani eduka¢né-rekondi¢nich pobytt pro pacienty a pecovatele. Od roku
2010 poradame letni rekondi¢ni tabory pro déti z rodin s vyskytem HCH. Dale se SPHCH
podili na vzdélavani zdravotnikll i na osvété $ir$i vefejnosti a snazi se zajistit finanéni
zdroje pro veskerou ¢innost. Diky spolupréci s Diecézni katolickou charitou v Hradci Kra-
lové je zde v provozu ptij¢ovna zdravotnickych pomiicek pro pacienty s HCH.

Kontaktni adresa Spole¢nosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé:
E-mail: info@huntington.cz, www.huntington.cz
Sidlo spole¢nosti: Velké namésti 37, 500 01 Hradec Kralové
PharmDr. Zdenka Vondrackova
Ceska Cermna 41, 549 21 Ceskd Cermna
Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327
E-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz
MUDr. Jana Zidovska, CSc.

Oddéleni lékarské genetiky
DAK, Ke Karlovu 2, 128 08 Praha 2
Tel.: 224 967 171-2, mobil: 737 198 841
E-mail: jana.zidovska@seznam.cz

Registrace MV CR ze dne 14. 5. 1991 & VSC/1-6616/91-R, zména stanov dne 30. 3. 2006
ICO: 40614603
Bézny ucet u Ceské spotitelny ¢. 1543349/0800
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TENA, Vas odbornik
na inkontinenci.

TENA Flex

TENA Flex maiji vynikajici absorpéni vlastnosti, suchy povrch a jsou

vysoce prody$né. Proto se nemusi tak ¢asto ménit a zaroveri udrzuji

pokozku suchou a zdravou bez koznich defektl zptsobenych in-
kontinenci. Diky unikdtnimu rychloupevriovacimu elastickému péasu,
ktery se muze zapinat zepfedu i zezadu, umozriuji jednoduchou
a rychlou manipulaci. Vyborné pfilnou k télu a jsou idealni pro mobil-

ni i imobilni uzivatele. Jsou vhodné pro pouziti na den i noc.

Volbou absorpénich kalhotek TENA Flex pro stfedni az tézkou
inkontinenci si pecujici vyznamné ulehdi préci a usetii naklady spojené
s inkontinenci.

Doporuéte svym blizkym TENA Flex a dopfejte jim tu nejlepsi péci.

VZORKY ZDARMA Zadejte
SCA na www.TENACZ.cz nebo na
Care of Life bezplatné lince 800 770 700.




