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Znak SPHCH

Znak ptedstavuje hlavu a horni torzo jedince, nebot’ Huntingto-
nova choroba muze postihnout jak dusevni, tak fyzické funkce.
Zmenseny prostor uvnitf symbolu znazoriiuje omezené fyzické
a dusevni schopnosti postizené osoby.

Symbol nahrazuje rozvijejici se kvét rostliny, aby byl zndzornén
rust a rozvoj ¢innosti svépomocnych spolecnosti pro Huntingtonovu
chorobu na celém svéte.

Je také znamenim nadgje — Ze prace a vyzkumné uspéchy poslednich
let povedou k tspesné 1écbe.

MOTTO:
»Stary zakon ma pravdu: nékdy padaji hradby pouhym kiikem.
Ale pouhym krikem se neda postavit nic.*

,Clovék se nikdy nezbavi toho, o ¢em ml¢i.«
,Cely Zivot se utvaii mezi tim, co chceme a co musime.*

,Vaznou pricinou, pro¢ ¢lovék ztraci duvéru v sebe, je ztrata pocitu, Ze je milovan.*
Autorem vsech citatii je Karel Capek

SEZNAM ZKRATEK

V textu zpravodaje ARCHA se vyskytuji rtizné zkratky. Castym vypisovanim
plnych nazvi by se ztéZovala pfehlednost textu, proto nejcastéji uzivané zkratky
uvadime v Gvodu.

SPHCH............ Spolecnost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé
HCH .............. Huntingtonova choroba

EHDN ............. European Huntington's Disease Network
EHA............... European Huntington Association

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

HDSA ............. Huntignton’s Disease Society of America
NRZP.............. Narodni rada osob se zdravotnim postizenim
KpZ ............... Koalice pro zdravi

APSS .............. Asociace poskytovatel socialnich sluzeb

VYDANO S LASKAVOU PODPOROU:
Ministerstvo zdravotnictvi CR
Kralovéhradecky kraj

Fresenius Kabi, s.r.o

Beiersdorf, s.r.o

Ginesio Plus, a.s.
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UVODNIK
PharmDr. Zdenka Vondrackova

Vazeni a mili pfiznivei SPHCH a Zpravodaje Archa,

prisel ¢as, abych opét zasedla k pocitaCi a zamyslela se nad
nasi Spolecnosti, ktera se vice nez 25 let snazi pracovat pro rodiny
zatizené Huntingtonovou nemoci.

Ti, kdo maji ke mné osobné blize, védi, ze kazdy tivodnik do
Zpravodaje Archa dlouho nosim v srdci a zvazuji, jaka slova zvolit.
A jako kazdy pulrok ¢ekam na chvili, kdy bude doma pohoda,
abych byla schopna napsat slova hladiva a povzbudiva.

Ptresto letos stale myslim na vSechna nase setkanich od osu-
dového Nachoda 2002, kdy jsem se stala predsedkyni a vzala na
sebe velmi tézky kol — den co den myslet na HCH, den co den
pii setkénich s lidmi pfemyslet, ¢im by nam ten ¢i onen mohl pomoci nebo prospét a jak
bfemeno rodin s HCH nadlehcit, ¢i dokonce sejmout.

A tak jsem né&jak zapominala na sebe a ted’ se ptam: ,,Kdo sejme bfemeno ze mne?* Odpo-
véd’ zname z pohadky. Zatim vSak stale cekam a hledam osobnost, ktera bude dost silna a bude
mit kolem sebe pratele, kteii ji pomohou veslovat v nelehkych vodach ceské spolecnosti.

I proto jsem dnes zvolila motta od pana Karla Capka. V dne$ni vyhrocené politické
situaci, v dobé zhorsujiciho se stavu demokracie, kdy osobni svoboda je stale seSnérova-
n¢jsi, nevim, o koho se opfit, kdyz sama jiz nenachazim odpovédi a oporu. Ve zdravotnic-
tvi a socialnich sluzbach se stava v§e komplikovanéjsi a daleko hiife dosazitelné nez pied
deseti lety. Tehdy jsem ovladla vSechny zakony o socialnich sluzbach i zakony a vyhlasky
ve zdravotnictvi, ale ted’ se mi zd4, Ze uzZ nemohu nikomu dat zadnou radu, protoze se ve
vSech téch novelach ztracim.

Jak cas bézi, stala jsem se svédkem mnoha ptibehti i osudii rodin postizenych HCH,
mnohym jsem se snazila usnadnit cestu zivotem, at’ uz praci pro SPHCH, hladivou
a empatickou odpovédi na e-mail ¢i dopis, anebo trpélivym vyposlechnutim telefonatu ¢i
skute¢nou radou nebo jinou pomoci.

Neocekavala jsem za to zadny vdék ani pode€kovani, proto jsem to vse totiz nedélala.
Asimi je prosté vlastni byt na svéte pro druhé a snazit se pomahat. Jenomze piece jen télo
i mysl potiebuji odpocinek, odreagovani od HCH a v urcitou chvili i opravdovou fyzickou
pomoc a spolupraci. A jak ptibyva povinnosti vyplyvajicich ze vSech téch vyhlasek, nafi-
zeni a zakont, abychom se ndhodou piece jen nechtéli obohacovat (snad po nas nebudou
chtit i EET!), je tfeba n¢koho dalsiho, kdo pfevezme nartstajici agendu, zajde na postu
a na rekondici zaveze obcerstveni. Cela 1éta — uz od roku 2002 — jsem vzdy vSe potiebné
pro rekondici nejprve shromdzdila doma na ptde¢, snosila do auta, odvezla na rekondici,
vynosila z auta do kongresovych prostor a potom zase zpét do auta a domt na pudu, kde
to ¢ekalo na dalsi rekondicni pobyt. A stale jsem musela nékteré prosit, aby si ud¢lali cas,
prijeli a ptilozili ruku k dilu.




Snazim se tim v§im pfipomenout, Ze nic na svété se samo nezafidi a nic na svété se
samo neud¢la, neodnese a neptipravi. Vzdy jsou k tomu potieba lidské ruce a v§ichni moc
dobrte tusite, Ze dvé ruce udélaji zakonité méné nez dvoje, troje....

A letosni rekondice v Pardubicich byla tizasna. VSichni fungovali skvéle, kazdy si vzal
svij dil a nikoho jsem nemusela o nic prosit. Naopak jsem mohla v§em zicastnénym
dekovat za vcas a perfektné odvedenou praci. Rekondice bézela jako dobie namazany
hodinovy stroj. Vsem, kdo se zapojili, ten nejvielejsi a nejuptimnéjsi dik.

Leto$ni pobyt v Pardubicich se od ptedchozich velmi lisil a fekla bych, ze byl zlomovy.
Pti jeho pripravé jsem myslela na piibéh SOletého pacienta s HCH a jeho 75leté matky,
o nichz jsem se dozvédéla z e-mailu pacientovy byvalé manzelky. Stézovala si, ze jeji
ex-manzel potiebuje zatizeni, které se o né¢ho postard, protoze jeji byvala tchyné jiz na to
nema sily. To, ze 75lety senior nema silu se postarat o své 50leté dit¢ s HCH neni nic neob-
vyklého. Senior sam ztraci dusevni i fyzické sily a neni tedy divu, Ze nezvladne dospélého
Cloveka, ktery potrebuje dopomoci s jidlem, strojenim a dalSimi sebeobsluznymi vykony,
zvlaste pak kdyz kromé fyzickych i dusevnich sil ztraci i komunikacni schopnosti. Na
matce zustala povinnost, které se pisatelka rozvodem zbavila.

Tady mne nenapada pro pani jind odpovéd’ nez pravé slova Karla Capka: ,, Cely nds
Zivot se utvari mezi tim, co chceme a co musime.

Posledni dobou slycham Casto néco podobného. N¢jak se nam ze svéta vytraci zodpo-
veédnost jednoho za druhého, schopnost se zapfit, odepfit si a udélat to, co je tieba. Neni
mozné vie fesit rozvody, soudy a prosazovanim své individuality. Clovék se prece stava
¢lovekem diky spolecnosti, ve které Zije, a sam by nebyl nic. Mgj stryc fikaval své zené,
kdyz si stézovala, ze se musi starat o svou starou matku: ,, Kdyz jsme byli mladi, tak jsme
cestovali, ted’ prisel cas se postarat.

U HCH je problém v tom, ze ptichazi prilis brzy a péci nas blizky potiebuje v dobé, kdy
se mame my zdravi starat o své dospivajici déti, pfipadné své rodiCe, a hlavné mame jesté
povinnost chodit do zaméstnani. Presto pfese vSechno musim konstatovat, ze rozvodem
zodpovédnost nekondi.

Dalsi ptib¢h, ktery pfisel e-mailem tésné pred rekondici, je také smutny a je vlastné
obdobny, jen nestastnou je matka nemocné. K mamince se vratila nemocna dcera, kterou
opustil manzel. I ta ma problém ve svém véku a z dichodu zvladnout péci o svou jiz velmi
dospélou dceru. A navic citi ponizeni z toho, Ze se dcera muze setkat se svymi détmi jen
za dozoru tfeti osoby.

Tady je ale néco Spatné€, nezda se vam? Odkdy se rodice maji starat o své opusténé,
rozvedené a nemocné déti?

N¢jak se nam ta spole¢nost pokfivuje a hodnotoveé sméfuje nékam, kam se snad dostat
nechceme. Ne, to neni mozné, aby se ve vyspé€lé spolecnosti dély takovéto véci. Kde
by skoncily nemocné 40-50leté déti, které do nedavna zily sporadanym spolecenskym
zivotem v manzelstvi. Ale kam ma takovy clovek slozit hlavu, kdyz diive nebo pozdéji si
nebude schopen vydélat na zivobyti, bydleni a ani se sam najist?

A tak dnes shledavame, Ze JA a MOJE potieby se nadiazuje nad MY a nemocny ¢lovék
konci u svych starych rodicu, ktefi na péci nestaci, ale jsou rodi¢i v pravém slova smyslu,
a citi, ze kdyz nikdo jiny, tak Ze oni musi. Ale do kolika let mohou seniofi pecovat o0 nemocné
s Huntingtonovou nemoci?



Rozvod znamena pro pacienta s HCH vzdy ztratu bytu. Neznam pripad, kdy by rozve-
deny nemocny zustal v byté, v némz zil pfed rozpadem manzelstvi. Nema také dost schop-
nosti a financi, aby se o sebe sam postaral. A pozor, jesté zpravidla musi platit alimenty.
Dokonce neékdy vyssi, nez je jeho invalidni dichod.

Ti dva lidé si pti vstupu do manzelstvi slibili, Ze spolu budou v dobrém i ve zIém, Ze si budou
vzajemn¢ pomahat a vzajemné se respektovat. Ocekavali bychom v§ak marné, Ze soud napf.
vyméti nemocnému partnerovi rentu, kterou by mu jeho byvaly zivotni partner vyplacel.

Miuze SPHCH v tomto néco udélat?

Stale pied sebou vidim zafizeni ve Venezuele, ne, to nemtize byt pravda, ze rodiny takto
odlozi své nemocné manzelky, manzely, sestry ¢i bratry, matky ¢i otce a nebudou je ani
nikdy v budoucnu navstévovat! Nechaji je takto zit v osamélosti v dobé, kdy ztraci kvili
zakeiné nemoci celou svou osobnost, vezmou jim lasku, tu nejcennéjsi lasku blizniho?

Kdyz jsem v roce 2000 mluvila o tom, Ze je tieba se snazit zajistit pro naSe nemocné
pobytova zatizeni, aby o né bylo dobfe postarano, az my pecujici budeme jesté¢ muset
chodit do zaméstnani a starat se o finan¢ni zajisténi rodiny, netusila jsem, ze v té€chto zafi-
zenich budou ptedevsim absolutné opusténi nemocni bez lasky svych nejbliz§ich. Naprosto
sobecky odloZeni a ¢asto sebrani z ulic, nebot’ pfisli o stfechu nad hlavou.

Papez Frantisek piijal ve Vatikanu 18. kvétna 2017 pacienty s Huntingtonovou choro-
bou, a jejich rodinné prislusniky. ,, Dnes jsme tady, abychom sami sobé i svétu rekli: Uz se
neskryvejte... Jezis se behem svého poslani setkal s mnoha nemocnymi, bral na sebe jejich
utrpent, strhaval zdi stigmatizace a marginalizace, které mnohym z nich branily vanimat ictu
a lasku... Také vas povzbuzuji, abyste se necitili sami a nepodléhali pocitiim studu a viny.
Rodina je privilegovanym prostorem Zivota a dustojnosti. Muzete prispét k vytvareni oné
solidarni a pomocné sité, kterou mize poskytnout pouze rodina a kterou je povoldna
naplnovat Zivotem. Pro Jezise nebyla nemoc nikdy prekazkou k setkani s clovékem. Naopatk.
On nas naucil, Ze clovek je vzdy vzacny, vzdy je obdaren diistojnosti, o kterou ho nic a nikdo
nemtuize pripravit, ani nemoc. Krehkost neni zlo. A nemoc, kterd je vyjadienim kiehkosti,
nam nemiize a nesmi dovolit zapomenout, Ze v BozZich ocich ziistane nase hodnota vzdycky
nevycislitelna. ** Pritomné zdravotniky, peCovatele, dobrovolniky a védce zabyvajici se studiem
HCH vyzval: ,, Diagnostickych, terapeutickych a asistencnich vyzev, které s sebou choroba
prinasi, je mnoho. At Pan pozehna vasi praci, abyste se stali opérnymi body pro pacienty
a jejich rodiny... Bud'te naruci, skrze niz Buh zaséva nadéji. Bud'te hlasem, kterym se tito
lidé budou domahat svych prav!*

K tomu neni co dodat, je to vyzva pro nas pro vSechny.

Uvodnik jsem za¢ala psat pred rekondici, ale dokonéuji ho az po ni. A to je chvile pro
druhy citat z Karla Capka: ,, Clovék se nikdy nezbavi toho, o ¢em mlci.* Béhem rekondice
velice rychle vyslo najevo, ze je kamaradka néjaka nestastna. Vycetla své mamince, (jako
nedavno moje dcera mn¢), Ze nema normalni rodinu, Ze tady neni od toho, aby fesSila matciny
problémy s otcem, Ze se nechce kviili péci o né vzdat svych Zivotnich ptedstav a plant. Ale
nakonec se ukazalo, Ze je vlastné nestastna sama ze sebe. Nastésti si to ob&é s pomoci psy-
cholozky vysvétlily a o vzajemny vztah nepiisly. Bylo to i pro mne bolestivé a zaroven obo-
hacujici, nemohla jsem ani mluvit, kdyz jsem si vSe pospojovala. HCH s sebou nese neustalé
vyrovnavani se s novou situaci. Prvni stfet s HCH je dramaticky, bolestivy a toto obdobi je
dlouhé, ale kazdé dalsi je méné bolestivé a kratsi i diky ziskanym zkuSenostem s HCH.



., Stary zakon ma pravdu: nekdy padaji hradby pouhym kiikem. Ale pouhym kiikem se
nedda postavit nic. “ A tak se musime- zvednout, sebrat vSechny sily a zacit spolupracovat
a komunikovat.

a pratel by nam bylo na svété s HCH zatrolené smutno, a tak si naklonnost snazme podrzet
alespon vzajemnym tsmévem jednoho pro druhého.

V zavéru jako predsedkyné chcei jesté podékovat vS§em darciim za financni dary, které
v roce 2016 vénovali Spole¢nosti a které nam dovolily splnit vSechny zavazky, které jsme
si vytycili. Ale dékuji i vSem tém, ktefi pomahali nezi$tné na nasich aktivitach a samoziej-
mé v§em lékaiim, terapeutlim i firmam, které nase snazeni oslovuje a vidi v ném uzite¢nou
pomoc rodinam se sice fidkou, ale t¢zkou diagn6zou co do osudu zatizenych rodin.

V zavéru piipominam, ze ¢lensky piispévek je 300 K¢ a ze kazda koruna pomiize
v ¢innosti SPHCH, ktera je predevsim pro vas.

At je nadéje a laska vzdy s nami!

Vase predsedkyné

ZIT SE ZAKRYTYMA OCIMA
Ing. Jiri Hruda

Je to vize nebo donuceni? Nebo rozhodnuti?

Je to radost zit, vstupovat do vztaht, byt na svété, kdyz od
mali¢ka vim, Ze mam na svété své misto. Ze svét je krasné
misto k ziti. A prekazky jsou tu k tomu, aby se piekonavaly.
Ze neexistuje $patné pocasi, ale pouze $patné obledeni.

Maém rad pisnicku Marka Ebena ,,O Balonu®. Zpiva se v ni:
,,Vzhiru, nese t¢ to vzhiru, neda se to nahmatat ani zméfit,
vzhuiiru, nese té to vzhtru, nezbyva nic jiného, nezli vétit, ze
kdyz odhodi$ vSechna zavazi a nazhavis srdce hotaky, vzhu-
ru, ze poleti§ vzhtru, az pod mraky.*

Je to tento pohyb vzhiru, k hodnotdm, které nas mohou
povznést vysoko nad vSedni poméry. Nad rozhodnuti soudui, nad nevili ex-partnert, dat zivotu
smysl, nadéji, silu a pokoj.

Nekdy jsme radi pti zemi, je tam bezpecno a utulno. Ale nékdy je nam pii zemi teskno
a smutno. Jsme zahlceni problémy a sami sebou a jsme radi, kdyz mtizeme pohlédnout vzhiru.

Nelze si po vzoru malych déti zakryt o¢i a myslet si, ze vSechno zl¢ zmizelo. To je
jenom iluze a klam. Jsme stale nohama na zemi a citime problémy.

Ale dilezité je, zit s hlavou vzty¢enou!




INFORMACE

DOMACI POHYBOVA CVICENI
Bc. Marta Pudilova, pohybovy terapeut

Mili ¢tenari,

pojd'me si znovu pfipomenout, pro€ je pro nas a nase t€lo dtlezitd pohybova aktivita.

Vzhledem k tomu, ze v soucasné dob¢ stale neexistuje 1ék na Iécbu Huntingtonovy
choroby, je dulezité vyuzit 1écebnych rezimi ve formé fyzikalni terapie. Huntingto-
nova choroba, jak uz vime, zasahuje oblasti motoriky, kognitivnich funkci a ovlivituje
i oblast chovani. Fyzikalni terapie (fyzioterapie, pohybové aktivity, ergoterapie,
logopedie) zmiriiuje nastup vySe zminénych symptomii a napomaha k celkovému
zkvalitnéni Zivota. Dochazi k rozvoji kondice téla, a to jak dusevni, tak télesné.

Pohybové aktivity maji velky vliv na neuromuskularni a kardiovaskularni systém.
Nejenze prispivaji k lepSimu okysli¢ovani a prokrvovani mozku (zvysuji jeho funkéni
schopnosti, snizuji depresivni pocity a pocit frustrace), zvysuji kapacitu plic, zkvalit-
nuji srdecni ¢innost, coz vede k lepsi distribuci kysliku krvi do celého téla.

Dalsim pfinosem je zkvalitnéni kostni hustoty — mineralizace kosti. A to diky
jejich zatézovani. Posilovanim, chiizi v terénu anebo do schodi, dochazi k prevenci
fidnuti kosti, snizeni rizika osteopor6zy a chronickych zlomenin.

Pohyb ma blahodarny vliv i na travici systém. Napomaha nam k udrzeni nebo dosazeni
optimalni télesné vahy. Podporuje pravidelné vyprazditovani a podporuje imunitni systém.

Pohybova aktivita by pro vas neméla byt vynucena nutnost, ale zabava. Pfi pozitiv-
nim vnimani pohybu dochazi k vyplavovani endorfint, které pozitivné ovlivituji vasi
naladu a kvalitu spanku. Proto dé€lejte vzdy to, co vas bavi. Pro nékoho to mize byt
prochézka, nékdo si rad¢ji zacvici doma (fitnesscentrum), dalsi vyuzije plavani atd.

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

Pokud nemate moznost cvi¢eni ve vasem okoli, zacvicte si ,,pfes Skype“
s pohybovym terapeutem.

Domluvte si termjh: marta.pudifova@seznam.cz
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KONDICNI CVICENI PROBIHA:
KDY: v utery 17:00-18:00 hod.

v patek 17:30-18:30 hod.
JAK: pomoci Skype hovoru pfes internet
CO JE POTREBA: piipojeni k internetu, stazeny program SK'YPE, webkamera + mikrofon
POMUCKY: podlozka, gymball. ..
ZAMERENI: zahtati, dechova cvieni, posilovaci cviky na svaly zadové, bfisni a dol-
nich koncetin, koordinacni cviky, posileni sttedové Casti téla, uvolnéni a strecink.
KONTAKT: MARTA - marta.pudilova@seznam.cz (moznost domluvit se i na jiny termin)

Tésim se na Vas! Marta

KONDICNI TRENINK TELA A MYSLI

Bce. Katerina Blechova, ergoterapeut

Piiroda je uz zcela probuzena ze zimniho spanku a tak je nejvyssi €as, abychom se k ni
pridali i my. Rozproudit zivotni energii, protdhnout si télo, rozto¢it mozkové zavity
a vpustit radost do béznych dni! To by mély byt nase hlavni tikoly nejen na pocatku jara.

Pojd’me se do toho pustit spolecné!

Nabizime Vam cvicenti, pfi kterém se lehce zahfejeme, protdhneme nékteré svalové
skupiny a zvysime jejich silu. Zaméfime se piedevsim na posileni a obratnost hornich
koncetin, trénink mozkovych funkci a celkovou pohodu.

Horni koncetiny jsou naSim velkym pokladem, ktery mdme. Diky nim se oblékne-
me, najime a zvladneme bézné denni aktivity. Jsou nam ku pomoci pfi dorozumivani
se s ostatnimi - at’ uz ve formé gest, pisma ¢i podani ruky pfi sezndmeni. Ruce jsou
nam oporou. Podrzi sklenku s osvézujici limonadou, podaji darek kamaradovi, pohladi
po tvafi nase milované a mnoho dalSiho. Nejen proto si nase ruce zaslouZzi pozornost,
péci a vdek.

Domluvit se, promluvit si a hlavné si porozumét s ostatnimi je nesmirn¢ dtlezité.
Jsme tvorové spolecensti a komunikace je naSim pomocnikem pro navazovani a utuzo-
vani vztaht.

Nezapominejme ani na mozek. Zejména pamét’, pozornost, predstavivost a dalsi
kognitivni funkce je potieba trénovat.

Rada bych jesté zminila radost. Domnivam se, Ze by neméla chybét pfi zddnych
¢innostech, které vykonavame a které naplnuji nas zivot. Radost je privodcem
celého tohoto cviceni a i proto se t€$im, ze se o ni budu moci s Vami podélit. Kaz-
da aktivita se pocita a je prospésna jak pro nase télo, tak i pro nasi mysl a dusi.
Nevahejte a zapojte se!

CVICENI PROBIHA:
* u Vas doma, prostiednictvim SKYPE videohovoru - po internetu,
« ve stiedu 18.00-19.00 hod,
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* cvi¢ime vétsinou u stolu a ke cviceni potiebujete drobné cvicebni pomtcky, ale vy-
uzijeme 1 bézné predméty z domacnosti,

* cviceni je vhodné nejen pro lidi s HCH, ale i pro jejich blizké a pecujici osoby.

KONTAKT: KATA - kata.blechova@email.cz

Nezalezi na tom, kde bydlite, jaké mate zdravotni omezeni, nebo kolik je Vam let.
Staci se ozvat. Domluvime se a spolecné se do toho pustime.T¢Sim se na Vas!
Kata

KONDICNI TRENINK TELA A MYSLI

Kondi¢ni cviceni, trénink kognitivnich (mozkovych)
funkci a cviceni hornich koncetin
s ergoterapeutem - Bc. Katefina Blechova

KDY:  ve stiedu, 18,00 - 19.00 hod
(od 15.2.2017)

KDO: kazdy, kdo ma chut a zdjem si zacvicit

KDE: u Vas doma, prostiednictvim internetu
- SKYPE videohovoru

Pfihlageni na kata.blechova@email.cz,
nebo na tel.¢. 737 059 924

Tésim se na Vas! Kata

PROJEKTY 2017
Mgr. Monika Baxa

V leto$nim roce planujeme uspotadat dva rekondi¢né-edukacni vikendové pobyty.
Na jarni rekondici jsme se potkali 19.-21. kvétna v Pardubicich, podzimni rekondice
je naplanovéna na 3.-5. listopadu v Prostéjove. Pripravime dvé ¢isla Zpravodaje Archa
a nové letdky o fyzioterapii a vyzivé pii HCH. Chceme pokracovat v prednaskach pro
pobytova zafizeni socialnich sluzeb, ktera stale o pfednasky projevuji zajem. Navic

cvwr

vy

pro nase pacienty. Pfineseme Vam nejnovéjsi informace o hledani terapie a déni v hun-
tingtonské komunité z tif mezinarodnich konferenci. Pokrac¢ujeme v cviceni s pohybo-
vou terapeutkou s vyuzitim Skype videohovort a novée pies Skype muzete cvicit
i s ergoterapeutkou. Cviceni velice doporucujeme. Pravidelna a cilend aktivita pomaha
udrzovat sobéstacnost a samostatnost. Navic obé terapeutky jsou vielé¢ a empatické,
pripravené Vam pomoci s Vasi konkrétni situaci/problémem. Budeme se snazit co
nejvic zajimavych a dulezitych informaci zvefejiiovat na nasich webovych strankach
(ww.huntington.cz) a samoziejmé nadale bude fungovat internetova off-line poradna.
Doufame, ze piipravené projekty Vam pomiizou a budeme moc radi za jakékoli podnéty
pro projekty nové, o kterych si myslite, ze by pro Vas mohly byt prospésné.
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CLANKY

APATIE JAKO PROJEYV HUNTINGTONOVY NEMOCI
Be. Rastislav Ostriz, DisS.

Motivace jako takova je jednou ze zakladnich struktur
lidské psychiky, ktera vede ¢lovéka vpted a podporuje jeho
rozvoj, socidlni integraci a napliiovani jeho cili. Bez samotné
motivace by se tedy obtizné dosahovalo jakychkoli vysledkt
a veskeré oblasti zivota by nemély smysl. Mnoho lidi pfi pred-
stavé, co je motivace, vidi motivaci pracovniho charakteru,
sebemotivaci, aktivni sebezdokonalovani a podobné. V Sir§Sim
slova smyslu je takto pojata motivace vysledkem vyvoje spo-
le¢nosti, ktera klade dliraz na rozvoj jedince a jeho schopnost
adaptovat se na prostfedi. V uzsim slova smyslu lze motivaci chapat jako zaklad lid-
ského preziti. Takto pojata motivace se stava dulezitou soucasti zivota osoby s Hun-
tingtonovou chorobou (dale jen HCH). Zde Ize vychazet naptiklad ze zakladni motivace
Cloveka, ktera spociva v samotném pieziti. Jedna o tzv. definici pfeziti moderniho ¢lo-
veka, ktery je charakteristicky péci o své byti. To zahrnuje pfijem potravy, udrzovani
vhodné télesné teploty nebo byt v bezpeci, ale také pobyt ve spolecnosti jinych lidi. To
jsou nékteré z mnoha atributl projevi motivace. U ¢lovéka s HCH dochazi k postup-
nému zhorSovani motivace jako takové. To ovSem nelze aplikovat na vSechny. Je také
dilezité podotknout, Ze ne u vSech pacienti jsou projevy ztraty motivace stejné. Ztra-
tu motivace Ize lehce modifikovat do apatie, kdy ¢lovék ztraci zajem o véci kolem
sebe. Dulezitym momentem je spravna identifikace projevu chovani. Zde je nutné
rozlisit apatii od deprese. Osoba v depresi mize ztracet potiebu péce o své preziti.
Pacient s HCH tedy mutize byt apaticky, ale nemusi mit nutn¢ depresi. Spravna identifi-
kace tedy odrazi to, jakym zplsobem pfistupujeme k feseni vzniklé situace, naptiklad
vhodnym nastavenim medikace nebo psychologickou podporou. Pfitomnost apatie
tedy muze byt indikatorem k vytvofeni psychologické diagndzy, zejména v oblasti
vzniku deprese.

Jiz zde je tedy kladen velky diraz na to, jak je zasadni pracovat s apatii, umét ji
rozeznat od deprese a znat jeji projevy. Zakladni projevy deprese nesou znaky iritujici
nalady, ztraty motivace k provadeéni aktivit, ubytek vahy, nedostatek energie, socialni
izolaci nebo ztratu libida. Pro praci s pacientem s HCH, at’ je to klient socialni sluzby
nebo rodinny piislusnik zijici doma, je zasadni to, jakym zptlisobem jeho okoli vni-
ma jeho projevy, jak se zménily jeho ritualy, které ¢innosti jiZ neprovadi a proc.
Takto nastavené cilené pozorovani mize v¢as odhalit pfitomnost apatie nebo deprese.
Ta mize mit na pacienta s HCH tézké dopady. Motivacni faktory jsou vlivem HCH znaéné
omezené a tudiz muze postupné vzniknout situace, kdy zacne pacient ztracet zajem
o spoleénost, provadéni oblibenych aktivit nebo naopak vznikne nechut’ k zaéinani
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novych aktivit. Tomu Ize
v mnoha pfipadech pred-
chazet zejména cile-
nym pozorovanim zmeén
v chovani. V¢asna apli-
kace preventivnich prvka
mulze zmirnit, popfipadé
i odstranit nekteré pro-
jevy apatie. Je pochopi-
telné, Ze projevy apatie
jsou u lidi s HCH znac-
né. Samotnd diagnoza
HCH nese s sebou rizika
a projevy nemoci, které
pacienti nejsou schop-
ni ovlivnit. Mnohdy se
nachazeji v situaci, kdy
nejsou ochotni a ani
schopni fesit tyto projevy
a diagnozy. Ty se mizou
objevovat nezavisle na
sobé. Rizikovou hranici
je ztrata kontroly, respek-
tive nedostatek motivace pfijimat jidlo a tekutiny. U nekterych pacientt se tato hranice
muze posunout az k pokustim o sebeposkozeni nebo sebevrazdy.

Problematika sebeposkozovani nebo pokusii o sebevrazdu vychazi pravdépodobné
z polymorbidity onemocnéni, tedy z kombinaci pfitomnosti deprese a zmén v osobnos-
ti pacienta. I zde se vytvaii prostor pro pecujici, kdy je dulezité vyhodnocovat projevy
chovani a ,.Cist mezi fadky*.

Pfi prevenci vzniku deprese je vhodné se zaméfit na individudlni piistup k paci-
entovi. Motivacni faktory jsou rozdilné u vSech lidi. Proto je dileZité znat zajmy
a Zivotni pribéhy pacienti s HCH, o néZ pecujeme. To znamena, ze shromazd'ova-
nim vSech dostupnych materiali mizeme vygenerovat motivacni faktory. Nékteré jsou

vvvvvv

Motivacni faktor I1ze charakterizovat jako néco, co dava ¢cloveku jisty smysl. Je to
néco, k ¢emu ma pozitivni vztah. Miize se jednat o rodinu nebo ¢lena rodiny, zalibu,
oblibeny serial nebo sport. Nebo tfeba oblibené jidlo, siln¢ emotivni zazitek a podob-
n¢. Takto definované faktory ale samy o sobé depresi nevyresi. Nepiiméji klienta
k aktivité¢ nebo jej nedonuti pfijimat jidlo. Zjisténi motivacnich faktora je jenom
dil¢im krokem k celkovému pfistupu v praci s apatickym klientem. Nasledujici kroky
jsou smérované k navazani komunikace, ziskani divéry a vytvoreni neutralniho
prostredi, kde neni pacient/klient/rodinny pfislusnik k ni¢emu nucen. Tteba k vykonu
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aktivit. Zde se da uplatnit model instrumentalniho chovani, kdy je chovani samot-
né (pracovnika nebo rodinného pfislusnika) néstrojem k dosazeni stanoveného cile
(aktivity klienta). Zde se opét musi vychazet z individuality jedince a z jeho hodnot,
popftipadé zajma.

Dutlezité je ovSem podotknout, ze k dosaZeni optimalni motivace je nutno pri-
stupovat postupné. Mnohdy se ocekavany vysledek nedostavi. Lze vyuzit nasledujici
techniky. Pii rozhovoru limitovat mnoZstvi informaci. Je mozné, ze naptiklad nabize-
na aktivita nebyla pacientem zvolena, protoze mu bylo nabizeno mnoho variant, a to
komplikovalo rozhodovaci proces, ktery je u lidi s HCH omezeny. DodrZovani rutiny
— muze byt brano jako preventivni faktor. Lze se domnivat, ze v pfipad¢ dodrzovani
pravidelné se opakujicich aktivit vznikne jakysi vzorec chovani, ktery je té€zké opustit.
Soustiedit se na véci, které jsou realizovatelné. Zamétenim se na tzv. zdroje, tedy ¢in-
nosti, které pacient zvladne, mtizeme vzbudit motivaci napiiklad k jinym ¢innostem.
Orientace na zdjmy.

Tyto techniky jsou uplatilované opakované a jiz od zacatkt projevii nemoci. Je ziej-
mé, ze ne vzdy se nam podafi dosdhnout postupné motivace, nicméné je dtlezité, aby
pacient nebo klient védél, ze je o néj projevovan zajem. Samotny zajem je totiz
nejdilezitéjSim motiva¢nim faktorem, ktery nelze opominout.

Zdroje:

Plhakova, A., (2003). Ucebnice obecné psychologie, Academia.

Johnson, A., C., Paulsen, J., S., (2014). Understanding Behavior In Huntington s Disease:

A Guide For Professionals, Huntington Disease Society of America.

Nance, M., Paulsen, J. S., Rosenblatt, A., Wheelock, V.M (2011). 4 Physician’s Guide to the Management
of Huntington's Disease Third Edition, Huntington’s Disease Society of America.

Maslow, A. H. (1943). 4 Theory of Human Motivation, York University, Toronto, Ontario.
Nakoneény, M., (2017). Motivace chovani, Triton.

VYVOJ ANADEJE V OBLASTI ANTI-SENSE

OLIGONUKLEOTIDU U HUNTINGTONOVY CHOROBY
Mgr. et Mgr. Roman Adamczyk, Ph.D.

Viktor Frankl, rakousky 1ékaf, ktery prezil nékolik koncentracnich tabort a stal se
zakladatelem takzvané logoterapie, zdlraziioval pii mnoha pfilezitostech dtlezitost
smyslu Zivota a nad¢je. Jako lidé se potfebujeme k nécemu upinat, vztahovat, a to
zejména k nécemu, co nds presahuje. Podle Frankla je toto dilezité predev§im v naroc-
mimo jiné poskytnout pokrok mediciny a poznani, a to i pfesto, ze Iékatska véda stale
neumi fesit zdaleka vSechny problémy.

V oblasti vyzkumu Huntingtonovy choroby bylo jiz odvedeno mnoho prace, prak-
tické vystupy pouzitelné ke zpomaleni zastaveni ¢i napraveni chorobnych procest
u neurodegenerativnich onemocnéni jsou vSak zatim omezené. O to vétsi nadéje se
upinaji ke kazdé nové studii, kterd zkouma ucinky pfirodnich ¢i syntetickych latek
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a nelékovych (napftiklad rehabilita¢nich) postupti na pribeh nemoci. Zminime se
predevsim o jedné progresivni oblasti, kterd mize posilit nadé€ji na pozitivni vyvoj
smérem k uspésné 1écbeé Huntingtonovy nemoci — genové terapii. Ta miize mit zasadni
vyznam pii zastaveni patologickych procesti nemoci nebo dokonce pfispét k regeneraci
jiz posSkozené¢ho mozku.

Genové terapie, které jiz byly v ArSe popisovany, maji slibny potencial pro 1écbu
fady nemoci a patii mezi n€ napi. umlcovani genti (gene silencing), véetné vyuziti pro-
tismyslnych oligonukleotidt (anti-sense oligonucleotides — ASO). Prvni pokusy o kli-
nické uziti genovych terapii se datuji do 90. let 20. stoleti a od té¢ doby probéhla fada
studif u riznych onemocnéni. ASO jsou zkoumany u déti se spinalni svalovou atrofii,

Antisense DNA
oligonucleotide

mRNA
P

Ribosome Amino acids Protein

Anti-sense oligonukleotidy - ASO

jakoz i pacientd s amyotrofickou lateralni skler6zou. V souvislosti s Huntingtonovou
pomoci ASO umlcet gen produkujici bilkovinu huntingtin. V souvislosti s podobnym
neurologickym onemocnénim — ALS, kterym trpi i prosluly fyzik Stephen Hawking,
propaguji néktefi komentatofi heslo ,,(genové) ticho 1€¢i* —umléenim ,,Spatnych* genti
je totiz mozné ovliviiovat zdravotni stav osob s dédicnymi chorobami a teoreticky zce-
la zabranit rozvoji nemoci.

V soucasné dob¢ probihd zminovana prvni studie zkoumajici moznosti umlcovani
genu Huntingtonovy choroby na lidech — studii organizuji farmaceutické firmy Ionis
Pharmaceuticals a Roche. Studie nese nazev IONIS-HTTRx (Htt je zkratka pro hun-
tingtin, Rx je zkratka pro terapii). Jde o randomizovanou studii (tedy s nahodnym
vybérem), ve které je zkoumana latka podavana pacientiim s mirné pokrocilou Hun-
tingtonovou chorobou v jedné skupiné, zatimco ve druhé skupiné je podavano
placebo (neutralni napodobenina 1éciva). Studie je dvojité zaslepend, coz znamena,
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ze ani pacienti, ani lékafi provadéjici experiment nevédi, zda v dané davce je placebo
¢i testovand 1écebna latka. Od roku 2015 zacala probihat I. faze této klinické studie.
V 1. fazich studii se zkouma zejména to, zda je potencidlni 1é¢ivo bezpec¢né, a to,
jak je pacienty snaseno (tolerovano) napft. z hlediska vedlejSich Gc¢inkt. Preparat je
zalozen na takzvaném chimérickém (umélém) 2°-O-(2-methoxyethyl) modifikovaném
oligonukleotidu, ktery ma za cil utlumit produkci bilkoviny huntingtin (vSech jejich
forem, tedy i té, kterd je pfitomna u zdravych osob). Preparat ma branit produkei
bilkoviny huntingtin zprostfedkované medidtorovou RNA.

Po predchozich nadéjnych pokusech na mysich (zmirnéni nechténych choreatickych
pohybii) a primatech (snizeni tvorby zménéného huntingtinu a piislusené mRNA) byl
v ramci 1. faze studie od zafi 2015 preparat podavan pacientim ve Velké Britdnii,
Kanad¢ a Némecku intratekalnég, to znamené do mozkomisniho moku prostfednictvim
vpichu podobnému epiduralni analgezii pouzivané u porodu. Podavani probihalo v inter-
valu 4 tydnd po celkovou dobu 13 tydni. Zkoumany byly ctyii eskalované davky
oznacené A, B, C, D, s riznym mnozstvim preparatu, podavané vzdy jedné ze Ctyt
skupin v rdmci souboru 36 pacientti. Sledovany byly koncentrace huntingtinu v moz-
komisnim moku, kognitivni vykony pacienti méfené pomoci testl a nckteré dalsi
parametry, véetné chovani 1éku a jeho metabolizmu v lidském téle (farmakodynamika,
farmakokinetika). U pacientt jsou prubézné sledovany takové parametry jako mysleni,
pamét’, pohybové projevy, behavioralni problémy (tj. problémy s chovanim), jakoz
i schopnost vykonavat bézné denni ¢innosti.

Evropska 1ékova agentura ptidélila preparatu status ,,sirot¢iho 1éku“, coz zname-
na, ze podobné jako jiné potencialni 1éky na vzacnd onemocnéni muze tézit z uréitych
vyhod na trhu a ziskat tak podporu vedouci k urychleni cesty od laboratore k realné
distribuci v Iékarnach, pokud se potvrdi bezpecnost a ti¢innost piipravku. V pribéhu
studie nebyly pribézné zaznamenany zasadni problémy ¢i vedlejsi ucinky, cozZ je
jisté pozitivni zprava. V druhé poloving roku 2017 by mély byt dostupné podrobnéjsi
vysledky . faze studie. Zatim je vSak zkoumana bezpecnost 1éku, ucinnost se poté sle-
duje az ve fazi Il a II1, pficemz faze I by v ptipad¢ hladkého pribéhu faze I mohla zacit
v roce 2018. Je potieba postupné fesit takové otazky, jako pisobnost 1éku v ruznych
oblastech mozku (mozkova ktra, striatum — které byva piti HCH nejvice postizeno
ubytkem neuronti; dle zvifecich modelt se zd4, ze ideélni je plsobeni v obou oblas-
tech), popfipad¢ zacileni genového umléovani na mutovanou formu huntingtinu.
Preparat zkoumany firmou Ionis tlumi produkci obou forem huntingtinu — ,,zdravé*
i patologicky zménéné, pricemz zdrava forma, ktera se tvoii u vSech lidi, i netrpicich
Huntingtonovou chorobou, se podili na fadé béznych procesti v mozku. Patologicka
forma se naproti tomu podili na vzniku a rozvoji Huntingtonovy nemoci s jejimi pro-
jevy. Nékteré poznatky ze zvitecich modelti naznacuji, ze dlouhodobé vypnuti tvorby
zdravé formy huntingtinu nemusi mit vylozené zavazné Skodlivé dusledky, otazkou
vSak je, zda toto bude platit i u lidského mozku. Na alternativé ASO, ktera by vypinala
jen skodlivy (patologicky) huntingtin, jiz v souCasnosti pracuje nova, mensi farmaceu-
ticka firma WAVE Life Sciences. Sviij pfistup zalozila na cileném rozliSeni alel pfi
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prepisu huntingtinu, coz by znamenalo, ze produkce zdravého huntingtinu by mohla
zustat prakticky nedotcena, kdezto produkce patologického huntingtinu by piisobenim
specifickych ASO byla utlumena ¢i vypnuta.

Ptedpokladem pro tispéch celého projektu je kromé potvrzeni bezpe€nosti téz potvr-
zeni ucinnosti ve fazi II a III studie, coz bude zfejmé proces trvajici jesté nékolik let.
Pokud budou nyni zkoumané nebo nové vyvinuté anti-sense oligonukleotidy v tom-
to sméru uspésné, mohou znamenat velky pokrok v 1é€bé Huntingtonovy choroby,
dokonce i ve smyslu zvraceni jejiho nepfiznivého pribéhu (,,zpétny chod* vedouci
k opétovné regeneraci mozku). I pouhé zastaveni postupu nemoci by vsak znamenalo
zasadni pozitivni pralom v 1é¢bé.

Boj s Huntingtonovou nemoci pokracuje zaroven i na dalsich frontach. Vyzkumny tym
na Univerzité v Indiané objevil neddvno enzym nikotinamid mononukleotid adenylyl-
transferazu 2 (NMNAT?2), ktery mtize mit ochrannou funkci branici rozvoji degene-
rativnich neurologickych onemocnéni typu Alzheimerovy, Parkinsonovy ¢i Hunting-
tonovy choroby. NMNAT2 ma schopnost udrzovat nervové bunky neposkozené a plni
i takzvanou chaperonovou funkci, ¢ehoz by se dalo vyuzit pti zkoumani dalSich moz-
nosti 1écby neurodegenerativnich onemocnéni.

Casopis Rare Diseases (Vzacna onemocnéni) publikoval v roce 2016 informace
o uziti experimentalniho preparatu s ndzvem olesoxim, ktery patii mezi takzvané
moduladtory mitochondrialnich port a je chemicky v podstaté odvozen od chole-
sterolu, u zvoleného mysiho modelu Huntingtonovy choroby (takzvany BACHD
model) na jedné z némeckych univerzit. Mitochondrie jsou u Huntingtonovy cho-
roby ptisobenim mutovaného huntingtinu v mnoha ohledech ve své funkci i dynamice
naruseny, coz nasledné vede ke ztraté neuronti. Dlouhodobé podavani olesoximu
vedlo ke statisticky vyznamné redukci mnozstvi mutovaného huntingtinu. Olesoxim
vykézal v provedené studii u jiného onemocnéni (spindlni svalové atrofie) slibné
vysledky, ackoliv americké i evropské autority regulujici trh s 1é¢ivy zadaji
doplnéni v podobé¢ dalsi studie (tu planuje farmaceuticka firma Roche uskutec¢nit v co
nejkrat§im terminu).

S rostoucim pozndnim mechanizm® nemoci a moznych terapeutickych cili roste
i Sance na nalezeni uc¢inné 1écby. D4 se fici, Ze tato Sance je vétsi nez kdykoli pied-
tim, prestoze pokrok mediciny musi ¢elit mnoha necekanym biologickym, technickym
a administrativnim prekazkam. Je to diivod k mirnému, ale dtlezitému optimizmu pro
pacienty i jejich blizké. Divod pro nadéji, kterad presahuje limity soucasnosti.
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KDYZ SE HUNTINGTIN CHOPI KLADIVA:

HCH A OPRAVA POSKOZENE DNA
Leora Fox, www.hdbuzz.net, Preklad: Mgr. et- Mgr. Adriana Fico

Jak vyplyva z nedavné studie, protein huntingtin se podili na opravach poskozené
DNA, a to pod vedenim proteinu ATM, ktery opravuje geny.

Poskozeni DNA je v kontextu Huntingtonovy choroby zhavym tématem, do né¢hoz
vnasi svétlo novy vyzkum. Kanadsti vyzkumnici objevili moznou roli proteinu
huntingtin pfi opravé poskozené DNA. Domnivaji se, ze nezmutovany protein je
,haverbovan® do bunééného jadra, aby tam vytvofil jakési podptrné leSeni pro
cetu proteint, které opravuji poSkozenou DNA. Zmutovany huntingtin se sice na
misto urceni dostavi, ale svou praci odvést nedokaze.

Zmapovani funkce proteinu huntingtin

Z genetického hlediska je zdrojem Huntingtonovy choroby nepravidelny usek
opakovani tripletu CAG. Velkou zahadou vsak zGstava, jak je mozné, ze toto jed-
noduché nadbytecné opakovani v jednom genu spousti zhorSeni funkce v urcitych
¢astech mozku, které ovladaji naladu, pohyb a logické uvazovani. Vyzkum v oblasti
HCH zpravidla klade dtiraz na mutaci a modeluje dysfunkei, k niz dochéazi v bunikach
a u mysi. Tento pfistup nam skute¢né¢ pomaha chorob¢ 1épe porozumét, avsak stejné
tak diilezité je zabyvat se normalni funkci proteinu huntingtin. Jakou ulohu ma
presné huntingtin plnit a jak je tato ¢innost narusena v piipadé¢ HCH?

Huntingtin je velky multifunkéni protein, o némz vime, Ze je nepostradatel-
prostiednik pii pfenosu a komunikaci v rdmci nervovych bunék. Dilezité je to,
ze se muze dostat do bunécéného jadra i z néj, pricemz prave jadro je ovladacim
stfediskem dané bunky a je také mistem, v némz je ulozena DNA. Doposud piesné
nevime, pro¢ potiebuje mit huntingtin ptfistup do jadra, avsak jisté vysvétleni nabi-
zi neddvna studie, kterd poukazuje na kritickou tilohu tohoto proteinu: oprava
posSkozené DNA.

Dozor nad opravou poskozené DNA

DNA odvadi tézkou praci pii budovani bunécnych stavebnich kament a tipravé
molekularnich zprav. Casto se stane, ze dojde k jejimu poskozeni, které je tieba
hned opravit. Takovych ptfipadt byva i milion denné¢. Na udrzb¢ se podili cely tym
proteind.

Vr. 2015 jsme informovali o genu, ktery se zdrZuje v bunééném jadru, zjist'uje,
zda nedoslo k poskozeni DNA a pokud ano, shani proteiny, které by ji opravily.

Tento gen, ktery ptsobi jako dozorce, se nazyva ATM (zmutovany gen ataxia
telangiectasia), a jeho hladina byla u mysi s HCH zvySena.

Ackoliv ATM dirigoval ostatni proteiny, aby poskozenou DNA opravily, rekrutoval
téz proteiny k tomu, aby buiku usmrtily, pokud je porucha pfili$ velka. Jinymi slovy,
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u mysi s HCH se gen ATM choval jako pfespfilis horlivy stavbyvedouci, ktery
najima pftili§ mnoho lidi do tymu opravait a nadto povolava demoli¢ni cetu. Proto
kdyz bylo mnozstvi ATM u mysi s HCH snizeno na polovinu, jejich chovani se
zlepsilo a ochranilo to jejich mozkové bunky.

Zatimco ATM vykonaval dozor nad ruSnymi misty, kde probihaly renovacni
prace a kde byla DNA poskozena, do jadra vstoupil zmutovany huntingtin. To
vedlo kanadského badatele Raye Truanta z Manchesterské univerzity k tomu, aby
si polozil otazku, zda ATM nepovolava bilkovinu huntingtin do jadra, aby se
k Ceté opravari pripojila. Dosavadni prace dané laboratofe tuto myslenku potvr-
zovala: kdyz doslo v bunkéach ke stresu DNA, huntingtin jakoby dostal docas-
nou visacku ,,posttransla¢ni modifikace®, ktera mu umoznila do jadra vstoupit. Pfi
bliz§im prozkoumani se huntingtin a ATM objevily v jadru na stejnych mistech.
Je mozné, ze by huntingtin reagoval na vyzvu proteinu ATM a vstupoval do jadra,
aby se podilel na opraveé poskozené DNA?

Celovky pro huntingtin a vedouci role proteinu ATM

Truantv tym, ktery vedla vyzkumna pracovnice doktorka Tamara Maiuriova,
pouzil inovativni metodu k tomu, aby svou hypotézu ovétili. Pouzili k tomu mole-
kuly, kterym se tiké chromot¢liska. Ta se dokazi ptfimknout k uréitym proteinovym
cilim a vydévat fluorescencni svétlo, pficemz osvétluji pracujici proteiny, které
tak 1ze sledovat pod mikroskopem. V daném piipadé¢ je to jako byste na kazdy pro-
tein huntingtin uvnitt jadra pfipevnili malinkou ¢elovou svitilnu. M4 to sice hacek
v tom, Ze tato inovativni metoda muze byt nékdy trochu toxicka, avsak jedna se o zcela
novy zpusob vizualizace huntingtinu v zivych buiikéach.

Védci predpokladali, ze pokud je huntingtin sim soucasti tymu, ktery opra-
vuje poskozené DNA, bude se svitici protein presouvat tam, kde k poskozeni
DNA doSlo, a to na popud proteinu ATM. Aby tento piedpoklad otestovali, pouzili
vysoce piesny laserovy svételny paprsek k tomu, aby ozafili jednotliva jadra, pfi-
¢emz tento paprsek za sebou zanechal pruh poskozenych DNA. Kratce poté védci
pozorovali, ze se svitici protein huntingtin opravdu dostava do koridoru posko-
zenych DNA. Na stejném misté se shromazd’ovaly téZ proteiny ATM. KdyZ byla
pouzita uc¢inna latka k utlumeni ATM, protein huntingtin se do koridoru posko-
zenych DNA nedostavil, z ¢ehoZ lze usoudit, Ze ATM diava moZna proteinu hun-
tingtin signal k tomu, aby se do opravnych praci zapojil. Protein ATM vsak nebyl
pfimo tim, kdo huntingtinu proptjcil ,,visacku* k tomu, aby mohl vstoupit do jadra,
takze jeho samotny nabor se pravdépodobné déje pres néjakého prosti‘ednika. Jak
tento fetézec podiizenosti presné vypada, bude pfedmétem budoucich experimentt.

Na co se huntingtin pii opravach specializuje

Poskozeni DNA muze mit mnoho podob — predstavte si dvojitou Sroubovici
DNA jako difevéné schodisté, na které se sesype banda rostackych déti. Néco se
urcité nékde odstipne, nalomi nebo opotiebi, a tato drobnd poskozeni se budou
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pomalu ale jisté séitat, coz mize mit nebezpecné nasledky. Pokud jsou v bunce
poskozend vlakna DNA opravena ledabyle, zistanou v ni konstrukéni deformace
nebo je tam pridano néco, co tam byt nema, muze byt v krajnich ptipadech nasled-
kem rakovina nebo i bunécna smrt. Huntingtin se dostavil do koridoru, v némz
po sobé laserovy paprsek zanechal zdvazna, mnohotvarnd poskozeni DNA — pFi
kterém typu opravy ma vSak pomahat huntingtin? VétSina proteind, které se
podileji na opravé DNA, se specializuji na urcitou oblast a Truantiiv tym se prave
pokousel zjistit, jakou specializaci ma huntingtin.

Z jinych nedavnych zjisténi, ktera ucinila Truantova laboratof, by se dalo usou-
dit, ze huntingtin mtze vstoupit do jadra v reakci na stresory, které mohou zpt-
sobit poskozeni jedné baze DNA. Jedna se o poSkozeni, ktera maji vliv pouze na
jedno ,,pismenko* jednoho paru v genetickém kodu, coz mize znit jako zanedba-
telné, ale pfedstavte si, ze z jednoho schodu naseho dfevéného schodisté vycniva
ostry hiebik.

Poskozeni DNA trvalo v buiikach s HCH déle neZ u normalnich bunék,
z ¢ehoZ by se dalo usoudit, Ze zmutovany huntingtin je ve své roli p¥i opravach
méné uéinny.

K opravé poskozeni jedné baze dochazi ve specifickych mistech procesem, kte-
rému se fikd bazova excisni oprava neboli BER. Aby vyzkumnici dokézali, ze
huntingtin mtze v procesu BER sehravat urcitou roli, vystavili buitkky chemické
latce, kterd zptisobuje poskozeni jedné baze. Nejenze se huntingtin dostavil tam,
kde probihal proces BER, ale shromazdil kolem sebe téz skupinu jistych protei-
nt, které se podileji na opravach DNA. Na huntingtin se biochemicky navazaly
pouze ty proteiny, které patiily do renova¢niho tymu BER. To by nasvédcova-
lo tomu, ze huntingtin mozné pusobi jako urcité leseni, jez poskytuje ramec pro
ostatni BER proteiny k tomu, aby se dostaly na misto, kde je potfeba DNA opravit.
I v tomto pfipad¢ se huntingtin na dana mista dostavil jen tehdy, kdyZ tam aktiv-
né pusobil protein ATM, z ¢ehoZ by vyplyvalo, Ze huntingtin byl proteinem ATM
,haverbovan“.

Zmutovany huntingtin se sice na misto dostavi, ale je spi§ ke Skodé nez k uZitku

U myS$i s HCH bylo sniZeni hladiny ATM prospésné, snad proto, ze utlumilo
nespravné rizené opravy DNA a horlivé demolice. Pokud ale samotny hun-
tingtin pomaha opravovat poSkozenou DNA, moZna existuje rozdil mezi tim,
jak se do jadra dostava normalni vs. zmutovany huntingtin a jakym zpiso-
bem se na opravnych pracich podili. Doktorka Maiuriova ptepokladala, ze zmu-
tovany huntingtin je mozna méné pohyblivy nebo méné ucinny. Sviij predpoklad
ovéfovala na normalnich a zmutovanych koznich buiikach darovanych pacienty
s HCH a jejich partnery.

Ukazalo se, ze v pohyblivosti problém nespo¢iva — zmutovany huntingtin se
dostavil na misto, kde dos$lo k poskozeni DNA, stejné dobi'e, jako normalni hun-
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v normalnich buiikach, z ¢ehoZ by se dalo usoudit, Ze zmutovany huntingtin
je v ramci své role pii opravach méné ucinny. Nevime presn¢ jak, ale je mozné,
Ze zmutovany huntingtin vytvari nestabilni leSeni, které znemoziuje ucinnou
opravu pochroumané DNA. Kromé toho je mozné, Zze zmutovany huntingtin, ktery
je pomérné rozmérny, prekazi pii dalSich dilezitych ¢innostech, které v jadru bunky
probihaji. Takze podobné jako kdyZz dojde k dlouhotrvajicimu zpozdéni na stavbe,
kromé nefunkéni stavby je zde navic nadmérny provoz. At’ uz je tomu tak, Ze hun-
tingtin neprovadi svou praci pri opravé dobre, nebo tak, Ze zpiisobuje chaos
na stavenisti, jedna se o situaci, ktera je v kazdém piipadé nevyhodna, kdyzZ se
protein ATM snaZi povolat huntingtin do jadra. Tim by se dalo vysvétlit, pro¢
sniZeni hladiny ATM u mysi s HCH bylo prospésné.

DalS$i sméiovani vyzkumu: zkoumani poskozeni DNA v ptipadé HCH

V thrnu tedy data nasvédcuji tomu, Ze normalni huntingtin sehrava urcitou roli
pii opravé DNA, pficemz autorim se podafilo nastinit, jakym zplisobem muze
mutace HCH tuto funkci narusovat. Bude zapotiebi provést dalsi experimenty,
aby bylo mozné lépe porozumét vztahu mezi ATM a huntingtinem a pochopit,
jakym zptisobem mezi sebou komunikuji ohledné opravy DNA, kdyz dojde k jejimu
poskozeni. Metoda spocivajici ve vyuziti chromotélisek nabizi inovativni a uziteény
zpusob, jak pozorovat pohyb huntingtinu, avsak kdyz dochazi k prekryti dvou sve-
télkujicich proteind, nemame dostatek informaci o zpisobu a divodu jejich vza-
jemné interakce. Huntingtin ma nékolikero funkci a je mozné, Ze jeho pfitomnost
v jadru bunky spoleéné s ATM a geny na opravu DNA je nahodna nebo je ovlivnéna
metodou chromotélisek.

V kazdém ptipadé je vSak mySlenka, Ze existujte primy vztah mezi hun-
tingtinem a proteiny, které opravuji poskozenou DNA jako je ATM, jisté
pozoruhodna. Cim lépe porozumime tomu, jak pisobi normalni huntingtin
a s jakymi bunécnymi partnery spolupracuje, tim dfive dokaZeme vyvinout
1éky, které budou blokovat nebo piresmérovavat jeho zmutovanou formu. Tato
zjisténi prichazi v pravy cas, nebot’ v oblasti genetiky pFibyva dikazi o tom, Ze
poskozeni DNA miuZe sehravat urcitou roli pti diivéjSim rozvoji HCH. Jinymi
slovy oprava DNA je v kontextu Huntingtonovy choroby Zhavé téma, které ma
pozoruhodny potencial pro vyuziti v 1é¢bé HCH, a jisté nas brzy ¢ekaji detail-
n¢js$i mechanistické experimenty.

Glosdr

Posttranslacni modifikace — umisténi malych chemickych ,,nélepek” na protein poté, co byl syntetizovan.
Casto se tak v diisledku zméni jeho misto nebo funkce.

Protein huntingtin — protein, ktery je produkovan genem huntingtin.

Jadro — Cast buriky, ktera obsahuje geny (DNA)
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ZN. BUDOUCNOST NEJISTA

Anonym

Uz mi bude 30... Moji vrstevnici oslavuji tyto kulatiny s ocekdvanim, Ze prijdou nejlepsi
Iéta jejich zivota. Ja se na tyto narozeniny netésim, predstavuji pro meé zlom v zivoté, ktery
vam, ze budu budovat kariéru, mit pekné vydelky, uzivat si zivota. Jsem radéji prekvapeny
pesimista nez zklamany optimista, a proto se timto zlomovym rokem vice nez jindy zamys-
lim nad nasi budoucnosti. Tak moc bych si prala vidét vyristat svoje déti, ucit se s nimi,
predavat jim svoje zkusenosti, byt jim vzorem a pomoci jim stat se samostatnymi a sebeveé-
domymi mladymi lidmi. Stale Castéji se mi vkrada myslenka na prediktivni testovani. Vzdy
jsem se snazila mit vSe naplanované, promyslené. Nevédet, co bude, je pro mé tézké. Na
druhou stranu obava z toho, Ze neuneseme s manzelem vysledek testu, je také obrovska.
Pro¢ bychom si méli pokazit téch par poslednich let, co ndm mozna zbyva? Nebo bude lep-
§i zacit zatizovat budoucnost a pripravit rodinu na t¢zké chvile, které pijdou, az uz nebudu
schopna racionalné uvazovat? Je mnoho pro a proti testovani. Kazdy zaziva sviij vnitini
vidét svoji budoucnost na svych nejblizsich. To, jak se rodina Casem rozpadne, jak se vSich-
ni trapi, jak je t€zké nést toto biimé — pro pecovatele nebo pro samotného nemocného i pro
ostatni ¢leny rodiny a osoby v riziku. Kolikrat si fikdm, ze bych chtéla alespon pozménit
nemoc z Huntingtona na Alzheimera. Zila bych v blazené nevédomosti, zapomnéla bych
na vSechno a na vSechny a nic by mé tak netizilo, jako védomi toho, Ze je moc miluju, ale
nejsem schopna jim to dokazat a fici. Jediné, co nam zbyva, je nad¢je a vira v to, ze se brzy
najde Iék. At mtizeme zacit bojovat :-)
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VZPOMINKY NA SPOLECNA SETKANI

VZPOMINKA NA PODZIMNI REKONDICNE-EDUKACNI
POBYT V PROSTEJOVE, LISTOPAD 2016

Marie a Stanislav Stranakovi

Mila a vazena pani Vondrackova,

zdravime Vas z Nivnice a moc dékujeme za rekondi¢né-edukacni pobyt a posilam
Vam nase hodnoceni pobytu. Pfijali jsme pozvani a z(c¢astnili se podzimniho rekon-
di¢né-edukaéniho pobytu v Prostéjoveé 4.—6. 11. 2016.

Po ptedstaveni vSech odbornikti a hostti, jsme byli radi, ze skoro vSechny zname.
Pozorné jsme vyslechli vSechny pfednasky a pro nas bylo dilezité setkat se s témito
odborniky v diskusnich skupinkach. Manzel Stanislav se zucastnil pohybové terapie
a prochazky v parku. Ja jsem vyuzila ¢as k diskusim.

Pro mé bylo moc dilezité setkani s MUDr. Terezkou Uhrovou, Ph.D. Sdélila jsem
ji své problémy, které nas potkaly, kdyz onemocnéla nase dcera Marie ve 36 letech.
Pozorné¢ mé vyslechla a odborné odpovédéla na mé dotazy. Po tomto setkani se mné
moc ulevilo, protoZe jsem zjistila, Ze na tuto nemoc nejsme sami a je tu spousta odbor-
niku, ktefi poradi, potési a povzbudi. Za toto moc pani MUDr. Uhrové dekuji. Dale
jsem byla ve skupince osob v riziku a genetického testovani. Tak toto jsou odbornici.
Pfes své vysoce odborné vzdélani dovedli vysvétlit odborné véci pristupem, kterému
rozumél i neodbornik jako jsem ja. Velké diky doc. MUDr. Santavé, CSc., MUDT.
Curtisové, MSc., a Mgr. Hornakovi, Ph.D. Pak jsem §la za MUDr. Liskovou, MBA,
s kterou jsem probrala problémy s manzelem Stanislavem. Opét jsem byla spokojena
a moc ji dékuji. Potésila mé. Také nutri¢ni poradenstvi bylo moc zajimavé. Mgr. Tereza
Novotna mé méfila na piistroji IN BODY. Z tohoto jsem méla obavy, co se dozvim
o svém téle, ale ona mn¢ s usmévem sdélila, Ze je vse v potadku.
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Také jsem se chtéla zminit, Ze mezi vyhodnocenymi ,,Pamétnim listem pro pomoc pii
HCH" byla ocenéna i pani Mgr. et Be. Dagmar Kluckova, ktera ale nebyla piitomna. Byli
jsme povéfeni ji tento Pamétni list predat. Pani Dagmar Kluckova byla vedouci Ustavu pro
zdravotné postizené ve Zborovicich u Kroméfize. V tomto zafizeni mame i nasi dceru Marus-
ku, ktera ma HCH. V tomto zafizeni je od 1. 7. 2015. Navstévujeme ji zde pravidelné kazdych
14 dni. MiZeme jenom dodat, Ze je to uzasné, jak se nejenom o ni, ale i o ostatni peclive sta-
raji. Pani Klu¢kové a vS§em moc a moc dékujeme. ProtoZe tito pracovnici, ktefi pecuji o tyto
nemocné, to neni jenom jejich povolani, ale poslani, které kazdy nema. Velké diky.

Cely pobyt se nesl v duchu pratelstvi a kamaradstvi. Spolecné jsme diskutovali
o chorobé a dodévali si silu k jejimu zvladnuti. Jsme vSichni na jedné lodi, proto se
nesmime nechat unéset, ale jit proti proudu a ¢elem se postavit k zivotu, ktery ndm
toto pripravil. Jesté jednou velké diky pani Vondrackové, panu Hrudovi a vSem, kdo se
zapojuji a informuji nas o tak t€¢zké nemoci, kterou je Huntigtonova choroba.

PODZIMNIREKONDICNE-EDUKACNIPOBYT,LISTOPAD2016
Mgr. Eva Motyckova, 22. 11. 2016

Na ,,pobyt“ do Prostéjova jsem zavitala jiz po druhé. Opét
jako nahrada za kolegyni muzikoterapeutku Soniu Therovou,
ktera nyni s nadSenim plni matetské povinnosti. Prvni pobyt
jsem absolvovala jesté s notnou davkou nejistoty, neznala jsem
do té doby zadné klienty s HCH, ani projevy této nemoci,
anem¢éla jsem vibec predstavu, jak bude muzikoterapie u téch-
to lidi probihat. Po roce jsem se na pobyt jiz velmi téSila a moje
= g‘ pusobeni na této akci se pro mé stalo srde¢ni zalezitosti.

’ Utvrdila jsem se opét v presvédceni, ze Celostni muzi-
koterapie je metoda, ktera ptisobi napfi¢ zdravotnim postizenim, diagnézam i vSem
moznym hendikeptim. Je dostatecné univerzalni a prospésna zdravym i nemocnym,
protoze vychazi ze znalosti zakont Ptirody, jejiz soucasti vSichni jsme.

Do programu pobytu se vesla i ve€erni muzikoterapeuticka relaxace, kterou vyuzily
kromé pacientd k mé velké radosti i organizatorky pobytu. V sobotu byly muzikote-
rapeutické dilny zatazeny jiz tradicné do zdravotniho programu vedle ergoterapie,
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fyzioterapie a pohybové terapie. Dopoledni skupiny klientt davaly piednost spiSe
aktivni formé, tedy skupinovému hrani na bubny djembé a rizné perkuse (kalimba,
maracas, zaby, kladivka, shakery), dokonce se s radosti a chuti v§e vyzkouset zapo-
jily 1 déti, odpoledni skupinka vyuzila moznost receptivni muzikoterapie, pii které
jsem hrala ja, a klienti relaxovali. U¢inky nastroji byly velmi zietelné a podle
reflexi byly silné také individualni prozitky. I klient, ktery nevyjadioval své pocity
verbaln¢, daval vSem dostate¢né najevo, jak se pii a po relaxaci citi. Vidét takové
reakce a prozivat je spolu s klienty je pro mé vzdy velkou satisfakci a znovu a znovu
me piesveédcuji o prospésnosti prace, které se vénuji.

Deékuji za pozvani na rekondicné-edukacni pobyt a tésim se uz ted na dalsi
milou spolupraci.
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SOCIALNI PROBLEMATIKA

NOVELA ZAKONA O SOCIALNICH SLUZBACH

WWW.NIrzp.cz

Vlada CR dne 29. biezna 2017 schvalila velkou novelu zakona o socidlnich sluzbéach.
Tento zakon ted’ musi projit celym legislativnim procesem a mél by zacit platit od roku 2018.
Zakon pfi projednavani ve vladé doznal znacnych zmén. Doslo k vypusténi ¢asti zakona,
ktera prevadéla ¢ast sluZeb ze socialné pravni ochrany déti do systému socidlnich
sluZeb. Tato véc byla napadena z mnoha ufadti a ministerstev a doslo tudiz k jejimu
vypusteni.

V pripadé hospici, které také mély byt ptevedeny do socidlnich sluzeb, doslo k dohodé
mezi MPSV CR a Ministerstvem zdravotnictvi CR o tom, Ze Ministerstvo zdravotnictvi bude
presné definovat, co je to hospic a na zdklad¢ toho by doslo pravdépodobné také k uhradé.

Zvyseni prispévku na péci ve I'V. stupni

Schvaleny vladni navrh novely o socidlnich sluzbach zachovava zvySeni prispévku
na péci ve IV. stupni v piipadé, Ze sluzba je poskytovana v domacim prostiedi na
19 200,- K¢&. Je to opatieni, které by mélo vyznamné posilit péci v domacim prostiedi
a umoznit pecujicim osobam vice objednavat terénni socialni sluzby a odpocinout si tak,
ptipadné se vénovat jinym aktivitim. Tento navrh iniciovala NRZP CR, protoZe piivodné
MPSV CR navrhovalo, aby byla zvysena dotace pro poskytovatele socialnich sluzeb,
ktefi poskytuji osobni asistenci. NRZP upozornila, Ze tento navrh nebude funk¢ni, pro-
toZe je znamo, jak probiha systém dotaci a klient, ktery potiebuje osobni asistenci, by byl
uvazan k jednomu poskytovateli osobni asistence. NRZP dale uvedla, ze to miize byt velmi
nebezpecny navrh, kdy fada poskytovatelll se bude definovat jako poskytovatel osobni
asistence a mize dojit k tunelovani celého systému. Misto toho NRZP navrhla vytvofit
a socialnich véci na argumenty NRZP reagovalo tim, ze navrhlo zvysit pfispévek na péci
ve IV. stupni u klientt, ktefi jsou v domaci péci.

Zména vySe prispévku v pripadé hospitalizace

NRZP zjistila, Ze do navrhu zdkona se dostalo i ustanoveni, Ze u osob, které budou
hospitalizovany ve zdravotnickych zaFizenich, a to dobu krat$i nez jeden mésic, by
méla adekvatni ¢ast prispévku na péci nalezet zdravotnickému zarizeni nebo jiné-
mu poskytovateli a nikoliv uZivateli. Je to zhorSeni situace proti soucasnému stavu
a NRZP vubec nerozumi tomu, pro¢c MPSV CR na tento navrh, ktery vzneslo KDU-CSL,
ptistoupilo. V plivodni verzi zékona se navrhovalo naopak prodlouzeni doby ponechani
prispévku na péci uzivateli po dobu dvou mésict pii hospitalizaci ve zdravotnickém zafi-
zeni. Tento navrh je jednoznacné proti pecujicim osobam a proti doméaci péci. Mize to
navodit stav, kdy lidé v doméci péci nebudou chtit byt hospitalizovani v nemocnici, a to az
do krajnosti. NRZP povaZuje tuto véc za nedomySlenou a bude se snaZit ji zvratit.
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v 4

NOVELA O NEMOCENSKEM POJISTENI

WWW.Nrzp.cz

Poslanci schvalili navrh Ministerstva prace a socialnich véci na zavedeni dlouhodo-
bého oSeti‘ovného. Nova davka nemocenského pojisténi pomiiZe od poloviny p¥iStiho
roku rodinam ve vyjime¢nych nebo krizovych situacich s péci o €lena rodiny.

»OSetrovatelské volno se tyka lidi, kteri pracuji a plati si nemocenské pojisténi. Chceme,
aby meéli moznost postarat se napriklad o dité po vazném uraze, o nemocného seniora, ktert
se tak budou moci lécit doma a nikoli ve zdravotnickém zarizeni,” fekla ministryn€ prace
Michaela Marksova.

Dlouhodobé oSetfovné pomize v dobe, bezprostiedné po propusténi osSetfovaného
z nemocnice, naptiklad po vazném razu nebo nemoci. V situaci, kdy je potieba celodenné
pecovat o jiného Clena rodiny po dobu alespon 30 dnd, bude mozné pozadat o davku na
dobu az 90 dnti ode dne propusténi z hospitalizace. Pe¢ovat s narokem na davku bude moz-
né o ¢lena rodiny, u kterého doslo nahle k zdvazné zdravotni komplikaci, ktera si vyzada-
la hospitalizaci alesponi po dobu 7 kalendainich dnii a pokud zarovenn nemocnice potvrdi-
la, Ze jeho zdravotni stav po propusténi do doméaciho prostiedi bude vyzadovat celodenni
poskytovani dlouhodobé péce alespoii po dobu dalsich 30 kalendainich dnti. Potfebu péce
v nasledujicim obdobi potvrdi osetiujici 1ékat.

Rodiny ziskaji ¢as bez obav uvazit, jak zajistit péci o svého ptibuzného, pokud by méla
byt dlouhodoba (vice nez 3 mésice). Novelou zakona se odstraiuji hlavni piekazky, které
v soucasné dob¢ péci v rodiné omezuji nebo znemoziuji. Jednd se zejména o obavu ze
ztraty piijmu a obavu z vypovedi z prace pii zadosti o neplacené volno. Pecujicimu, at’ jiz
zaméstnanci nebo OSVC, bude po dobu poskytovani dlouhodobé péée nalezet z nemocen-
ského pojisténi nahrada ztraty pfijmu z vydélecné ¢innosti, ktera musela byt pferusena, a to
ve stejné vysi jako v ptipadé kratkodobého oSetfovného, tj. 60 % denniho vyméfovaciho
zakladu. V pribéhu péce nemiize zaméstnanec dostat vypoved’ a po ukonceni péce mu nova
uprava v zakoniku prace déle garantuje ptivodni praci i névrat na stejné pracovni misto.

Aby byly vyvazeny i zajmy zaméstnavatele, nebude poskytnuti pracovniho volna pecu-
jici osobé automatické. Pokud zaméstnanec zamér peCovat o svého rodinného piislusni-
ka zaméstnavateli oznami, miize zaméstnavatel poskytnuti pracovniho volna odmitnout,
pokud ma pro to vazné provozni diivody a pisemné je zaméstnanci sdéli. V ostatnich ptipa-
dech je povinen volno poskytnout.

O ptibuzného po hospitalizaci bude moci pecovat Siroky okruh osetiujicich osob. Pokud
splni ostatni podminky naroku na tuto davku, bude dlouhodobé osetfovné nalezet nejen nej-
bliz§im piibuznym oSetfované osoby (rodi¢lm, prarodictim, détem, sourozenciim a jejich
manzelim nebo druhim), ale naptiklad i stryci nebo netefi oSetfované osoby, manzelce
nebo druzce stryce nebo manzelovi nebo druhovi netefe. Siroky okruh osob dovoli rodinam
svobodné se rozhodnout, kdo a jak bude dlouhodobou péci zajistovat.

OSetiujici s ndrokem na dlouhodobé oSetfovné se mohou v pribéhu oSetfovani stridat.
Osetfovana osoba musi vzdy dat souhlas k oSetfovani konkrétni osob¢ a musi byt nejen
v dob¢ zahdjeni poskytovani dlouhodobé péce, ale i pred jejim zapocetim poskytovani
ucastna nemocenského pojisténi po stanovenou dobu.

28



Zména délky vyplaceni nemocenské

NRZP CR poskytla poslanciim pozméiiovaci navrh k navrhu zikona o zméné délky
vyplaceni nemocenské, aby davky nemocenského pojisténi nebyly u pracujicich starobnich
dichodct a pracujicich piijemca III. stupné ID vyplaceny pouze 70 dni, coz je dnes$ni
zakonna uprava. Tito lidé plati stejné do socidlniho systému jako ostatni zaméstnanci
a NRZP se domniva, Ze je diskriminujici, Ze tyto dvé skupiny nemaji stejny narok na
davky nemocenského pojisténi jako ostatni pracujici.

NRZP CR se za spoluprace pana poslance Vita Kaiikovského snaZi, aby byl pevné zatazen
tisk 935, to je novela zdkona ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek pro OZP tak, aby mohl
byt zakon projednan ve druhém ¢teni jesté na této schiizi. Bohuzel poslanecké kluby ANO
a CSSD vzdycky toto pevné zafazeni zmafily tim, Ze pro né nehlasovaly. NRZP mé strach,
aby se zakon stihl projednat jesté do voleb, a proto usiluje o jeho projednani co nejdiive.

TRANSFORMACE POSUDKOVE SLUZBY

WWW.Nrzp.cz

Republikovy vybor NRZP CR 20. dubna schvalil dokument Transformace posud-
kové sluzby. NRZP CR chce timto dokumentem vyvolat diskusi na téma posuzovani
zdravotniho stavu. Soucasny stav, kdy lékaFska posudkova sluzba je povinna posuzo-
vat nejen miru invalidity a ndrok na nemocenské davky, ale také posuzovani miry
zavislosti, narok na prikaz OZP a davky na zvlastni kompenzaéni pomiicky, je
dle minéni NRZP neudrzitelny. NRZP dosla k ndzoru, Ze je potfeba aktivné pfistoupit
k feseni soucasné neutésené situace. Lékarska posudkova sluzba tento tikol prakticky
nezvlada a je nezbytné urychlené hledat jina systémova feseni. Jednou z cest je vyclenit
nepojistné systémy z hodnoceni lékatskou posudkovou sluzbou a nastavit jiny postup
posuzovani naroki jednotlivych benefitd.

VYKON FUNKCE OPATROVNIKA
Mosty 1/2017

v

Co obnasi vykon funkce opatrovnika, jaké ma opatrovnik povinnosti a je mozné
opatrovnictvi odmitnout — toto a mnohé dalsi se Fidi zakonem ¢. 89/2012 Sh.,
obc¢anskym zakonikem (OZ).

Jde o specialni institut k ochrané prav ¢loveéka pti jeho snizené schopnosti sdm prav-
n¢ jednat. Zakonik disledné rozliSuje mezi zakonnym zastoupenim a opatrovnictvim.
Zéakonné zastoupeni vznika ze zdkona (trva obvykle do zletilosti ¢lovéka) a opa-
trovnictvi vznika rozhodnutim soudu. V obou pfipadech je na prvnim misté ochra-
na zajmu zastupovaného, ochrana jeho prav a podpora pfi jejich napliiovani. Zakonny
zastupce ani opatrovnik nejsou opravnéni jednat v zalezitostech osobnostnich prav tyka-
jicich se napft. vzniku a zaniku manzelstvi ¢i vykonu rodi¢ovskych prav a povinnosti.

Dovrsenim 18 let se stava ¢loveék zplsobilym k pravnim tkonim. Muze napiiklad
uzavirat smlouvy, hospodafit s finan¢nimi prostfedky, pronajimat majetek apod.

29



Omezeni svépravnosti

K omezeni svépravnosti lze pfistoupit jen v zajmu cloveka, jehoz se to tyka, po
jeho zhlédnuti a s plnym uznavanim jeho prav a jeho osobni jedine¢nosti. Pfitom musi
byt dikladné vzaty v tivahu rozsah i stupenl neschopnosti ¢lovéka postarat se o vlastni
zalezitosti (§ 55/1 OZ).

Omezeni svépravnosti je podstatnym zasahem do pfirozenych prav cloveéka. Dle
ob¢anského zakoniku je toto omezeni pojato jako do¢asné. Clovék miize byt omezen
ve svépravnosti nejdéle ti'i roky a v této dobé musi byt zahajeno fizeni o prodlouzeni
doby omezeni. Pravni ucinky ptvodniho rozhodnuti trvaji i po dobu tohoto fizeni,
nejdéle vSak po dobu jednoho roku. Kazdy zasah do svépravnosti ¢lovéka musi soud
nejpozd¢ji kazdé tii roky prezkoumat.

Povinnosti soudu je spojit fizeni ve vécech opatrovnickych s fizenim o omezeni
svépravnosti. O ustanovovani opatrovnika je rozhodovano soucasné s omezenim
svépravnosti. Timto dochazi ke zvySeni ochrany prav osob, kterym je svépravnost
omezovana.

Kdo rozhoduje o opatrovnictvi

V tizeni o omezeni i vraceni svépravnosti rozhoduje soud rozsudkem, piicemz
v tomto rozsudku musi byt piesné vymezeno, v jakém rozsahu je osoba omezovana ve
svépravnosti, tzn. ke kterym pravnim jedndnim je osoba jesté opravnéna a ke kterym
uz ne. Zpravidla se jedna o omezeni Castky, se kterou mtze nakladat, dale se jed-
na o mnoho riznych ukont spojenych s rodinnym zivotem, napt. schopnost uzavirat
manzelstvi.

Soud pfi rozhodovani o omezeni svépravnosti musi vyvinout potiebné usili, aby
zjistil nazor ¢loveka, o jehoz svépravnosti rozhoduje. Rozhodnuti o omezeni svéprav-
nosti nezbavuje ¢loveéka prava jednat v béznych zalezitostech kazdodenniho Zivota,
napf. nakupovat potraviny v obchod¢ nebo se piepravovat hromadnou dopravou atd.
Pfi vybéru opatrovnika pfihlédne soud k ptanim opatrovance, k jeho potiebé i k pod-
nétim osob opatrovanci blizkych, sleduji-li jeho prospéch, a dba, aby vybérem opat-
rovnika nezalozil nediivéru opatrovance k opatrovnikovi (§ 62 OZ).

Soud jmenuje opatrovnikem takovou osobu, ktera je k tomu zpisobila a se jmeno-
vanim souhlasi. Pokud opatrovnik neplni své povinnosti nebo pokud o to sim pozada,
soud ho odvola a zaroven jmenuje opatrovanci nového opatrovnika.

V ptipadé odvolani opatrovnika nebo jeho umrti, opatrovnictvi nezanika, a dokud
soud nejmenuje opatrovanci nového opatrovnika, ptechdzi opatrovnictvi na vefejného
opatrovnika.

Prava a povinnosti opatrovnika

Opatrovnictvi je vykondavano zdarma, pouze ma-li opatrovnik povinnost spra-
vovat opatrovanci jméni, 1ze mu priznat odménu, o jejiz vysi rozhodne soud. Spra-
vuje-li opatrovnik, popi. zakonny zastupce jméni zastoupené osoby, pak mu podle OZ
nalezi pouze bézna sprava jmeéni. Nejedna-li se o béznou spravu jméni, pak bude zapo-
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tiebi k danému ukonu souhlasu soudu. Je rovnéz mozné, aby méla osoba mimo svého
opatrovnika také zvlastniho opatrovnika pro spravu jméni nebo jeho ¢asti. Soud muze
v prubé¢hu fizeni o omezeni svépravnosti svefit tieti osobé provedeni urcitych jednot-
livych pravnich jednani nebo spravu majetku, je-li to nutné, aby se zabranilo zavazné
wme (§ 58 OZ). Opatrovnik vZdy musi jednat v souladu s viili opatrovance.

Opatrovnik zastupuje a dba na z4jmy opatrovance. Snazi se o co nejvetsi ticast na
rozhodnutich ovliviiujicich jeho zZivot. M¢l by chranit jeho zajmy a prosazovat jeho
prani. Respektovani viile opatrovance vsak musi mi také své hranice. Opatrovnik nes-
mi respektovat jeho ptfani, pokud hrozi, Zze dojde k né&jaké ujmé opatrovance nebo
poruseni zakona.

Opatrovnik je povinen vyhotovovat soupis jméni opatrovance a kazdé vyuctovani
dorucit opatrovanci, opatrovnické radé (pokud je ustavena) a soudu. Prvni soupis jme-
ni uéini do dvou mésicti od svého jmenovani. Déle pak vyhotovi vyuctovani kazdy rok
vzdy do 30. Cervna.

Mezi opatrovnikovy povinnosti patii zejména povinnost udrzovat s opatrovan-
cem pravidelné spojeni, a to vhodnym zptisobem a v potfebném rozsahu, projevovat
o opatrovance skute¢ny zajem, dbat o opatrovanctiv zdravotni stav, dbat o napliiovani
opatrovancovych prav a chranit jeho zajmy a vysvétlovat mu povahu a nésledky roz-
hodnuti v opatrovancovych zalezitostech (§ 466 OZ).

Opatrovnictvi v praxi

Opatrovnik se stard o potfeby opatrovance souvisejici se zajisténim osobnich dokla-
di (obcansky prikaz, rodny list), pomahd vyfizovat zalezitosti tykajici se bydleni,
zajistuje stravu, léky, hospodafi s finan¢nimi prostredky opatrovance, zajistuje uplat-
novani naroku na socialni davky atd. Dulezité je, aby opatrovanci byl zachovan co
mozna nejveétsi podil na rozhodovani v téchto zalezitostech v mife odpovidajici jeho
moznostem.

PORADENSTVIPROOSOBYSEZDRAVOTNIMPOSTIZENIM
Mosty 01/2017

Dlouhodobym problémem sité specializovanych poraden je nerovhomérné regional-
ni zastoupeni poraden pro rizné cilové skupiny v jednotlivych krajich, absence
standardu pokryti sluzbou (v jak velkém regionu by m¢la byt jaka poradna) a roz-
triSténost kapacit, tj. na stejném uzemi pro obdobné cilové skupiny piisobi v nékte-
rych méstech vice poraden, které se ve své ¢innosti ¢asto nedopliiuji, ale prekryvaji.

Jednou z nejvyznamnéjsich siti poraden pro OZP jsou poradny NRZP CR, které
pusobi v sedmi krajich, které napiiklad v roce 2016 vyuzilo vice nez 5 500 klientt.
Nejvice dotazli bylo na pracovni, pracovnépravni a bytovou problematiku, pojisténi
a dtchody, pfispévek na péci, obcanskopravni problematiku, prikazy OZP nebo davky
a prispévky.
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V oblasti odborného socialniho poradenstvi zakon o socialnich sluzbach rozlisuje
né¢kolik zakladnich typt poradenstvi dle cilovych skupin. Jedna se o:

* ob¢anské poradny,

* poradny pro manzelstvi a rodinu,

* poradny pro seniory,

* poradny pro osoby se zdravotnim postizenim,

* poradny pro ob¢ti trestnych ¢ind a domaciho nasili,

* poradny pro osoby, jejichz zplsob zivota muze vést ke konfliktu se spolecnosti
(bezdomovectvi, drogova zavislost atd.).

ZAMESTNAVANI OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

WWW.mMpSv.cz

Pracovni rehabilitace — je souvisla ¢innost zaméfena na ziskani a udrzeni vhodného
zamestnani osoby se zdravotnim postizenim, kterou na zaklad¢ jeji zadosti zabezpecuji kraj-
ské pobocky Utadu prace CR a hradi naklady s ni spojené. Krajska pobocka Utadu prace
v soucinnosti s osobou se zdravotnim postizenim sestavi individudlni plan pracovni reha-
bilitace.

Priprava k praci — zapracovani osoby se zdravotnim postizenim na vhodné pra-
covni misto na zakladé pisemné dohody s Ufadem prace CR. Piiprava k praci miize byt
provadéna s podporou asistenta. Tato piiprava trva nejdéle 24 mésict.

Specializované rekvalifikacni kurzy — jsou uskuteciovany za stejnych podminek
jako rekvalifikace.

Chranéné pracovni misto

Chranéné pracovni misto je pracovni misto ziizené zaméstnavatelem pro osobu
se zdravotnim postizenim na zékladé pisemné dohody s Ufadem prace CR. Na zfizeni
chranéného pracovniho mista poskytuje Utad prace zaméstnavateli ptispévek. Chra-
néné pracovni misto musi byt obsazeno po dobu 3 let. Chranénym pracovnim mistem
muze byt i pracovni misto, které je obsazeno osobou se zdravotnim postizenim, pokud
je vymezeno v pisemné dohodé mezi zaméstnavatelem a Uradem prace. Dohoda se uza-
vira na dobu 3 let.Vymezenim ¢i zfizenim chranéného pracovniho mista je podminéno
poskytovani ptispévku na ¢asteénou tthradu provoznich naklada chranéného pracovni-
ho mista a prispévku na podporu zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim.

Prispévky pro zaméstnavatele

Utad prace CR mize poskytnout piispévek zaméstnavateli na ziizeni chranéného
pracovniho mista a pfispévek na ¢astecnou tthradu provoznich naklada tohoto chrané-
ného pracovniho mista.

Zaméstnavateli, ktery provadi na svém pracovisti pfipravu k praci osob se zdravot-
nim postizenim, mize Utad prace uhradit naklady na piipravu k praci téchto osob.
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Zamestnavateli zaméstnavajicimu na chrdnénych pracovnich mistech vice nez
50 % osob se zdravotnim postizenim z celkového poctu svych zaméstnanct se
poskytuje ptispévek na podporu zaméstnavani téchto osob. Ptispévkem jsou nahra-
zovany skutecné vynalozené prostfedky na mzdy nebo platy v mésic¢ni vysi 75 %
skutecn¢ vynalozenych prostfedkti na mzdy nebo platy na zaméstnance v pracov-
nim poméru, ktery je osobou se zdravotnim postizenim, v€etné povinnych odvodd,
nejvyse vsak 8 000 K¢.

Povinny podil zaméstnavani osob se zdravotnim postiZenim

Zaméstnavatelé s vice neZ 25 zaméstnanci v pracovnim poméru jsou povinni
zaméstnavat osoby se zdravotnim postiZenim ve vysi 4 % z celkového poctu svych
zaméstnanci. Zpusoby plnéni, tj. zaméstnavani v pracovnim pomeéru, odbér vyrobkt
a sluzeb nebo odvod do statniho rozpoctu, jsou povazovany za rovnocenné a lze je
vzajemné kombinovat.

HANDICAPOVANI VZKAZUJI BANKAM:
ZAPOCTETE NAM PRIJMY Z INVALIDNIHO DUCHODU

www.helpnet.cz

Z pruzkumu, ktery probéhl v tinoru 2017 a zGcastnilo se jej 316 respondentt z fad
zdravotné postizenych osob, vyplyva, ze by drtiva vétSina zdravotné postizenych
obyvatel Ceské republiky uvitala specialni finanéni produkt pro financovani
nebo rekonstrukei vlastniho bydleni. Zakladnim pfedpokladem pro né pfitom
je, ze jim finanéni instituce zapo¢ita jejich invalidni dichod do pfijmt. Zaroven
by respondenti uvitali moznost zvyhodnénych Gvért na pofizeni specializovaného
vybaveni.

Lidé se zdravotnim postizenim maji v Cesku dlouhodobé problém dosahnout na
vhodny finan¢ni produkt, diky némuz by vyftesili problémy s pofizenim ¢i rekon-
strukci bydleni. Vyplynulo to z prizkumu Ceskomoravské stavebni spofitelny
(CMSS) a osvétového projektu Srdcervaci Nada¢niho fondu pro podporu zaméstna-
vani osob se zdravotnim postizenim (NFOZP) na téma ,,Co vam chybi ve sluzbach
finan¢ni spolecnosti pfi feSeni potieb spojenych s bydlenim®. Respondenti v prizku-
mu uvedli, Ze nejvice potebuji, aby jim finanéni instituce zapocitaly jejich invalidni
dichod do ptijmu.

Poptavka po specialnim finanénim produktu

PIné tfi ¢tvrtiny dotazanych by uvitaly specializovany finanéni produkt, ktery by
pomohl s rekonstrukei bytu ¢i jeho vybavenim. Jen o malo mensi zajem je o finanéni
poradenstvi, 68 % dotazanych by rozhodné uvitalo finan¢ni poradenstvi, které by
tfesilo specialné témata vhodna pro zdravotné postizené. U poradenstvi by byl zdjem
napfiiklad o sluZzby bankéie domi ¢i pomoc pii jednani s urady.
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Vice nez polovina handicapovanych (54 %) je presvédcena o tom, ze na trhu v tuto
chvili chybi specializovany produkt pro financovani potfeb spojenych s jejich byd-
lenim. Neni pfitom nutné bezpodminecné vytvaret nové produkty, ale spiSe zvysit
dostupnost stavajicich produkti.

Invalidni dichod je také prijem

Velkym tématem je pro osoby se zdravotnim postizenim pfedevsim zapocitani pri-
jmu z invalidniho diichodu jako p¥ijmu pro posouzeni bonity Zadatele. V tomto
postupuji finanéni instituce rozdiln€, nékteré invalidni dichod zapocitavaji, jiné ne.

Podobné¢ jako invalidni diichod pfitom osoby se zdravotnim postizenim vnimaji
i fakt, ze zpravidla neni mozZné zapoclitat do prijmu vedlejsi pFijmy z riznych
praci na ¢astecny tivazek pii dohodé o pracovni ¢innosti.

Opakovan¢ se mezi ndméty na lepsi sluzby objevuji zvyhodnéné uroceni i rychlejsi
vytizeni ptjcky. V prizkumu rovnéz opakované zaznély nazor na zvyhodnéni avéra
na potieby spojené s rekonstrukei pro zdravotné postizené — na bezbariérové pristupy,
specialni vybaveni koupelen, vytahy, voziky ¢i nakup upraveného automobilu.

Zajimavé by podle dotazanych bylo i partnerstvi s tfetimi subjekty, uvitali by
pii pofizeni Gvéru slevu na vybaveni ¢i ldzn€¢ od partnerskych firem. Touto cestou
se jiz CMSS snazi jit v ramci svého vérnostniho programu Ziskejte u Lisky. Osoby
se zdravotnim postizenim by rady vyuzily i sluzby osobniho bankéfe, ktery by za
klientem pftijel domi, objevuji se i hlasy na tlumoceni do znakové feci pii jednani
s bankéfem.

Problém: nedostatek vlastnich financi

Hlavni pfekazkou rekonstrukce ¢i pofizeni nemovitosti je pro OZP nedostatek vlast-
nich financi, tuto moznost oznacilo 68 % dotazanych. Pro 42 % je velkou piekazkou
nedostatek informaci, ocenili by proto specializované sluzby osobniho poradce. Péti-
na dotazanych pak oznacila Spatny pfistup k bankovnim uvériim (u této otdzky mohli
respondenti volit vice odpovédi).

Pokud by se osoby se zdravotnim postizenim poustély do rekonstrukce vlastniho
bydleni, nejcastéji by vylepsily cely byt (44 %). Nasledovala by rekonstrukce koupel-
ny ¢i kuchyné a pfistupu do domu ¢i bytu. Ze specializovanych potieb pak nejcastéji
zazniva vystavba vytahu ¢i ,,schodolezu®.

Zajimavé je i rozdéleni o¢ekdvané financ¢ni narocnosti rekonstrukce. Zde se prakticky
vSechny mozné vyse uvéru pohybovaly mezi 12 a 18 % respondentii, zdjem by tak méli
jak o malé ¢astky do 100 tisic korun, tak i o ivéry na koupi s vysi ptes 2 miliony korun.
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MOZNOSTI LECBY HCHV CR

CENTRUM EXTRAPYRAMIDOVYCH ONEMOCNENI]
NEUROLOGICKE KLINIKY 1. LF UK A VEN V PRAZE

Centrum bylo zalozeno v r. 1994 a navazuje na nepierusenou tradici Poradny pro
extrapyramidova onemocnéni na Hennerové neurologické klinice (od r. 1951). Cent-
rum ma ve smyslu svého statutu nadregionalni ptisobnost pro celou Ceskou republiku
se zakladni spadovou oblasti v éeskych krajich a ptilehlych oblastech Moravy. Cinnost
Centra je multidisciplindrni, zahrnuje jak klinické obory (neurologie, funk¢éni neuro-
chirurgie, psychiatrie), tak pomocné metody morfologické a funkéni diagnostiky.

Centrum se zabyva problematikou extrapyramidovych poruch v celé jeji $ifi véetné
vysoce specializovanych diagnostickych a 1é¢ebnych postupti, jez jsou zde soustiede-
ny s ohledem na odbornost a i¢elné vyuziti prostfedktl (1écba fokalnich a segmento-
vych dystonii botulotoxinem, funkéni neurochirurgie véetné implantace stimulatorti,
kontinualni infuzni terapie pfenosnymi davkovaci, péce o nemocné s Huntingtonovou
nemoci apod.). Mimo vlastni diagnosticko-terapeutické ¢innosti vede Centrum pre-
a postgradudlni vzdélavani v dané problematice a metodicky ptisobi na 1ékate v oblasti
své plisobnosti, spolupracuje pfi zakladani celostatnich registri nemocnych a umoz-
fiuje provadeét dalsi prace celospolecenského dosahu, zejména neuroepidemiologické
studie. Centrum je metodickou zakladnou pro svépomocné organizace nemocnych
a socialni sluzby. V evidenci Centra je cca 4 900 nemocnych.

V ramci Neurologické kliniky je k dispozici 6 standardnich neurologickych lazek,
dle potfeby ostatni odd¢leni kliniky, laboratof klinické neurofyziologie (mnohakana-
lova registrace evokovanych potencialt a EMG, EEG) a neuroradiologické oddé€leni
(RTG, CT, NMR). Soucasti centra mimo VFN je Odd¢leni stereotaktické a radiacni
neurochirurgie nemocnice Na Homolce (afiliovano k 1. LF UK).

Centrum poskytuje zakladni a superkonsiliarni diagnostické a terapeutické sluz-
by pro pacienty s Parkinsonovou nemoci, jinymi parkinsonskymi syndromy a dalsi-
mi onemocnénimi projevujicimi se tiesem, choreou, dystonii, myoklonem, tikem aj.
abnormalnimi pohyby. Soustied’'uje zejména nemocné, u kterych nelze provést odpo-
vidajici diagnostiku a terapii poruch motoriky na nizsich specializovanych stupnich
zakladni a regionalni péce nebo na nespecializovanych klinickych pracovistich. Cen-
trum dale provadi diagnostiku syndromologickou, topickou a etiologickou s vyuzitim
klinické zkusSenosti centra a komplexniho diagnostického vybaveni (kompletni labo-
ratof klinické neurofyziologie, CT, NMR a dalsi metody), vede medikamentosni 1écbu
vcetné specialnich postupl (napi. kontinualni infuze apomorfinu, lokalni podavani
botulotoxinu véetné aplikace pod kontrolou EMG, hodnoceni u¢inku novych farmak),
indikuje funkéni neurochirurgické vykony (termoléze, 1éze gama-nozem, implantace
mozkovych stimulatort) a indikuje specializovanou rehabilitaci a fyzioterapii.
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Kontakt:

Centrum extrapyramidovych onemocneni Neurologické kliniky 1. LFF UK a VFN v Praze
Katerinska 30, 128 21 Praha 2

Telefon: 224 96 11 11, e-mail: NEURO@LFI1.CUNI.CZ

www.neuro.lf1.cuni.cz

PORADNA PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENI

V PARDUBICICH
MUDry. Vaclav Dostal

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficit neurologické kliniky
Pardubické nemocnice byla oteviena v roce 2000 jako pracovisté, které se bude pri-
marné starat o pacienty s Parkinsonovou chorobou a Alzheimerovou demenci. Ti jsou
také nejvice zastoupeni mezi pacienty, které¢ v poradné sledujeme a 1é¢ime. Ovsem
postupem Casu, tak jak se poradna rozristala a rozsifovala pole ptisobnosti, jsme pie-
vzali do péfe nemocné i s jinymi neurodegenerativnimi onemocnénimi, jako je mul-
tisystémova atrofie, rizné jiné formy demence a také fadu pacientti s Hungtingtonovou
chorobou.

Poradna je soucasti neurologické kliniky, ktera ma k dispozici 8 1izek na jednotce
intenzivni péce a 50 luzek na dvou standardnich oddélenich. Krom nasi poradny
funguje na nasi klinice centrum pro mozkové piihody, centrum pro roztrousenou
skler6zu, poradny pro neuromuskularni onemocnéni, epilepsii a bolesti hlavy. Na
klinice mame moznost provadét fadu diagnostickych procedur — elektromyogra-
fii, elektroencefalografii, lumbalni punce aj. Vyhodou kliniky je i jeji provazanost
s dal$imi oddélenimi nemocnice — takze mame snadnou dostupnost k rentgenovym
vySetienim, magnetické rezonanci, laboratornim testim apod. Mame moznost rychle
zajistit konziliarni vySetfeni na dalsich odd¢lenich — kardiologii, psychiatrii, vySet-
feni neuropsychologické aj.

Z vyse uvedeného vyplyva, Ze mame tedy moznost se o pacienty s Huntingtonovou
chorobou starat komplexné a co nejvice usnadnit problémy a stradani jak jich samych,
tak jejich rodinnych ptislusnikt.. Provadime diagnostiku choroby — jsme tedy schopni
zajistit zobrazovaci vySetfeni (magnetickou rezonanci mozku), laboratorni odbér (véet-
né odeslani vzorku na genetické vySetfeni do Prahy), neuropsychologické vySetieni
k urceni poruch paméti, samoziejmé neurologické vysSeteni a dalsi potiebna konzili-
arni vysetfeni. V dalSim prabéhu se snazime 1éCit pacienty a zmiriovat jejich pfiznaky
preparaty v souladu s poslednimi poznatky lékaiské védy. V akutnich pifipadech je
mozna kratkodoba hospitalizace na nasem odd¢leni, popt. domlouvame hospitaliza-
ci na zdej$im psychiatrickém oddéleni ¢i v 1écebné v Havlickoveé Brodé. U pacientl
v pokrocilych stadiich nemoci se snazime v sou¢innosti se socialnimi sestrami nemoc-
nice najit vhodné socialni zazemi (domov dichodcu, penzion apod.). Provadime
i posudkovou ¢innost pro urovani pracovni neschopnosti apod.
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Tak zakeiné onemocnéni jako je Huntigtonova choroba postihuje nejen pacienta,
ale i jeho okoli. Provadime konzulta¢ni ¢innost pro rodinné pfislusniky — jak partnery
pacienta, tak pro pokrevni piibuzné, ktefi jsou v riziku nemoci. S rodinnymi ptislusniky
konzultujeme moznosti testovani na gen pro Huntigtonovu chorobu a zprostiedkova-
vame genetické testovani v Praze. Stardme se i o n¢kolik osob v presymptomatickém
stadiu choroby.

Timto textem jsem chtél predstavit nase pracovisté a povzbudit pacienty a jejich
rodinné pfislusniky védomim, Ze se maji kam obratit. Pacientiim z naseho regionu tedy
nabizime moznost 1éceni a sledovani v nasi poradné.

Kontakt:

Nemocnice Pardubického kraje, a.s. — Pardubicka nemocnice

— Neurologicka klinika, Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficity
Kyjevska 44, 532 03 Pardubice

MUDr. Ales Kopal

Telefon.: 466 014 702, e-mail: ales.kopal@seznam.cz

www. nemocnicepardubice.cz

FAKULTNi NEMOCNICE OSTRAVA

Ambulance pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni poruchy

Ambulance je zaméfena na diagnostiku a 1é¢bu Parkinsonovy choroby a rtiznych
sekundarnich parkinsonskych syndromu, parkinson plus syndromt a neurodegene-
rativnich onemocnéni (napf. Huntingtonovy choroby), dystonie, rizné dyskinetické
poruchy (tiky, myoklony, hemibalismy), esencialni a dal$i druhy tfesu. Ambulantni
1é¢ba zahrnuje provedeni klinického vySetieni a diagnostickych testt (L-Dopa test,
MMSE), prostudovani zdravotni dokumentace vcetné farmakoterapie a podrobné
dovysetieni (laboratorni odbéry, zobrazovaci metody, sonografické vysetfeni, EEG
v¢. video EEG). Po stanoveni diagnozy je pacientovi doporué¢ena adekvatni 1écba. Pti
diagnostice a 1é¢bé spolupracujeme i s jinymi obory — psychologicka a psychiatricka
ambulance, geneticka ambulance, interni a urologicka ambulance.

Pacient musi mit doporuceni svého oSetfujiciho Iékafe a mél by s sebou pfinést
dostupnou zdravotni dokumentaci.

Centrum pro kognitivni poruchy

Diagnostika typu a tize kognitivnich poruch s naslednou rehabilitaci, ktera je prova-
déna individualné a ve skupinach. K tomu je vyuzivana pocitacova ucebna s desiti poci-
taci s programem NEUROP 3 a pfistroj pro repetitivni magnetickou stimulaci a kogni-
tivni evokované potencialy. Kognitivni rehabilitace je urena pacientim s kognitivnim
deficitem hospitalizovanych ve FNO a ambulantnim pacientim v domaci péci. Cilo-
vou skupinou jsou pacienti s postizenim kognitivnich funkci na zékladé akutniho nebo
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chronického postizeni mozku. Z akutnich onemocnéni jde o cévni mozkové piihody,
kraniotraumata, neuroinfekce, z chronicky progredientnich stavti jde o demyeliniza¢ni
onemocnéni a neurodegenerativni onemocnéni (Alzheimer, MCI, demence u Parkin-
SOnovy nemoci).

Ptedpokladem pro zafazeni pacienta do programu je mozna Uprava kognitivniho
deficitu vzniklého v disledku onemocnéni nebo jiného postizeni a oslabeni CNS. Cilem
kognitivni rehabilitace je zacit s pravidelnou, a hlavné v€asnou rehabilitaci pacientl
v ramci dispenzarni hospitalizacni a posthospitaliza¢ni péce. Vybrané skupiny pacien-
tt by mély v kognitivni rehabilitaci pokracovat i po propusténi do domaci péce.

Kontakt:

Fakultni nemocnice Ostrava

17. listopadu 1790, 708 52 Ostrava

MUDr. Pavel Ressner, Ph.D.

Telefon: 597 373 084, e-mail: pavel.ressner(@fno.cz
www.fno.cz/neurologicka-klinika/ambulantni-cast
www.fno.cz/neurologicka-klinika/odborna-centra

FAKULTNI NEMOCNICE OLOMOUC

Neurodegenerativni onemocnéni patfi mezi zdravotné a socidlné-ekonomicky nej-
rovu nemoc a dal$i non-alzheimerské demence, Friedreichovu nemoc a jiné spino-
ceberellarni atrofie, amyotrofickou lateralni skler6zu a dal$i onemocnéni projevujici
se omezenim volniho pohybu, tfesem, choreou, dystonii, myoklonem, tikem a jinymi
abnormalnimi pohyby, demenci a dal$imi kognitivnimi poruchami. Tato onemocnéni
maji vesmés vysokou prevalenci - napt. Parkinsonova nemoc nejméné 1/1000 oby-
vatel, Alzheimerova nemoc stejné tak. Neurodegenerativni onemocnéni se piitom
neomezuji na vyssi vékové skupiny - napt. dystonické syndromy postihuji nejcastéji
dospélé osoby v produktivnim véku, Tourettetiv syndrom ma maximum vyskytu v dét-
stvi a dospivani, Alzheimerova nemoc zac¢ind mnohdy ptred padesatym rokem véku,
podobné tak i Parkinsonova nemoc a dal$i neurodegenerativni parkinsonské syndromy.
Prognoéza neurodegenerativnich onemocnéni se zasadné zmenila v poslednich letech
s moznostmi moderni farmakoterapie, chirurgické 1écby a dalSich postupd. Zatimco
zakladni péce mize byt provadéna v terénu, komplikované stavy a vzacnéjsi poru-
chy pfedpokladaji presnou diagnostiku zalozenou predev§im na klinické zkuSenosti
s velkymi soubory nemocnych. Proto v fadé vyspélych zemi vznikla podobna centra
pro diagnostiku a 1écbu neurodegenerativnich onemocnéni (Neurodegenerative Disea-
ses Center), ktera zajist'uji vysoce specializovanou (pfevazné ambulantni) péci o tyto
nemocné a jsou zaroven Skolicimi stfedisky a vyzkumnymi zédkladnami. Prace téchto
Center je multidisciplinarni, zahrnuje jak klinické obory (neurologie, neurofyziologie,
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neurochirurgie, neuropsychologie, psychiatrie), tak metody morfologické (neuropa-
tologie) a funkéni diagnostiky (zobrazovaci metody). V CR je zakladem ambulantni
péce o nemocné s neurodegenerativnimi onemocnénimi sit’ terénnich neurologti. Neu-
rologicka pracovisté na regionalni tirovni poskytuji zakladni lizkovou péci o nemocné.
Nadregionalni superkonsiliarni pracoviste zajist'uji zakladni, ale pfedevsim vrcholnou
diagnosticko-terapeutickou péci o nemocné s neurodegenerativnimi onemocnénimi,
provadéji specializovana skoleni v dané problematice a vénuji se védecko-vyzkumné
¢innosti.

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

Kontakt:

Fakultni nemocnice Olomouc

— Centrum pro diagnostiku a lecbu neurodegenerativnich onemocnéni
I. P. Paviova 6, 779 00 Olomouc

MUDr. Michaela Kaiserova

Telefon: 588 443 411, e-mail: michaela.kaiserova@fnol.cz
www.fnol.cz
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MOZNOSTI GENETICKEHO TESTOVANIV CR

PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH

V SANATORIU HELIOS V BRNE
Mgr: Lenka Raszykova

Preimplantac¢ni genetickd diagnostika (PGD) zahrnuje
soubor molekularné biologickych metod umoznuji-
cich popsat geneticky stav embrya pied jeho implan-
taci v déloze. PGD je vazana na umélé oplozeni (IVF).

' Hlavni vyhodou PGD je, ze transferovana jsou pouze

\ ,,zdrava embrya“ (ta, u kterych nebyla prokazéana sledo-
\ - h vand abnormalita, v naSem piipadé¢ HCH).
' ' Vseobecné vyuziva PGD dva piistupy:
* na urovni chromozému sledujeme pocetni chromozémové abnormality (technika fluo-
rescencni in situ hybridizace FISH a celogenomové komparativni hybridizace CGH),
* na Grovni genl detekujeme monogenni onemocnéni (technika polymerazové fetézové
reakce PCR).

Huntingtonova choroba patfi mezi monogenni onemocnéni a Ize ji v ramci neimplantacni
genetické diagnostiky uspésné testovat. Tento PGD PCR test je v Sanatoriu Helios Brno hrazen
zdravotni pojistovnou.

Principem vySetieni je vazebna analyza v kombinaci s pfimym testovanim mutace. U téch
zadatelt, ktefi nepodstoupili prediktivni testovani na Huntingtonovu chorobu (osoby v riziku),
se provadi pouze vazebna analyza, tzn., Ze i bez piimého testovani mutace lze vybrat ,,zdrava
embrya“, pficemz kvalita testu se nijak nesnizi. V Sanatoriu Helios se PGD PCR provadi na
embryich ve stadiu blastocysty, tj. po pétidenni a/nebo Sestidenni kultivaci. Rutinni biopsii blas-
tocyst provadi Sanatorium Helios jako jedno z mala IVF center v Evropé€ a jeji hlavni vyhoda
spociva v tom, ze, na rozdil od biopsie tiidennich embryi, se bioptuji a vySetfuji pouze embrya
nejvyssi kvality, s nejvétsi pravdépodobnosti implantace (uchyceni se v déloze). Vysetiené zdra-
vé embryo je transferovano do délohy, je-li jich vice, jsou zamrazena.

Co se tyce uspesnosti IVF a PGD PCR cyklt v Sanatoriu Helios Brno, jsou nase vysledky
srovnatelné s vysledky nejlepsich svétovych center zabyvajicich se problematikou asistované
reprodukce a PGD, tj. vice nez 50 %. Zadatelé o PGD PCR z rodin huntingtonik, at’ uz nositelé
mutace ¢i osoby v riziku, tvoii v nasi PCR laboratofi nejpocetnéjsi skupinu ze vSech vySetiova-
nych osob s monogennim zatizenim v roding. Pot&Sujici je, ze se k ndm nasi klienti z vaSich fad
vraci uz i opakovang, kdyz chtéji poridit svému (a nasemu) ditku sourozence.

V pripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr: Ditta Leznarova, klinicky genetik, volat pres recepci: 549 523 211
Mgr. Lenka Raszykova, laborator lékarské genetiky, 732 856 553
koordinatorky IVFE, 549 523 258

Sanatorium Helios spol. s r.0., Stefanikova 12, 602 00 Brno
www.sanatoriumhelios.cz
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PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH

V GENNETU V PRAZE
V. Krutilkova, 1. Soldatova, D. Stejskal

Preimplantacni genetickd diagnostika (PGD) je metoda, kterd umoziuje zjistit
u zarodkti vzniklych pfi umélém oplodnéni (IVF), zda nesou vlohu pro sledovanou
genetickou chorobu. Jde o moznost zabranit pienosu dané choroby do dalsi generace
bez nutnosti prenatdlni diagnostiky a nasledného ukonc¢eni téhotenstvi.

PGD musi byt vzdy spojena s mimotélnim oplodnénim (IVF). To znamend, zZe
zena podstoupi hormondlni stimulaci, ¢imz je zajiSténo dozrani vice vaji¢ek. Ta jsou
pak oplodnéna spermiemi partnera. Takto vzniklé zarodky nechame rtst ve zkumavce
do 5. dne.

5. den pomoci mikromanipula¢nich technik odebereme nékolik bunék tzv. trofoecto-
dermu (Cast embrya ze kterého se pozdéji vytvaii placenta a plodové obaly) a vSechna
odebrand embrya vitrifikujeme (Setrnou formou zamrazime). Z DNA ziskané z téchto
bunék je pak provedena vlastni analyza. V nésledujicim menstruaénim cyklu Zeny je
do délohy zavedeno embryo, které nenese dispozici k Huntingtonové chorobé. Vyset-
feni embrya na Huntingtonovu chorobu je mozno v indikovanych pfipadech (napf.
vyssi vek Zzeny nebo opakované potraty) doplnit o vySetfeni chromosomd.

PGD monogennich chorob, tedy i Huntingtonovy choroby, je na nasem pracovisti
provadéna tzv. neptimou neboli haplotypovou analyzou. Kazdy gen se v burice vysky-
tuje ve 2 kopiich — alelach. Jedinec jednu alelu zdédi od otce a jednu od matky. Pomo-
ci urCitych markert (znacek) odlisSime 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 partnert, kteti PGD zadaji, a od piimého
ptibuzného s geneticky potvrzenou HCH. Vyhodou je moznost takto provést PGD
i u zadatele v riziku, ktery nepodstoupil prediktivni testovani. Vyfazena jsou embrya
(zarodky), ktera nesou kopii genu spole¢nou s nemocnym piibuznym (nejcastéji rodi-
Cem zadatele).

PGD je v Gennetu provadéna od roku 2007, dosud byla provedena u 96 typt
monogennich chorob. Uspénost (pocet gravidit po zavedeni embrya do dé&lohy)
se pohybuje mezi 40-50 %. PGD Huntingtonovy choroby byla poprvé provedena
v Gennetu v roce 2008. Jedna se o jednu z nejcastéjsich diagnoéz, pro kterou jsme
o PGD zadani.

Cely proces (vstupni geneticka konzultace, ptiprava i provedeni IVF a PGD) probiha
na na$em pracovi§ti. Metodu mame akreditovanou dle normy CSN EN ISO 15189,
ucastnime se mezilaboratorni kontroly kvality organizované britskou UK NEQAS.

Provedeni PGD (genetické analyzy) je hrazeno z vefejného zdravotniho pojisté-
ni. Partnefi hradi v kazdém IVF cyklu tzv. mikromanipulace, tzn. injekci spermie do
vajicka (ICSI) 7 000 K¢, prodlouzenou kultivaci (doba do odbéru bunék ke genetickému
vySeteni) 2 500 K¢ a vitrifikaci (zamrazeni) - 550 K¢ za jedno embryo. Mozny je
doplatek za 1éky k hormonalni stimulaci (t. ¢. max. 2 000 K¢).
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PGD ptedstavuje spolehlivou metodou prevence prenosu HCH do dalsi generace, pro
mnohé je eticky prijatelnéjsi nez podstupovat umélé ukonceni t€hotenstvi. Nevyhodou je
naopak nutnost podstupovat umeélé oplodnéni a samoziejme i jista financni naro¢nost.

Pokud mate o toto vysetfeni zajem, nebo o ném uvazujete, objednejte se na genetickou
konzultaci, pfi které vam bude vSe podrobné vysvétleno.

V pripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr: Jan Diblik, Ph.D., tel. pro objedndni: 222 313 000, e-mail: Jan.Diblik(@gennet.cz
Centrum lékarské genetiky a reprodukcni mediciny Gennet, Kostelni 9, Praha 7
www.gennet.cz

PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH

V SANATORIU REPROMEDA V BRNE
M. Hornak, J. Horak, T. Kocur, 1. Grochova, K. Vesela

Preimplantacni geneticka diagnostika (PGD) je genetické
vysetfeni, které umoziuje zjistit u embryi vzniklych pfi umélém
oplodnéni (IVF), zda nesou vlohu pro sledovanou genetickou
chorobu ¢i nikoliv. Cilem je vybrat embryo, které tuto vlohu
neponese a prenést ho do délohy matky. V ptripadé¢ Huntingto-
novy choroby (HCH) se tedy PGD provadi za Gi¢elem narozeni
ditéte, které neponese vlohu zptisobujici HCH.

V Centru asistované reprodukce Repromeda provadime PGD
ruznych genetickych onemocnéni zpisobenych nefunkénimi
nebo Spatné¢ fungujicimi geny, které mize nést kterykoliv z nés.
Takovym ptipadem je i HCH. Specifikem této choroby jsou osoby v riziku onemocnéni
HCH. Tito lidé casto necht&ji, nebo se stale rozhoduji, zda podstoupit geneticky test,
ktery potvrdi, nebo vylouc¢i budouci propuknuti choroby. V Repromedé pouzivame tech-
nologii KARYOMAPPING na DNA ¢ipech, kdy pfitomnost mutace u osoby v riziku
HCH nepotiebujeme znat a také ji béhem PGD nevySetfujeme. Vyuzivame genetické
markery v blizkém okoli genu, které ndm umozni rozpoznat geny pochazejici z riznych
rodovych linii. Pfi PGD pak preventivné vylouc¢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 v budoucnu na
vlastni ptani nepodstoupi geneticky test na prislusném specializované pracovisti. Riziko
zjisténi diagnozy laboratofi provadéjici PGD je timto eliminovano a zaroven je dosazeno
jistoty, ze par bude mit déti bez rizika onemocnéni a ptenosu HCH.

V Repromede¢ provadime PGD genetickych chorob jiz od roku 2004, nejdéle ze vSech
center asistované reprodukce v CR. Nase bohaté zkuSenosti a poznatky v oblasti PGD
umoznily pfivést na svét desitky zdravych déti u rodict, kterych se geneticka onemocnéni
tykaji. Ke vSem etickym otazkam a soukromi jednotlivcl spojenych s timto onemocné-
nim pristupujeme v Repromedé s respektem a PGD provadime v souladu se smérnici pro

Miroslav Hornadk
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spravnou laboratorni praxi pro molekuldrmné genetické vysetfovani Huntingtonovy choroby
(V. Kerblova & J. Zidovska; 2007) a Evropské spoleénosti pro lidskou genetiku (ESHG).

Samotné PGD je spojeno s mimotélnim oplozenim vajicek partnerky spermiemi part-
nera. Z vyvijejicich se embryi odebereme jednu buiiku, coz ranému embryu nijak neu-
blizi, a odebrana builka poslouzi ke genetickému testovani. Do délohy matky se poté
prenasi pouze embrya, u kterych geneticky test provedeny na odebrané bunce vyloucil
riziko postizeni HCH. Velkou vyhodou metody KARYOMAPPING je i detekce chromo-
somovych vad, jez vedou k selhani IVF.

Kromé¢ testovani bunék z ranych stadii embryi (blastomer) provadime vySetfeni také na
bunkach odebranych z vyssich embryonalnich stadii — blastocyst. VySetfeni blastocyst se
stava novym trendem, ktery umozni nejen spolehlivou diagnostiku, ale i vybér embryi, které
embryologové peclivé sleduji a umi lépe vyhodnotit jejich kvalitu vyvoje. Diky hodnoceni
morfologie a kvality embryi dokdzeme vybrat pro pfenos do délohy matky ta nejvhodné;jsi
embrya a diky tomu dosahovat vysoké uspésnosti ot€hotnéni. Nase laboratof je akreditovana
dle mezinarodni zdravotnické normy CSN EN ISO 15189, &imz napliiuje pozadavky vyso-
kého standardu kladené na zdravotnickou laboratot provadéjici PGD. Podminkou akreditace
je také pravidelna u€ast v mezinarodné organizovanych a nezavislych kontrolach kvality
(UK NEQAS), kterych se nase laboratot iastni. Certifikaty, potvrzujici kvalitu nasi prace
nejen v oblasti PGD, jsou k nahlédnuti na webovych strankach laboratote.

PGD Huntingtonovy choroby je pln¢ hrazeno zdravotnimi pojistovnami. Diky nejnovéjsi
technologii KARYOMAPPING na DNA ¢ipech Ize vySetfeni provést okamzité a necekat u paru
s dokoncenim individualni ptipravy. Léceny par si hradi pouze vykony, které jsou béhem asisto-
vané reprodukce ve spojitosti s PGD nevyhnutelné a zaroven nejsou zdravotnimi pojistovnami
hrazeny. Jedna se napiiklad o injekci spermie do vajicka (ICSI), prodlouzenou kultivaci embryi
a doplatek za léky pro hormonalni stimulaci, kterd je nutnd pro odbér vétsiho poctu vajicek.
Doplatek za tyto vykony se aktualné pohybuje kolem 25 000 K¢ na Iéc¢ebny cyklus.

PIné respektujeme a rozumime tomu, Ze zalezi pouze na individualnim rozhodnuti
paru, které¢ho se HCH piimo tyka, zda je vhodné zalozit rodinu. Pokud se ale par roz-
hodne naplnit snad nejvéetsi smysl existence ¢loveka, pak PGD predstavuje spolehlivou
alternativu a moznost, jak mit déti bez rizika onemocnéni HCH.

v

v

V pripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:
MUDr. Katerina Vesela, Ph.D., reditelka centra, gynekolog,
e-mail: kvesela@repromeda.cz, tel: +420 533 306 351

MUDr. Ilga Grochova, klinicky genetik,

e-mail: igrochova@repromeda.cz, tel: +420 533 306 316

Mgr. Miroslav Hornak, Ph.D., molekularni 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 SHCHV CR

JIHOCESKY KRAJ

Alzheimercentrum Prachen

Alzheimercentrum Prachen — Pisek je specializované zatizeni pro osoby s Alzhei-
merovou chorobou a dalsimi formami demence v Ceské republice. V sou¢asné dobé se
zatizeni specializovalo na oSetfovatelsky narocné klienty s apalickym syndromem (bd¢lé
bezvédomi), po mozkovych piihodach, onkologickych onemocnénich a na klienty se
zdravotnim postizenim. Alzheimercentrum Prachen je registrované zatizeni jako Domov
pro osoby se zdravotnim postizenim. Kapacita zafizeni je 68 lizek. VSechny pokoje
jsou zafizeny polohovacimi lizky a antidekubitnimi matracemi. Zatizeni se stalo v roce
2010 certifikovanym pracovistém bazalni stimulace. Alzheimercentrum Prachen ziskalo
od MPSV akreditaci ¢. 2012/0804-PK a je akreditovanou vzdélavaci instituci. V sou-
Casné dob¢ otevira Kurz pro pracovniky v socialnich sluzbach zamétené zejména na
péci o osoby s demenci. V kurzu jsou uplatnény dlouholeté zkusenosti lektort v socialni
i oSetfovatelské péci o klienty s demenci. Kurz je veden interaktivné a zazitkove.

Kontakt:

Alzheimercentrum Prachen, 17. listopadu 2444, 397 01 Pisek
Telefon: 773377016, email: pisek@alzheimercentrum.cz
www.alzheimercentrum.cz/nase-zarizeni/pisek

JIHOMORAVSKY KRAJ

Diecézni katolicka charita v Brné

Diecézni katolicka charita poskytuje mnoho druhti socialnich sluzeb a v ramei projektu
prednasek zde probehlo skoleni o Huntingtonové chorobé a specifikach péce o paci-
enty s HCH pro zaméstnance z charitni pe¢ovatelské a oSetfovatelské sluzby. Charitni
osetfovatelska sluzba je zafizeni Diecézni charity Brno — Oblastni charity Brno, jejimz
poslanim je poskytovani odborné zdravotni péée ve vlastnim socialnim prostiedi klienta.
Charitni pecovatelska sluzba poskytuje sluzby senioriim a zdravotné znevyhodnénym
obcaniim mésta Brna, ktefi potfebuji podporu v sobéstacnosti pii dennich aktivitach, aby
mohli co nejdéle ziistavat ve svém piirozeném domacim prostiedi.

Kontakty:

Charitni oetiovatelska sluzba, Zizkova 3, 602 00 Brno
Telefon: 545 230 467, e-mail: chos.brno@charita.cz
Charitni pecovatelska sluzba, Zizkova 3, 602 00 Brno
Telefon: 545 230 178, e-mail: chps@brno.charita.cz
www.brno.charita.cz
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KRAJ VYSOCINA

Domov Kopretina Cernovice

Vizi organizace je vytvaiet domov détem, mladezi a dospélym se zdravotnim
postizenim, ktefi vzhledem ke své socialni situaci nemohou zit v pfirozeném prostiedi.
Dtiraz je kladen na rozvoj pfirozenych vazeb s okolim a rodinou.

Zatizeni poskytuje denni a tydenni stacionaf, domov pro osoby se zdravotnim
postizenim, chranéné bydleni, socidlné terapeutické dilny a odlehCovaci sluzby.

Kontakt:

Domov Kopretina Cernovice, Dobesovskd 1, 394 94 Cernovice
Telefon: 565 427 11, E-mail: info@domovkopretina.cz
http://www.domovkopretina.cz

KRALOVEHRADECKY KRAJ

Diakonie CCE - stiedisko Betanie v Nachodé

Nachodska Betanie je domovem s kapacitou 20 Itizek nabizejici dva druhy sluzeb
— 14 Tazek pro klienty v domove a 6 na odlehcovaci sluzbé. K trvalym pobytim ve stte-
disku jsou pfijimany ZTP osoby, vcetné klientl trpicich Huntingtonovou chorobou, ve
veéku od 18 do 60 let. Aktualni pozadavky na trvalé umisténi klientd s HCH, muzt
i zen, nékolikanasobné pievysuji souc¢asné moznosti domova. U kratkodobych odlehcova-
cich sluzeb je cilova skupina pfijimanych osob rozsifena o seniory. Klienti jsou ubytovani
prevazné ve dvoulizkovych pokojich, piicemz trvale umisténi obyvatelé maji moznost
zazadat si o umisténi na pokoji jednoltizkovém. Stravovani se odviji od zvyklosti a potteb
jednotlivych klientt. K zékladni celodenni stravé je mozné ptidat svacinu a druhou veceti
a dokoupit jidlo dle individudlnich pozadavkd. Klientim je poskytovana, vedle nepretrzité
oSetfovatelské a asistencni péce, zdravotni péce zajistovand odbornym persondlem a na
zakladé doporuceni 1ékare ¢i dle vlastnich pozadavk i rehabilitace a ergoterapie. V ramei
volnocasovych aktivit se klienti Gicastni koncerttl, divadelnich predstaveni, vystav, navstév
restauraci, spole¢ného opékani ¢i oslav narozenin ostatnich obyvatel domova.

Kontakty:

Diakonie CCE — Stredisko BETANIE

— ev. domov v Nachodé, Spreiiarova 105, 547 01 Nachod

Tel.: 491 423 154, mobil: 723 631 656, e-mail: betanie@diakoniecce.cz
www.betanie.diakoniecce.cz

Ustav socialni pé&e pro télesné postizené v Ho¥icich v Podkrkonosi

V domovu pro osoby se zdravotnim postizenim jsou poskytovany pobytové sluzby
osobam, které maji snizenou sobéstacnost z divodu zdravotniho postizeni, jejichz situ-
ace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby. Cilovou skupinou jsou osoby
s télesnym postizenim s bydlistém v Kralovéhradeckém kraji, piipadné s prokazanou
vazbou na Kralovéhradecky kraj.
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K dispozici jsou, kromé pokoju s lizky, denni pobytové mistnosti, prostory rehabi-
litace, t€locvicna, dilna pro pracovni a zdjmovou ¢innost. Uzivatelé mohou vyuzivat
k odpocinku, ke sportovnim, kulturnim a spolecnym akcim pftilehly park. Socialni ¢in-
nosti v domové jsou zajisStovany socidlnimi pracovnicemi. Uzivatelim je poskytova-
no socialné-pravni poradenstvi, pomoc pfi jednani se spravnimi organy a institucemi,
pomoc v kontaktu s rodinou, prateli, se spolecenskym prostfedim. V rdmeci terapeutic-
kych ¢innosti se uzivatelé mohou zapojit do vzdélavacich a zajmovych ¢innosti.

Kontakt:

Ustav socidlni péce pro télesné postizené v Horicich v Podkrkonosi, Strozziho 1333,
508 01 Horice

Telefon: 493622827, email: info@usphorice.cz

www.usphorice.cz

MORAVSKOSLEZSKY KRAJ

Diakonie CCE — stfedisko v Rymaiové

Poslanim stiediska je provazet a podporovat ¢loveéka znevyhodnéného starim, men-
talnim ¢i télesnym postizenim a pomahat mu dosahnout nebo udrzet stav télesné¢ho,
dusevniho a socialniho zdravi, pohody a souladu s prostfedim, v némz zije. Stredisko
poskytuje socialni sluzby (osobni asistence, peCovatelska sluzba, tydenni stacionar,
domov pro seniory, domov se zvlastnim rezimem, socialné terapeutické dilny)
— a sluzbu osetfovatelskou (domaci péce). Jako kiestanska organizace usiluje také
o zajisténi duchovnich potieb svych klientti a pastoracni péci.

Poslanim Domova se zvlastnim rezimem v Dolni Moravici, Diakonie CCE — stie-
diska v Rymarove je poskytnout zazemi a celoro¢ni pobyt, péc¢i a podporu v kazdoden-
nich ¢innostech, ktera je pfizpisobena specifickym potiebam osob s Alzheimerovou
demenci a ostatnimi typy demence, které¢ v disledku téchto onemocnéni maji snizenou
sobéstacnost a nemohou svou socialni situaci fesit vlastnimi silami v pfirozeném pro-
stiedi, za pomoci rodinnych prislusniki ¢i jinych sluzeb.

Kontakt:

Diakonie CCE — stiedisko v Rymarove, tr. Hrdinii 48, 79501 Rymarov
Telefon: 554211294, e-mail: rymarov@diakonie.cz
www.diakonierymarov.cz

Hospic svatého Lukase Ostrava

Hospic sv. Lukase je specializované zdravotnické zatizeni poskytujici hospicové
sluzby véetné 1é¢by bolesti, kterou s sebou postupujici nemoc pfinasi. Hospic je uréen
pro osoby nevylécitelné nemocné v terminalnim stadiu Zivota, nejcastéji s onkologickou
diagnoézou, jejichz obtize nevyzaduji 1é¢bu v nemocnici a neni mozné je zvladnout
ani v domacim prostiedi. Nez se tézce nemocny ¢lovék dostane do hospice, musi byt
vycCerpany vsechny ostatni moznosti 1écby.
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Pacientiim bez omezeni véku je dle jejich individualnich potieb poskytovana zejména
komplexni oSetfovatelska péce prizptisobena jejich zdravotnimu stavu, vcetné palia-
tivni 1é¢by (1é€by bolesti), psychickd pomoc a podpora nemocného a jeho blizkych,
ubytovani a stravovani. Lze také vyuzit moznost trvalé pfitomnosti blizké osoby
24 hodin denné. Pokoje jsou vybavené pfistylkou pro blizké osoby, centralnim
signalizaénim zafizenim a rozvodem kysliku, TV, pfipojenim k internetu, terasou atd.
Pacienti maji staly ptistup do kaple, kde jsou pravidelné bohosluzby.

Kontakty:

Hospic svatého Lukase, 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

Charita Ostrava

Cilem Charity Ostrava je zabezpecovani kvalifikované a komplexni pomoci lidem po
strance fyzické, psychické, socialni i duchovni, pokud mozno s diirazem na aktivizaci
osob, ke kterym pomoc sméfuje. Samoziejmosti je poskytovani profesionalni pomo-
ci s maximalnim Usilim a osobni lidsky piistup k lidem, jimz pomahame, akceptovani
distojnosti kazdého ¢loveka bez ohledu na jeho momentalni stav ¢i socidlni situaci.

Cilové skupiny jsou seniofi, lidé se zdravotnim postizenim, lidé bez domova, matky
s détmi v tisni, ohrozené déti a mladez, lidé s dusevnim onemocnénim, lidé nevyléci-
telné nemocni v terminalnim stadiu zivota, lidé v nepfiznivé zZivotni situaci.

Kontakt:

Charita Ostrava, Korenského 1323/17, Ostrava-Vitkovice, 703 00
Tel.: 596 621 094, 731 625 789

http://www.ostrava.charita.cz

PARDUBICKY KRAJ

Domov u fontany Pielou¢

Domov u fontany poskytuje nepretrzité pobytové socialni sluzby seniorim a senio-
rim s onemocnénim demence, zejména Alzheimerovy, ktefi jiz nemohou zit ve svém
domacim prostiedi. Domov se snazi svym obyvatelim vytvofit pfijemné prostredi,
porozumét jejich zivotni situaci a umoznit jim zit aktivné, podle jejich pfani a moz-
nosti, vzdy s dirazem na jejich distojny Zivot. Domov u fontany je ptispévkova orga-
nizace Pardubického kraje a dnes, po ¢astecné rekonstrukci, disponuje kapacitou
230 uzivatelt.

Kontakt:

Domov u fontany Preloud, Libusina 1060, 535 16 Prelouc¢
Telefon: 466 959 166, e-mail: info@domovufontany.cz
www.domovufontany.cz
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Diakonie CCE — stiedisko Zvonek v Praze 4

Domov stiediska Zvonek nabizi tii typy sluzeb — domov pro osoby se ZP, chranéné bydleni
a centrum dennich sluzeb. Sluzby jsou urceny pro osoby se zdravotnim postizenim (s mental-
nim, piipadné kombinovanym postizenim) a stfedisko ma zkuSenosti s pacienty s HCH.

Sluzba Domova je urc¢ena osobam ve véku od 10 do 60 let, které kvtli svému postizeni
potiebuji celodenni pomoc a podporu druhé osoby v zakladnich Zivotnich dovednostech.
Je zajisténo dlouhodobé ubytovani, strava, asistencni, pecovatelské, rehabilitacni a zdravotni
sluzby a také moznost vzdélavani nebo pracovni ¢innosti.

Sluzba Chranéné bydleni je urcena pro osoby ve véku od 18 do 64 let, které jsou zavislé
na péci druhé osoby (s pfiznanym piispévkem na péc¢i v rozsahu L—III. stupn€). Sluzba
zajistuje ubytovani a stravu spolecné s pecovatelskou sluzbou (pfiprava a podavani stravy).
Centrum dennich sluzeb podporuje prostiednictvim nabizenych aktivit dospélé lidi ve véku
18-64 let ve zvladani sobéstacnosti. Sluzba zajistuje distojné prostredi a zachazeni a usiluje
o maximalni mozné zaclenéni do bézného zivota spolecnosti — naptiklad zapojeni do socidlné-
terapeutické nebo chranéné dilny.

Kontakty:

Diakonie CCE — Stredisko Zvonek v Praze 4,

g[pkovd 1838/1,Praha 4 — Kr¢, 140 00 Praha

Tel.: 241 406 859, e-mail: stredisko@diakonie-zvonek.cz

USTECKY KRAJ

Domov Potoky v Chiibské

Poslanim Domova je poskytovani nepfetrzité pobytové socialni sluzby osobam, které maji
snizenou sobéstac¢nost z divodu omezeni v dusledku chronického dusevniho onemoc-
néni, véetné vSech druhti demence, a jsou pln¢ odkazany na pravidelnou pomoc jiné osoby.
Podporuje sobéstacnost klientll s respektem k individudlnim potfebam a vytvaii domaci
atmosféru. Usiluje o to, aby uzivatelé zistali soucasti prirozeného mistniho spoleCenstvi.
Respektuje svobodnou vili uzivateld ve vybéru aktivit a snazi se respektovat jejich roz-
hodnuti, aby méli co nejvice zachovan pocit pfirozeného zivota v piijemném a bezpe¢ném
prostiedi.

Cilovou skupinou jsou osoby star$i 45 let, které maji snizenou sobé&stacnost z divodu
chronického dusevniho onemocnéni a jsou plné¢ odkazany na pravidelnou pomoc jiné
osoby, potfebuji soustavnou péci a jejich snizena sobéstacnost jim nadale neumoziiuje
setrvat v dosavadnim prostfedi ani za pomoci terénnich socialnich sluzeb.

Zatizeni uptednostiuje zajemce s Alzheimerovou demenci, jinym typem demence a Hun-
tingtonovou chorobou.

Kontakt:

Domov Potoky v Chribské, Dolni Chribska 302, 407 44 Chribska
Telefon: 412 314 001, e-mail: info@domov-potoky.cz
www.domov-potoky.cz
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Domov Severka Jirikov
Domov Severka se nachézi v obci Jifikov a je soucasti Sluknovského vybézku v Usteckém
kraji. Areal tvoii Ctyfi objekty, ve kterych je umisténo 100 klientd. Domov Severka poskytuje
pobytové sluzby a ustavni socialni pééi pro osoby se zdravotnim postizenim a chronickym
dugevnim onemocnénim ve véku od 27 let. Domov preferuje zajemce z Usteckého kraje.
Domov poskytuje sluzby pro osoby s jinym zdravotnim, kombinovanym, mentalnim,
télesnym, sluchovym nebo zrakovym postizenim.

Kontakty:

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

ZLINSKY KRAJ

Penzion Spokojené stari Pozlovice

Penzion Spokojené stati Luhacovice poskytuje sluzby osobam od 50 let — télesn¢ a zdra-
votné postizenym a seniordm. Kapacita penzionu je 100 lazek v jedno, dvou i viceltizko-
vych pokojich s vlastnim socialnim zafizenim a ¢ajovou kuchyiikou. V nabidce jsou i dvou-
pokojové apartmany pro manzelské pary. V objektu Penzionu je poskytovana domaci strava
v rozsahu plné penze véetné dvou svacin. Ubytovanym je také poskytovana socidlni sluzba
osobni asistence podle zakona ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach.

Kontakty:

Penzion Spokojené stari Pozlovice,

Antonina Vaclavika 369, 763 26 Luhacovice — Pozlovice

Tel.: 571 892 321, 774 131 021, e-mail: info@senioriluhacovice.cz
www.senioriluhacovice.cz

Domov pro osoby se zdravotnim postiZenim ve Zborovicich

Poslanim Domova je poskytovani podpory a péce dospélym uzivatelim (Zenam i muzim)
se snizenou sobéstacnosti v zakladnich zivotnich dovednostech. Tato podpora a pomoc
vychdzi z individudlnich potieb uzivateli, s rozvojem podpory jejich samostatnosti, soci-
alniho zaclenovani a podporou motivace k takovym c¢innostem uzivatele, které nevedou
k jejich dlouhodobému setrvavani ¢i prohlubovani neptiznivé socialni situace.

Cilova skupina uZzivatelit Domova jsou dospé€lé Zeny a muzi od devatenacti let s mental-
nim, télesnym, pripadné s kombinovanym postizenim. U téchto osob se pfedpoklada castecna
nebo neuplnéd sobéstacnost v zakladnich Zivotnich dovednostech, se snizenou schopnosti
uplatiovat sva prava, coz muze vést ke vzniku nepfiznivé socialni situace a potieb¢ vyuzivat
socialni sluzbu Domova.

Kontakt:

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim Zborovice, Hlavni 1, 768 32 Zborovice
Telefon: 573 369 018, e-mail: vedouci.uspd.zborovice@ouss-uh.cz
www.ouss-uh.cz
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STALO SE

ZENA REGIONU
Mgr. Monika Baxa

Zena regionu je celonarodni soutéz uréena viem Zenam, které dosahuji jedineénych
vysledki nejen ve své profesi, ale aktivné se podileji i na vefejném zivoté, tvoii hodnoty,
pomahaji nemocnym, détem &i zvifatim, prispivaji ke zlepseni a rozvoji svého regionu
a jesté pii tom zvladaji péci o rodinu. Nejedna se pfitom jen o vefejné zndmé a Gspésné
osobnosti, ale pfedev§im o obycejné zeny, o jejichz smysluplnych a nezistnych aktivitach
nema vefejnost ani média vétsinou tuseni.

Od roku 2009 je vyhlasovana celonarodni soutéz, jejimz cilem je ocenit usili téchto
vyjimeénych Zen a zviditelnit jejich praci a vysledky.

V leto$nim roce byla nominovana i predsedkyné SPHCH, PharmDr. Zdeiika Von-
drackova, ktera SPHCH vede jiz 14 let. Zdenka se do prace pro SPHCH nesmirné pono-
fila. Pfednasi o HCH a specifikach péce o pacienty v pobytovych zafizenich socialni péce,
porada rekondiéné-edukacéni pobyty se zdravotnim programem, vydava zpravodaj Archa,

ZENA

REGIONU Home 8. rocnik Galerie - Historie ~ Patronky - Pro partnery Kontakt

Zena regionu 8. roCnik

Zndte nékoho, kdo se ve svém volném Ease obétuje pro druhé a zviddd své
aktivity skloubit s péci o rodinu? Mdlo se podle vds o téchto nevsednich
Zendch verejné mluvi? Zmérite to!

HLASOVANI Online

DETAIL NOMINACE REKLI O NAS

Zderika Vondrackova

region Kralovéhradecky kraj Radoslav
Brzobohaty
Profese: vedoud Iékarny legendarmi cesij hereca
- divadelnik

Zdefika Vondragkavé je [ 14 let predsedkyné
Spoleznosti pro pomoc pfi Huntingronové chorobé -
spolku s celorepublikovou piisobnosti, ktery pomahé
osebam zatizenym Huntingtonovou chorobou (HCH) -
vzienym dédinm neuradegenerativnim dosud
neléitelnym onemocnénim, kreré se obvykle projevuje
pa 35, roce Zivota. HCH zasahuje nékolik generaci

"Byla to velmi pifemnd ghce. TET mé, 3¢ jsem zde moht
patkat tolik sympatickych Jen s tak bahatymi osudy.”

0000008000

; ZASTITA
radiny, déri pacientd jsou v 50 % riziku, 22 oremocnéni
2didily a z partnert se stévaji pecovatelé, Zdefika
Vondrackova se do prace pro SPHCH nesmirné SoutéZ se kond pod zdstitou Sendtu Parlomentu
ponofils. Péednagi o HCH a specifikéch péde o pacienty Ceské repubiiky o Asociace krajli Ceské republiky.

v pobytavych zafizenich sociaini péte, pofada
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pripravuje edukacni materialy, ucastni se mezinarodnich konferenci, kde sbird nejnovejsi
informace o potenciondlnich moznostech 1écby a novinkach v péci o pacienty. Ziskané
informace sdili na workshopech, internetovych strankach organizace, ale také na socialni
siti. Do CR pfivezla informace o moznostech PGD (preimplanta¢ni geneticka diagnostika)
pro HCH a spolupodilela se na jejim zavedeni pro osoby zatizené HCH v CR. Timto
bychom ji chtéli za jeji snahu a obétavost moc podekovat! Pfejeme hodné sil k dalsim
vyzvam!

KONFERENCE O TERAPIICH PRO HCH, MALTA 2017
Mgr. Monika Baxa

CHDI Foundation — americka nadace, kterd (nejenom finan¢n¢)
vyrazné podporuje vyzkum hledani terapie pro HCH — kazdo-
ro¢né porada konferenci zaméfenou na nejnovéjsi poznatky
v oblasti potencialnich terapii pro Huntingtonovu chorobu.
Letos se konference konala na konci dubna na malém evrop-
ském ostroveé Malta.

Uvodni slovo patiilo Rebece, kterd nam postupné predstavila
celou svoji rodinu. Sestru Kate, kterou miizeme znat ze serialu Dva
a pul chlapa, a jejiho manzela Justina, s kterym zpivaji a hraji po
klubech. Sestru Jenne, ktera je jeji nejlepsi ptitelkyni a spolecné
s manzelem vychovava dvé nadherné déti. A pak své rodice Jeffa
a Debbie. Debbie mluvila o svém détstvi a o tom, jak jeji sestie byla znenadani diagnos-
tikovana HCH. Nikdo v rodiné nevédél, o co se jedna, ani odkud se v rodiné onemocnéni
vyskytlo. Nakonec z indicii vyplynulo, ze HCH trpél jejich otec, ktery zemftel témét bez
projevt symptomi ve veku vice nez 80 let. Debbie se kratce po smrti své sestry nechala
testovat. 41 CAG. Pozitivni. Méla nesmirny strach o své déti. Dcery se pro test rozhodly
vSechny. Prvni sviyj vysledek znala Kate. Byl negativni. Rebeka a Jenne Sly pro vysledky
spole¢né o dva dny pozdéji. Pozitivni. Ob¢ dv¢. Jenniny dvé déti v riziku. HCH je jako
chobotnice, ktera roztahuje sva chapadla. Jesté pred dvéma lety vitbec nevédély, co je
HCH. Ted’ jsou tfi pozitivni, dvé déti v riziku. Dalsi dvé ze ¢tyf Debbinych sester jsou
pozitivni. Dalsi dvé v riziku. Sestienice i bratranci v riziku. A cely zivot naruby. Navzdory
tomu rodina neztraci nadéji. A své povidani kon¢i slovy Marka Twaina — , Nemtize$
zménit, jak fouka vitr, ale mize§ mu piizpusobit plachty.

Vsichni dobte vime, ze porozumét HCH a najit pro ni 1écbu se védci snazi uz fadu
let. Ale ani 24 let po objeveni pfi¢iny onemocnéni (mutovany huntingtin gen) 1é¢ba pro
HCH neexistuje. Potencionalni feseni pfichazeji z riznych stran — at’ uz se zda byt terapie
komplikovana, ¢i nikoli — jakakoli nadé€je zazina dalsi plaminky pokroku.

A tak se jednou z (novych) moznosti, jak by bylo mozné HCH 1éCit jevi mecha-
nismus oprav DNA. Ptate se pro¢? Je zde hned nékolik divodi. Prvnim z nich je, ze
jelikoz je polyglutaminova sekvence v podstaté dlouhé opakovani tii ,,pismenek* (bazi)

51



— CAGCAGCAGCAG... neni tezkeé pfi jejim kopirovani udélat chybu (buiiky svou DNA
kopiruji pii kazdém déleni, tj. vZdy kdyz vznikd nova builka). Tato chyba se musi
opravit (jinak by mohla vzniknout mutace, kterd ma velice negativni dasledky). A kdo
tu chybu opravi? DNA opravny mechanismus. Diky studiim Registry-HD, Enroll-HD
a TRACK-HD, kterych se ucastnilo n¢kolik tisic dobrovolnikd, se napf. podaftilo zjis-
tit, ze mutace (zmény) v DNA opravném mechanismu jsou divodem, proc¢ se u jedin-
cu se stejnym poctem CAG v repetici symptomy HCH objevi v riizném véku
(Leslie Jones, Cardiff University). Podobné variace (zmény) v DNA opravném mecha-
nismu muzou i za rozdilny pribéh rychlosti onemocnéni (Davina Hensmann Moss,
University College London). A dal§im divodem, ktery mnozi z vas jisté jiz tusi, je, ze
pii chybach v opravé DNA sekvence muze dochazet k prodlouzeni CAG repetice
(Darren Monckton, University of Glasgow). To znamena, zZe jestli najdeme zptisob, jak
modifikovat proces DNA oprav, mizeme oddalit vék nastupu onemocnéni, zpomalit
jeho progresi nebo zabranit dalSimu prodluzovani CAG repetice.

Vliv délky CAG repetice ovliviluje i vyvoj embrya (4/berto Ruzo, Rockefeller Uni-
versity). Vsechny buiiky téla se v procesu vyvoje tvoii z (embryonalnich) kmenovych
bunék, které, kdyz se déli, vytvareji (rostou) rizné komplexni tvary, z kterych pak vzni-
kaji jednotlivé organy. Byly vytvoteny kmenové buiiky, které byly stejné a lisily se
jenom poctem CAG repetic v genu huntingtin. Ukéazalo se, ze builky, které maji delsi
CAG repetici, vytvateji jiné tvary, coz muze mit za nasledek napt. ovlivnéni fungovani
vzniklého organu (samoziejme i mozku).

Jiz n€kolikrat jsme psali 0 moznosti genové terapie pomoci utlumeni genu i o probi-
hajici klinické studii s ASOs (oligonukleotidy) od firmy IONIS. Stejnou metodu zvolili
(Harry Orr, University of Minnesota) pro neurodegenerativni onemocnéni, zvané
spinocerebralni ataxie (SCA-1), které je rovnéz zptsobené prodlouzenim CAG repe-
tice, ale ne v genu huntingtin, nybrz v genu ataxin-1.Pouzitim ASOs pro ataxin-1 snizili
hladinu mutovaného genu a pozorovanym mysim se zlepsily symptomy HCH. Porovnani
vysledki s pouzitim ASOs u HCH by mohlo napomoci k pochopeni obou onemocnéni.

A také jsme jiz mluvili i o tom, Ze zdravy a mutovany huntingtin jsou — az na délku
CAG repetice — stejné. Proto, kdyZz se utlumi tvorba mutovaného proteinu, utlumi se
i tvorba proteinu zdravého. Jenomze, zdravy huntingtin je pro nase télo nepostrada-
telny. Jak to tedy udélat? Soucasnd studie s ASOs tlumi obé formy huntingtinu na
uréitou mez — kdy zdravého proteinu je tolik, aby v bunikach vSe fungovalo sprav-
né a mutovany protein se tvofil v omezeném mnozstvi — proto predpokladame, ze
progrese onemocnéni se zpomali. Neexistuje ale pfece jenom moZnost, jak zdravou
a mutovanou formu HTT odlisit? Zda se, ze mozna ano. Prodlouzena CAG repetice
totiz zptisobuje, Ze mutovany protein huntingtin ma jiny tvar nez jeho zdrava forma.
A neplati to jenom pro huntingtin, ale také pro RNA, z které se protein tvori (Kevin
Weeks, University of North Carolina). Terapie utlumeni genu, vyuzivajici kratké
sekvence nukleotidii, by tak mohla fungovat na principu vytvoireni tlumici sekvence
specifického tvaru, ktery jako kli¢ do zdmku zapadne jenom k mutované formé hunting-
tinu a zastavi jenom jeho tvorbu.
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A co tak mutovany gen jednoduse vystiihnout z DNA? Slo by to? Ano. Existuji ,,nastroje*,
kterymi je mozné editovat DNA, napf-. i vystfihnout néjakou jeji ¢ast. Otazkou vSak
bylo — nebudou takové ntizky stithat DNA donekonec¢na? Podafilo se ale najit zptisob, jak
tyto® niizky* vypnout a prokazat, ze v mozcich mysi skute¢né dochazi k vyrazn¢ nizsimu
mnozstvi neumyslnych ,,vysttizeni* (Nicole Deglon, Lausanne University Hospital).

Jenomze kratké sekvence oligonukleotidi k utlumeni tvorby proteinu, editace DNA
,zkami® — to jsou metody, které pro své provedeni vyzaduji (chirurgicky) zasah do
mozku, nebo v lepsim piipadé (bezpecnéjsi) injekci do michy v patefi. Diivodem je
hematoencefaliticka bariéra, ktera chrani mozek a z krve do mozku dovoluje projit
tabletek neni dosud mozné. Védci se ale nevzdavaji. Z vice nez 130 000 riznych vyzkou-
Senych (,,malinkatych®) chemikalii byly vyselektované ctyfi, které vyrazné snizuji
mnozstvi huntingtinu v bunikach (Liz Doherty, CHDI Foundation). Tyto se budou dale
testovat na velkych zvifecich modelech.

Ale to zdaleka nejsou vSechny moznosti.

Vsichni jsme jiz nékdy sly3eli o tom, Ze je dillezité hlidat si cholesterol. Ze kdyz ho
mame v krvi prili§, Skodi ndm, avSak ve spravném mnozstvi je nezbytny k fungovani
bunék. Bylo prokazano, ze porucha udrzovani spravnych hladin cholesterolu poskozuje
stejny typ mozkovych bungk, jaké umiraji disledkem HCH. Kdyz byl do mysich mozki
dopraven gen, ktery buiikdim pomohl zbavit se nadbyte¢ného cholesterolu, mysi se
zlepsily (Natalie Cartier, University Paris Sud), coz naznacuje, ze i tento piistup muze
prinést pozitivni vysledky. Ted probihaji pokusy na opicich a uvidi se, jestli se piejde
i ke klinickym studiim.

V mozku se také nachézeji bunky, které slouzi jako ,,imunitni sytém mozku*
a nazyvaji se mikroglie. Tyto jsou aktivovany v pfipad¢ poskozeni mozkovych bunék.
Porucha funkce mikroglii miize byt ptfi¢inou riznych onemocnéni mozku. V pribéhu
normalniho vyvoje se tvofi nadbytek bun¢k, kdyz umfou, ,,uklidi* po nich mikroglie.
Tento proces je u onemocnéni mozku znovu aktivovany — mikroglie jsou extra aktivni
a uklizeji vznikly odpad (po bunikach, které umiely kviili HCH/onemocnéni). Ukazuje
se tu dals$i mozny pristup k nalezeni 1écby pro HCH (Richard Ransohoff, Biogen).
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A v piipadg, ze bude vyvinuta n&jaké 1é¢ba, jak se bude sledovat jeji u¢inek? Cekat na
zlepseni kognitivnich ¢i motorickych funkci mize byt zdlouhavé, navic je potieba mit
(hned/co nejdiive) jistotu, ze metoda je bezpecna a pacientiim neskodi. Méfici/porovna-
vaci metoda by méla byt co nejpiesnéjsi. Proto se hledaji tzv. biomarkery — tzn. testy,
které dokazou zmétit (anebo predpovedet) progresi/zpomaleni/zastaveni onemocnéni.

Meéfit vsak néco, co se odehrava v mozku, aniz bychom do néj zasahovali, je velice
obtizné. Ale ne nemozné, jak se ukdzalo. Nemocné a umirajici buiiky produkuji odpad,
ktery je uvoliiovan do mozkomi$niho moku. Nékteré tyto ,,odpadky* prosakuji az do
krve, ve které je dokazeme citlivé zméfit. U Alzeheimerovy a Parkinsonovy choroby
odpad mozkovych bunék v krvi nardsta. Veédei nasli i marker, jehoZ mnoZzstvi nartista
s progradujici/zhorSujici se HCH. Tak je moZné poprvé sledovat, co se déje v mozku
prostirednictvim odebranych krevnich vzorku (Ed Wild, University College London).
Mozkova aktivita se d4 méfit ptimo pomoci tzv. EEG (elektroencefalogram) — tato
metoda, ktera se dnes jiz bézné vyuziva u lidi a da se aplikovat i u zvitat (dndrew Leuchter;
University of California). To znamena, Ze naopak na zvifecich modelech je mozné testo-
vat lé¢iva i potencidlni terapie a dle pozorovanych zmén v zaznamu EEG usuzovat, jestli
jsou testované 1éky ti¢inné. Dalsi moznosti otevira proteomika — véda, ktera se vénuje
studiu funkei proteinii a umoznuje métit mnozstvi tisicti exprimovanych (v bufice
pritomnych) proteint ve stejném case (Matthias Mann, University of Copenhagen).
Vime, ze huntingtin spolupracuje s mnoha jinymi proteiny, zastava nékolik funkeci,
a tak je mozné pozorovat nejenom zmeény tvorby (mutovaného) huntingtinu, ale i jinych
proteind, jejichz ptitomnost v bufice huntingtin ovliviiuje.

Velice zajimava byla zprava o mozkovych kmenovych buiikach — buikach, kterych
je v dospelém mozku velmi malo, ale vyznacuji se tim, ze muzou rust, délit se a produ-
kovat nové mozkové buiiky (coz neurony neumi — neuron se neumi rozdélit — proto, kdyz
odumfe, tak v mozku chybi). Téchto kmenovych bunék je nejenom malo, ale vyskytu;ji
se jenom v omezené malém poctu mist v mozku. Je mozné zvysit produkei novych moz-
kovych bunék z kmenovych bunék, které se v mozku nachazeji? U mysi se to podatilo
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(Abdel Benraiss, Rochester)! Dokonce v oblasti mozku zvané bazalni ganglia — oblasti,
kterad je u HCH nejposkozenéjsi. Tyto nové buiiky s témi stavajicimi vytvately spojeni.
Fascinujici. Ale to neni vSechno. Do mySich mozkia byly injikovany lidské mozkové
buiiky a ty v mozku mysi rostly a nahradily mysi gliové buiiky (jeden z typti mozko-
vych bungk, které posilaji signaly jinym mozkovym bunkam). Prekvapive i zdravé gliové
bunky (i kdyz to nejsou neurony) pomohly zlepsit symptomy HCH mysi.

Tak se zda, ze se mozek opravdu necha ,,opravit novymi buitkami. Studie, ve které
se budou transplantovat mladé mozkové buiiky do mozku 2-3 pacienti, je planovana
na konec roku 2017-2018 (Anne Rosser, Cardiff University). Klicovym pozadavkem pro
tento typ experiment je zdravy zdroj mozkovych bunék. Védci se snazi vyvinout pec-
livé kontrolovany zdroj takovychto bunék. Kdyz byly tyto buiiky transplantovany do
zvitecich (mysich a opi¢ich) mozktl, pfezivaly a ménily se na spravné mozkové bunky.

Otazku zdroje mozkovych bunék se snazi vyfesit tzv. indukované pluripo-
tentni kmenové buiiky, tzn. dospélé diferencované bunky, které byly proménény
na buiiky kmenové, a z nich pak na jiny bunécny typ. Piedstava védct je takova,
ze z malého kousku ktize se nakultivuji indukované pluripotentni kmenové bunky,
které pak budou proménény v neurony a implantovany do mozku. V laboratornich
podminkach se to jiz podafilo - kozni bunky v Petriho misce promeénit na neurony,
a to jak z koznich vzorkt od pacientd s HCH, tak zdravych kontrolnich jedinct
(Andrew Yoo, Washington University).

New fetal tissue tra nsplant studies: addressing
critical issues

* 20 patient followed using CAPIT-HD (Core
Assessment Protocol for Intracerebral
Transplantation in HD) protocol

» 2-3 patients to receive bilateral striatal
deposits of fetal ganglionic eminence by - :
March 2018 |

* using new delivery cannula systemand & "1

surgical robot (Renishaw) ié?h

« Substantially higher numbers of cells 3

-

tra nsp!anted Brain Repair and . jcrania
Neurotherapeutics Unit
+ Duration of immunosuppression (BRAIN unit)
increased
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Soucasti konference byla i prezentace posteri. Téch bylo vice nez 150. Zahrnovaly
témata zakladniho ¢i klinického vyzkumu, nové metody vyuzivané k testovani u¢innosti
terapii pro HCH nebo porovnani vysledki ziskanych ze studii ENROLL-HD, REGIST-
RY-HD a TRACK-HD.

Jisté jste zaznamenali, ze americkd FDA schvdlila pro pouziti v USA nové 1é€ivo
— deutetrabenazine, které zlepSuje choreatické symptomy. Jeden poster se veénoval
porovnani deutetrabenazinu a tetrabenazinu, a porovnanim vysledkd z klinickych studii
(relativné maly pocet pacientil) vyplyva, ze Gicinek obou 1ékt je porovnatelny a nebyla pozo-
rovana vyrazna zlepSeni pouzivanim jednoho konkrétniho. Miize se ale stat, ze jeden
nebo druhy nam ,,lépe sedne®.

Odborna porota vybrala tii nejzajimavéjsi postery, které pak byly prezentovany for-
mou kratkych pednasek. Byl mezi nimi i poster prezentujici praci tymu z Ustavu Zivo-
&isné fyziologie a genetiky AV CR v Libéchové. Transgennim prasatim s mutovanym
huntingtinem byly do mozku injikovany vektory nesouci miRNA — kratkou nukleotido-
vou sekvenci, jejiz lohou bylo snizit mnozstvi mutovaného huntingtinu v mozkovych
bunkach. Injekce jehlou predstavuje pomérné limitujici prostor, kam se da vektor dopra-
vit (snahou je dosdhnout minimalniho zasahu do mozku, aby se piedeslo jeho poskoze-
ni). AvSak vektory (piepravci) nesouci miRNA se dokazi rozptylit do prostoru a miRNA
se tak dostane i do mist, ktera jsou od mista vpichu injekce vzdalena. Regulaci koncen-
trace (mnoZstvi) injikovanych vektori je mozné regulovat mnozstvi miRNA, ktera
se do bunék dostane. Vysledkem doru¢eni miRNA do bun¢k bylo snizeni mnozstvi
mRNA pro mutovany huntingtin a zaroven vyrazné snizeni mnozstvi mutovaného pro-
teinu huntingtin. Mira sniZeni mnoZstvi mutované mRNA a proteinu se d4 regulovat
pouzitim riznych koncentraci vektori. To znamena, Ze je mozné se rozhodnout,
do kterych oblasti v mozku bude vektor injikovan, ovlivnit, jak daleko se miRNA
dostane od mista vpichu, a také je moZné regulovat, jak moc se snizi mnoZstvi muto-
vaného huntingtinu. Sledovani mnozstvi mutovaného huntingtinu piitomného v CSF
(zmény odpovidaji zménam v mozku) v ¢asovém rozmezi dva tydny pred operaci az tii
mésice po operaci ukédzalo, ze u¢inkem jedné injekce je sniZeno mnoZstvi mutovaného
proteinu po dobu nékolika tydnii. To jsou pozitivni zpravy. Navic byla také ovéfena
bezpecnost vektorti — imunitni systém mozku (reaguje na nebezpeci) byl po injekci vek-
tort aktivovan v minimalni mife asi 10 dnd po injekci a pak se vratil k normalnim
hodnotam. Pfedpoklada se proto, Ze imunitni systém mozku reagoval na ranu zpu-
sobenou jehlou a ne na vektory a miRNA samotné. Povzbudivé vysledky oteviely
cestu k dal$im preklinickym studiim, kdy se planuje sledovat bezpecnost a u¢innost
tohoto terapeutického pfistupu v dlouhém casovém obdobi (pét let). Zacit by se mélo
jiz letos. Tato studie a plany byly prezentovany i v ramci prednasek probihajicich pfi
piilezitosti Tydne mozku 2017 na Akademii véd CR.

Jak vidite, védci po celém svété se snazi najit zpiisob, jak dostat HCH ,,na lopatky*.
Vsichni véfime tomu, ze diive ¢i pozdéji se to podari.

Vysvétlivka:
HTT - protein (bilkovina) huntingtin
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PAPEZ FRANTISEK POMAHA ZVYSOVAT OSVETU

O HUNTINGTONOVE CHOROBE
Mgr. Monika Baxa

Papez FrantiSek pomaha Sifit osvétu
o HCH! 18. kvétna 2017 se brany Vatikanu
oteviely pro huntingtonskou komunitu
z celého svéta. Diky iniciativé prof. Eleny
Cattaneo, popiedni védkyné vénujici se
studiu HCH, a Charlese Sabine, celosvéto-
v¢é uznavaného reportéra, se rodiny zatizené
HCH setkaly s papezem Frantiskem. Ugast-
nit se mohl kdokoli, koho se HCH né&jakym
zpusobem dotykd — rodiny, pecovatelé, £ 7 4
huntingtonské spolecnosti, lékari, terapeuti,
védci. Program zacal jiz v 8 hodin rano, t i
kdy se postupné zacala plnit aula Pavla VI.
Za hudebniho doprovodu Minera a Sylvie 4
Lewisovych bylo obsazeno téméi 2 000 R\
7idli. V 11 hodin Elena Cattaneo a Char- %
les Sabine v§em podekovali za jejich Gcast <\
na této udalosti, kdy jeden ze svétovych w"\q‘ﬁ“
vudet poprvé v historii promluvi o HCH
a pomtize §ifit osvétu o tomto onemocnéni.
Na zacatku 20. stoleti byly pacienti s HCH sterilizovani, za druhé svétové valky koncili
v plynovych komorach. Nepochopeni, povazovani za prokleté ¢i oCarované, se tra-
pili nejenom onemocnénim samotnym, ale i odsuzovanim a predsudky spolecnosti. To
jsou dtvody, pro¢ si mnozi onemocnéni nepfipousti nebo se jej snazi ukryvat. Jen stézi
nachézeji porozumeéni a pomoc. V tento den vSak rodiny zatizené HCH daly celému své-

s v

— znélo heslo kampané. VSichni doufaji, Ze to nebyla jenom slova. V&fi, ze papezova
autorita otevie oci politikim a dal$im lidem ptsobicim v oblasti zdravotnictvi, social-
nich sluzeb a prav pacientd, ale i vedenim farmaceutickych spole¢nosti. Papez tekl, ze
obavy a tézkosti, kterym denné rodiny zatizené HCH celi, spole¢né s nepochopenim
izolaci a pocit zatraceni a studu. Pfal, aby se nikdo uZz vic necitil osamoceny, aby se uleh-
¢ila tiha brimé, kterou nesou rodiny zatizené HCH na svych ramenou, a aby se jiz nikdo
vic necitil odcizen spolecnosti. Papez také podekoval vSem, ktefi se snazi najit terapii pro
HCH. A na z&vér se vyjadfil, ze zivoty lidi, ktefi trpi HCH, a Zivoty téch, ktefi o n¢ denné
pecuji, jsou zivym ditkazem lidskosti, kterou diky Kristovi mame. FrantiSek pozehnal
vSem zatizenym HCH, a to i osobné, kdyZ pozdravil a objal pacienty a jejich ptibuzné
a pecovatele, ktefi tam byli piitomni. Takze — neml¢éme o HCH!
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PROJEKTY 2016
Mgr. Monika Baxa

Rekondi¢né-edukacni vikendové pobyty

Projekt ptimo prospél 181 primym ucastnikiim rekondi¢né-edukacnich vikendovych
pobyti se zdravotnim programem. Program byl naplnén prednaskami, besedami, panelo-
vymi a skupinovymi diskuzemi na rizna témata tykajici se HCH, specifik péce o pacienty
s HCH, genetického, neurologického, psychiatrického, psychologického ¢i nutricniho pora-
denstvi. V ramci rekondic¢nich pobytt probihaly i terapeutické programy vedené specialisty
(neurologové, psychologové, psychiatr, genetici, logoped, muzikoterapeuti, ergoterapeuti
a rehabilitacni odbornici). Velice dulezitou casti byly také individualni konzultace s jednot-
livymi odborniky dle pfani ucastnikil pobyttl. Neopomenutelna je socialni interakce, sdileni
zkuSenosti a navazovani pratelstvi, jejichz vyvrcholenim byl spolecensky vecer pii hudbé
a tanci. Navic jsme si pfipomnéli 25 let od vzniku SPHCH.

Material Dotace
2% Ministerstvo
Reprezentace zdravotnictvi CR DBa;rE\,r
7% A7%
P . 2 Dotace
Cestovneé VYNOSY
NAKLADYV 39 Y Kralovéhradecky
208613 KC 190000 K& kraj
Ostatni sluzby 59,
9% .. »
vy i, # rordubice.
a strava Mzdy DPP re 6:‘:‘3 Prispévky <o
74% 5oy, ucastnikd
29%

Zpravodaj Archa

Byla vydana dvé ¢isla zpravodaje Archa — v dubnu 2016 a v prosinci 2016, obé
v nakladu 750 ks na ¢islo.

Obé¢ cisla zpravodaje pfinesla mnozstvi zajimavych informaci, pocinaje novinkami
z déni v oblasti HCH a jejiho vyzkumu, pies informace o zménach a novinkach v oblasti
socialni péce, ale také ptibehy lidi zijicich v rodinach s pacienty s HCH. Samoziejmé
nechybélo shrnuti jednotlivych akei, které SPHCH potéadala, véetné Rekondi¢né-edukacnich
vikendovych pobytl a Gc¢asti na konferencich a workshopech.

Témét vSechny vytisky zpravodaje pak byly rozeslany pacientiim, jejich rodinam a blizkym,
odbornikim (1ékati, terapeuti, védecti pracovnici apod.), pobytovym zafizenim socidlni péce
spolupracujicim se SPHCH a dale vybranym odbornym zdravotnickym pracovistim a do charit
a diakonii. SPHCH si né€kolik vytiskd z obou ¢isel zpravodaje ponechala pro ucely své
prezentace a reprezentace.

V elektronické podobé je mozné si ob¢ Cisla zpravodaje zdarma stahnout na interneto-
vych strankach SPHCH www.huntington.cz.
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NAKLADY VYNOSY

123472 Ke 125000 K&

Domaci pohybova cviceni

Pravidelna pohybova cviceni vyrazné zlepsuji fyzicky (i psychicky) stav pacientl
a zpomaluji priibéh onemocnéni. Proto je nasi snahou motivovat pacienty s HCH, jejich
blizké a pecCovatele k cviceni, naucit je, jak spravné provadét cviky, které jim pomuizou
a tyto pohybové aktivity si osvojit. Nejdilezitéjsi je predevsim pravidelnost a motivace,
pacient s HCH sam sebe nedonuti cvicit.

Ukazalo se, ze védomi, Ze na cviCeni s pacienty instruktorka ¢eka a t&si se na né, stejné
jako védomi, ze cviky budou konzultovany a vysvétleny, pacienty opravdu motivuje k pra-
videlnému cviceni.

Material
44%
NAKLADY VYNOSY
19597 K& 19 600 K&

Prakticky nacvik dovednosti a osobni setkani s lektorkou probihaly na rekondi¢nich
pobytech, které byly zorganizovany v dubnu a v listopadu 2016. Pravidelné cviceni
pak bylo realizovano jednou za tyden s vyuzitim Skypevideohovoru, coz umoznilo
cvicit pacientim z celé CR. Pacienti cvicili v domacim prostiedi za aktivni spolutcasti
svych rodinnych pfislusnikt a pecovateli, kteti jim pomahali se spravnym provedenim
jednotlivych cviki.
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Dutlezité je, ze diky videohovoru mél instruktor piehled o technice provedenych
cvikl, kterou mohl svymi instrukcemi opravit, ale hlavné mél prehled o momentalnim
fyzickém stavu pacienta a dokéazal tak cviceni pfizpusobit jeho potfebam (coz nelze pfi
cviceni dle cvi¢ebniho planu bez dohledu instruktora nebo pfi cviceni podle videa na
DVD).

Zakoupené cvicebni pomicky byly (a budou) vyuzivany pii cviceni/nacviku cvikl na
rekondi¢né-edukacnich vikendovych pobytech.

Vzdélavani zdravotnickych pracovniku
o specifikiach péce o pacienty s Huntingtonovou chorobou

Huntingtonova choroba (HCH) patii mezi fidka onemocnéni, coz je jeden z hlavnich
divodd, proc¢ je vSeobecné povédomi o této nemoci nizké. To komplikuje i moznost umisto-
vani pacientd s HCH do pobytovych zafizeni socialnich sluzeb, protoze jejich personal
nezna specifika péce o pacienty s touto nemoci. Umisténi pacienta do vhodného pobyto-
vého zatizeni socilnich sluzeb velice ovliviiuje kvalitu jeho zivota. Proto jsme se rozhodli
pro osvétu a priblizujeme pracovnikiim pobytovych zafizeni socialnich sluzeb problematiku
HCH a specifika prace a komunikace s pacienty s timto onemocnénim.

Material
19 Cestovné
8%
Dotace
p e Ministerstvo
Spra\:i,.gw zdravotnictvi
aplikace "
o ) Pronzjem VYNOSY (ISCSI;é
NAKLADY 29% "
67 069 K¢ Reklama 43 920K¢
37%
) Akreditace
Utetnighid ~ « Mady DPP . "o, 526
7% 17% 2%

Navstivili jsme Sest zafizeni socidlni péce (n¢kterd jsme oslovili my, néktera pecuji
o pacienty s HCH a oslovila nas na zakladé inzerce), kde jsme realizovali akredito-
vané prednasky o HCH a specifikdch péce o pacienty s timto onemocnénim. Pfedna-
Seli neurologové, kteti se specializuji na HCH, o projevech onemocnéni a moznych
komplikacich, zastupci SPHCH o ¢innosti SPHCH a o moznostech, jak mtize SPHCH
pomoci zafizeni pii praci s pacientem, a odborny pecovatel s dlouholetou praxi v péci
o pacienty s HCH o specifikach péce o pacienta s HCH v pobytovych zafizenich soci-
alnich sluzeb.

Ve vsech zafizenich byly nami poskytnuté informace a nabidnuté spoluprace velice vita-
ny, s piislibem pfijimani pacienti s HCH dle volnych kapacit zafizeni.
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Monitoring pobytovych zafFizeni socialnich sluZeb

Jelikoz umisténi pacienta do vhodného pobytového zatizeni mize zvysit kvalitu jeho
zivota, bylo cilem projektu zmonitorovat moznosti umisténi pacientd s HCH do pobyto-
vych zaiizeni socialnich sluzeb na izemi Ceské republiky. Sledovala se bezbariérovost sta-
vebniho vybaveni, piitomnost zdravotnich pomticek usnadnujicich manipulaci s pacienty,
znalost a povédomi o specifikaich HCH, zkuSenosti s péci o pacienta s HCH, ale také moz-
nosti péce Iékatskych specialistl (neurolog, psychiatr...) a terapeutd.

Elektrarny
Opatovice,a.s.
. 5%
= Material
S 28%
Dary i
Cestovné NAKLADY 29% VYNOSY _ Dotace
49% 40638 KE 42 000 K&  Uradwlady CR
Telekomunikace 67%
ainternet
8%
Wzdy DPP

5%

Celkem jsme navstivili Sest pobytovych zafizeni a zjistili jsme, jaké jsou moznosti
umisténi pacienti s Huntingtonovou chorobou, zdali jiz maji zkuSenosti s pé¢i o pacienta
s HCH, jaka je pravdépodobnost, ze pacienta s HCH ubytuji, ale také jaké je vybaveni
pokojii a moznost pouzivani/poskytovani zdravotnickych pomicek (invalidni voziky,
zvedaky do vany, polohovatelnd kiesla a postele, uzptisobené nadobi pro stravovani...),
jaké jsou moznosti volnoc¢asovych a pohybovych aktivit pro klienty a v neposledni fadg,
zdali ma zafizeni oSetiujici 1ékate specialisty (neurolog, psychiatr, psycholog...) a terapeuty
(fyzioterapeut, ergoterapeut...), kteti do zafizeni dochazeji a s jakou periodicitou.

Dle moznosti jsme potidili fotodokumentaci.

Ziskané informace jsou zvefejnéné na internetové strance www.huntington.cz
a socialni siti www.facebook.com/huntingtoncz.

Brozura Otazky a odpovédi pii navstévé 1ékare

Vydali jsme informacni brozuru, kterd popisuje navstévy u jednotlivych specialist
v otazkach a odpovédich. Pfipravenost na otazky oSetfujiciho lékare umoziuje realnéjsi
posouzeni zdravotniho stavu pacientii a vhodnéjsi nastaveni jejich 1écby.

Spolu s publikaci jsme vydali také informaéni karticku vizitkového formatu, kde jsou

Publikaci i informaéni karti¢ku jsme vydali v nakladu 1 000 ks.

V elektronické verzi jsou publikace i informacni karti¢ka volné dostupné na internetovych
strankach Spole¢nosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé (http://www.huntington.cz/).
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VYNOSY
106 000 K&

NAKLADY
105992 K¢

Informacni letaky

Byly vydany dva typy informac¢nich letakt, kazdy v nakladu 1 000 ks.

Letak o Huntingtonové chorobé informuje o komplexnim charakteru HCH, o jejich
symptomech, pribéhu, dédicném pienosu a specifikach. Pfinasi informace o diagnostice
a 1é¢bé a také kontakty na specializovana centra pro l1é¢bu HCH v CR.

V informaénim letaku o SPHCH jsou prezentovany aktivity SPHCH a to, jak osobam
zatizenym HCH miZe organizace pomoci.

Informacni letdky jsou zdarma poskytovany novym ¢lentim a zajemciim o informace
0 HCH - Iékafské a zdravotnické veletrhy, pfednasky, seminafe, kongresy atd., pfipadné jsou
na vyzadani zdarma zaslany postou spole¢né s ostatnimi materialy o HCH. Jsou také zdarma
distribuované pecovatelim, lékaiim, do zdravotnich a pecovatelskych zafizeni a nemoc-
nicim, psychiatrickym ustaviim a také charitdm a diakoniim zabyvajicim se domaci
péci. V elektronické verzi jsou volné dostupné na internetovych strankach SPHCH
(http://www.huntington.cz).

¢ Dary  yyNOSY
NAKLADY 38% 17600KE

17552 K¢
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Rozsifeni internetové prezentace www.huntington.cz
véetné nové funkcionality a grafiky

Zamerem tohoto projektu bylo rozsifit a upravit internetovou aplikaci www.hunting-
ton.cz po strance vizudlni i obsahové za tcelem jednodussiho a piehlednéjsiho zpracovani
informaci uzivatelem. Doufame, Ze jsme vytvotili stranky, které uzivatele zaujmou a vtah-

nou do svého obsahu a problematiky a budou u¢innym osvétovym nastrojem.

NAKLADY P

30000 K&

30700Ke

K soucasnému obsahu byly vytvofeny nové moduly, byly zpfistupnéné fotografie
a ilustracni obrazky, byl vytvofen prostor pro umisténi videi. Moznost pfimo podpofit
nasi organizaci byla vytvofena propojenim s portadlem Darujme.cz. Dale byly internetové
stranky aktivné propojeny se socialni siti Facebook.

Internetova prezentace byla pfizplsobena i prohlizeni na chytrych telefonech.

Internetova off-line poradna

Cilem projektu bylo poskytnout odborné odpovédi lidem z fad vefejnosti (pacienti,
pecovatelé, studenti, 1ékafi, socialni pracovnici atp.) na konkrétni dotazy tykajici se proble-
matiky Huntingtonovy choroby a jejich specifik.

Dotace
Ministerstvo
zdravotnictvi
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69%
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Mzdy  NAKLADY

DPP "
719 26 875 KC
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Nejcastejsi dotazy se tykaji symptomil nemoci, jejiho pribéhu a lécby, dale genetického
testovani, moznosti mit zdravé potomKy a v neposledni fadé také dotazy zahrnuji socialni
a ekonomické otazky. Odbornici na danou problematiku odpovédéli celkem 83 tazatelim.
V 90 % piipadi s nimi pak jesté jednotlivé otazky osobné (mailem, telefonicky) konzultovali.

Osvéta o HCH

Cilem bylo ziskat nejnov¢jsi informace z oblasti vyzkumu HCH, péce o osoby
zatizené HCH a zprostiedkovat je osobam zatizenym HCH. Dale byla cilem osvéta
o HCH a ptiblizeni problematiky zivota s HCH vefejnosti. SPHCH potadala infomacni
kampan Tyden mozku urcenou pro Sirokou vefejnost, piipravila letaky informujici
0 25 letech pasobeni SPHCH, poster o projektu vzdélavani zdravotnickych zafizeni
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socialni péce a zprostiedkovala vzdélavani osob zatizenych HCH ergoterapeuty. Svou
¢innost SPHCH také prezentovala na NGO marketu. Informace byly uvefejiovany na
internetovych strankach SPHCH i na socialni siti.

Tyden mozku 2016

Ve spolupraci s 1. LF UK v Praze a Ustavem Zivociiné fyziologie a genetiky AV CR
v Lib&chové jsme poradali prednasky pro studenty VS na ptirodovédecké fakulté UK v Praze,
den otevienych dvefi v Libéchové - prednasky, komentovana prohlidka laboratofi
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s ukdzkami fezti mozki. Veifejnosti jsme také piiblizili v obchodnim centru Sestka
v Praze nejznaméjsi neurodegenerativni onemocnéni a potiebu pecovat o svtij mozek
. M¢li jsme zde prezentacni stanek, bannery, postery, informacni letdky a promitali
video o HCH.

Blizsi informace a fotografie na internetové strance www.huntington.cz a na socialni
siti https://www.facebook.com/events/1678680832405120/?active_tab=discussion.

Mezinarodni spoluprace

Clenstvi v mezinarodnich organizacich — EHA, EURORDIS nam umoznilo piistup k
informacim, které tyto organizace poskytuji svym ¢lentim. Ziskané informace zpracova-
vame a Sifime je na rekondi¢né-edukaénich pobytech, zvefejnénim ve zpravodaji Archa
a na nasich internetovych strankach.

Na mezinarodnich konferencich a kongresu v Haagu a Leidenu jsme ziskali
spoustu novych a uzite¢nych informaci o pokroku vyzkumu hledani terapie pro
HCH, jaké jsou moznosti 1é¢by, pravdépodobnost jejiho tspéchu a kdy bude 1é¢ba
dostupna. Praktické byly informace tykajici se kazdodenni péce, vyrovnavani se
s HCH, genetického testovani, péce nejenom o pacienty, ale také o osoby v rizi-
ku a o pecovatele, témata diskuze o HCH s malymi détmi, moznosti mit zdravé
potomky a pod.

Ziskané informace jsme zpracovali a prezentovali na rekondi¢né-edukacnim pobytu
v listopadu 2016.
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Cinnost a aktivity SPHCH jsme na mezinarodni konferenci EHDN prezentovali také
prostfednictvim posteru. Je to jedna z moznosti, jak ziskat impulzy, napady a rady,
jak dale rozvijet ¢innost SPHCH, jak je$té vice pomoci pacientiim a jejich rodinam.
Zaroven to znamend navazani a rozvijeni spoluprace s jinymi pacientskymi orga-
nizacemi.
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Osvéta o Huntingtonové chorobé a vzdélavani v oblasti péce o pacienty
s Huntingtonovou chorobou, zajisténi ¢innosti organizace

Cilem projektu bylo zvysit povédomi o HCH, pfiblizit specifika komunikace
a péce o pacienty s HCH prostfednictvim odbornych pfednasek a zajistit chod ¢innosti
SPHCH.

Bylo naplanovano a realizovano celkem tfinact prednasek ve vybranych zatizenich
poskytujicich socidlni péci nebo ve vzdélavacich institucich. Jednalo se o Diakonii
Ceskobratrské cirkve evangelické — stiedisko Betanie v Nachodg, Diakonii Ceskobratr-
ské cirkve evangelické — stfedisko Zvonek v Praze, Penzion Spokojené stafi v Luhacovi-
cich, Domov u fontany v Pielouéi, Diakonii Ceskobratrské cirkve evangelické — stiedisko
v Rymatové, Ustav socialni péce v Hoticich, Domov pro osoby se zdravotnim postizenim
ve Zborovicich, Domov Potoky v Chiibské, Diecézni katolickou charitu Brno, Domov
Kopretina Cernovice, Alzheimercentrum Prachef, Charitu Ostrava. Nad rémec naplano-
vaného poctu prednasek byla realizovana prednaska na Pedagogické fakulté Univerzity
Karlovy (obor Specialni pedagogika).

Prondjem Elektdrmy, Dotace
Zakonné. soc: = 1% Material Opatovice. a.s. Ministerstvo
pojisténi 2% 8% zdravetnictvi CR,
14% / @bierstveni doplatek 2017
29, 22%
o NAKLADY VYNOSY )
DPRDPC . 447 131KE o B 445323 Ke
30% e o nci Ministerstvct
A43% zdravotnictvi CR
70%

Byly vydéany informac¢ni materidly a zajisténa publicita projektu. Byly vytvoreny
a spravovany internetové stranky projektu.

Zaméstnanec na pozici fundraisera zajistoval financovani ¢innosti organizace véetné
potfebné administrace (vyhledavani vhodnych zdroju ve statnim i soukromém sektoru,
priprava zadosti o granty a dotace, dokladani cerpanych dotaci atd.). Zaméstnanec na pozici
administratora projektu zajistoval kompletni administracni agendu projektu a planoval
a dohlizel na realizaci projektu. Zaméstnanec na pozici Rizeni projektu dohlizel na realizaci
a prub¢h projektu.

Vzdélavaci akce a kurzy pro pracovniky Spole¢nosti pro pomoc
pii Huntingtonové chorobé

Cilem projektu bylo zlepsit schopnosti pracovnikit SPHCH v oblasti public relations
a fundraisingu a napomoci tak osvété a popularizaci problematiky Huntingtonovy choroby.
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V pribéehu roku se dva dobrovolnici Gcastnili kurzi s PR a FR tematikou. SPHCH vyuzila
moznosti zvyhodnénych cen za kurzy, jaké poskytuji pro dobrovolniky pracujici pro nezis-
kové organizace Neziskovky.cz, dale moznost bezplatné tcasti na worskhopu pofadaném
Ceskou televizi a uspéla ve vybérovém fizeni pro moznost bezplatné ¢asti na kurzu poia-
daném ErsteFoundation.

Absolvované kurzy a konzultace ndm pomohly nastavit fundraisingovou strategii
a vytvotit fundraisingovy plan, zorientovat se v oblasti PR a medialni komunikace, 1épe
komunikovat s vefejnosti a s ¢leny a ptiznivei SPHCH — formou zvefejiiovani informaci na
internetovych strankéch a socialni siti.

Organiza¢né administrativni servis SPHCH

Projekt zajistil nezbytné prostiedky pro chod samotné organizace — hrazeni naklada
na komunikaci (telefony, internetové pfipojeni, poStovné...), nakup tonert, papiri
do tiskaren apod., vyuziti ekonomickych sluzeb, spravu bankovniho uctu, cestovné
v tuzemsku spojené s hlavni ¢innosti SPHCH, tj. $ifenim informaci o HCH.
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NGO MARKET 2017
Zdroj: www.forum2000.cz

NGO Market je jedine¢nou jednodenni akei, ktera od svého vzniku v roce 2000
neustale rozsifuje svij rozsah i zabér. Neziskové organizace aktivni ve vzdélavani,
dobrovolnictvi, oblasti lidskych prav, environmentalni problematice nebo jinych
oblastech maji moznost piedstavit své aktivity Siroké vefejnosti, navdzat nova
partnerstvi, zaujmout a oslovit sponzory a dobrovolniky, ale i ziskat nové védomosti
potfebné pro tispésné vedeni své organizace.

Letosni NGO Market se uskutecnil 12. 4. v prazském Foru Karlin a pfedstavil pies
220 neziskovych organizaci, které se vénuji nejriznéjsim oblastem od socialnich sluzeb
pres podporu demokracie a lidskych prav, vzdélavani, vychovu ¢i ochranu zivotniho
prostiedi az po kulturu a volny cas.

Veletrh nabidnul navstévnikiim bohaty doprovodny program plny workshopd,
seminait a praktickych ukazek z ¢innosti neziskovek. Pro navstévniky bylo pfipra-
veno slosovani o zajimavé ceny vénované samotnymi neziskovkami. Pfipraven byl
také celodenni zabavny i vzd€lavaci program pro déti.
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OZNAMENI

EHA KONFERENCE, SOFIA, BULHARSKO

Evropska huntingtonska spole¢nost pro pomoc pii HCH (European Huntington
Association, EHA) potada ve dnech 22.-24. zati 2017 konferenci v bulharské Sofii. Cilem
konference je poskytnout informace o HCH a ucastnit se mtizou vSichni, kdo maji zajem.
Prednasky se budou tykat témat, jakymi jsou vyrovnavani se s komplexitou onemoc-
néni, poskytovani vhodné péce a kazdodenni péce o sebe. Otazky zmén chovani, jak se
zije v rodin¢ s HCH, jaké typy zdravotnich sluzeb existuji a jak je potfebna spravna
vyziva a fyzicka aktivita budou na programu také. Pozvani prednaset pfijali Jimmy Pollard
— napsal knihu o kognitivnich problémech, kterym celi pacienti s HCH a jejich okoli,
Sarah Tabrizi — vénuje se vyzkumu hledani terapie pro HCH, Bernhard Landwehrmeyer
— zakladatel EHDN a ENROLL studie, Ralf Reilman — neurolog, ktery se u€astni vétSiny
klinickych studii pro 1é¢bu HCH, Monica Busse — fyzioterapeutka, ktera hleda zpiisoby,
jak mize fyzicka aktivita napomoci pacienttim, Alzbeta Muehlbaeck — neuropsycholozka,
ktera pracuje v nemocnici, ve které se specializuji na pacienty s HCH, nebo Amy Merkel
—ucitelka jogy pochazejici s rodiny zatizené HCH. SPHCH Vam ze Sofie pfinese nejcers-
tve&jsi zpravy. Kdo cheete, pridejte se k nam. Vice informaci naleznete zde: http://eurohun-
tington.org/2017/01/17/the-european-huntington-association-conference-in-sofia/.

REHAPROTEX 2017

Na brnénském vystavisti se ve dnech 19.-22. zaii 2017 uskutecni veletrh rehabilitaénich,
kompenzacnich, protetickych a ortopedickych pomticek REHAPROTEX. SPHCH zde
bude prezentovat svou ¢innost a potieby pacienti prostiednictvim posteru.

SPHCH NA FACEBOOKU

Chcete byt aktualné informovani o tom, co se déje v SPHCH a jaké jsou novinky ve
vyzkumu HCH? Na socidlni siti Facebook https://www.facebook.com/huntingtoncz/
mate moznosti jednotlivé informace komentovat, klast dotazy a diskutovat. Nalezne zde
mnozstvi fotografii z poradanych akei, které jsou ptehledné ¢lenény v zalozce ,,Udalosti®,
ale také informacni videa, ktera jsme pro Vas otitulkovali, a upozornéni na zajimavé akce,
novinky a zpravy ze svéta HCH. Pfidejte se k nam! :-)

STAV PUJCOVNY ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK V HK
Pujcovnu fidi pan Be. Jiti Havelka, kontakt v adresafi. V tuto chvili jsou ve skladu
k dispozici 4 zvedaky do vany, 2 nastavitelné ¢alounéné postele, 5 kiesel od firmy Kirton
a dostatecné mnozstvi ndhradnich podlozek na oba typy kiesel proti prolezeninam. Pfi
podpisu smlouvy o vypijéce, vypujcitel uhradi vratnou zalohu ve vysi 1 000 K¢ a dale
mésicni ndjemné 300 K¢. V pripade, Ze je vyse ndjemného netnosnd, mtizete zaslat na die-
cézni charitu zadost o snizeni najemného ze socialnich divodii — je vhodné situaci podrob-
néji popsat (napt. omezené zdroje pifjmu v roding, vysoké naklady na domacnost, Iéky...).
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NUTRICNI
PODPORA

PRAKTICKY RADCE PRO SESTRY

KNIHA ,NUTRICNI PODPORA¥

Knihu od MUDr. Zuzany Kala Grofové doporucu-
jeme k precteni. Je zde i kapitola o nutri¢ni podpote
pacient s HCH. Publikace je zaméfena piedev§im na
praktické provadéni nutri¢ni podpory.

CASOPIS ,MUZES*

Casopis i web vydava Sdruzeni piatel Konta Bariéry
ve spolupraci s Nadaci Charty 77.

Nadace Charty — Konto Bariéry ziskava penize pro
humanitarni ucely a na pomoc v socialnich i zdravot-
nich kritickych situacich a vydava ¢asopis pro zdra-
votné postizené Muizes. Casopis piinasi handicapo-
vanym lidem informace a pomoc v oblasti zdravotni,
pravni a ekonomické. Casopis Mize§ vychazi vzdy
prvni den v mésici. Vychazi celkem 11 Cisel ro¢né
po 29 K¢, ro¢ni predplatné je 280 K¢, potom je cena
26 K¢&. Zvyhodnéné dvouleté predplatné je 380 K¢.
Objednat si jej Ize pisemné u Ceské posty na adre-
se Ceskd posta, s.p., oddéleni periodického tisku,
Olsanska 38/9, 225 99 Praha 3, e-mailem na postabo.
prstc@cpost.cz, na www.postabo.cz nebo volejte na
bezplatnou linku Ceské posty 800 300 302. Odkaz
je na www.muzes.cz. Jeho webové stranky pfina-
Seji prvni polovinu mésice zkracené verze ¢lanku,
poté plné texty. Web aktualné informuje o akcich,
legislativnich zménach a poskytuje prostor k diskusi
o zavaznych spolecenskych tématech.

CASOPIS ,MOSTY*

Dvoumésicnik MOSTY - casopis pro integraci,
podava informace o aktualnim vyvoji v oblasti legisla-
tivy a politiky ve vztahu k vyrovnavani ptilezitosti pro
osoby se zdravotnim postizenim.

Casopis vychézi pétkrat roéné a je ZDARMA pro
osoby se zdravotnim postizenim, jejich rodinné pii-
slusniky a organizace osob se zdravotnim postizenim.
Pro objednani bezplatného doru¢ovani ¢asopisu MOS-
TY napiste na adresu NRZP CR, Partyzanské 7, 170 00
Praha 7 nebo na e-mail m.dvorak@nrzp.cz. Jednotliva
vydana Cisla jsou ke stazeni na strankach http://www.
nrzp.cz/novy-casopis.html ve formatu PDF a DOC.
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POMOZTE SPHCH NAKUPOVANIM PRES GIVT.CZ

Vite, ze SPHCH mizete financné podpofit jednoduchym nakupem pfes internet
anic Vas to nebude stat?

Jak to funguje? GIVT.cz je placeny e-shopy za konkrétni nakupy. Suma, kterou
GIVT.cz obdrzi, se déli na poloviny. Jedna polovina jde na zvolenou neziskovou
organizaci, druha ztustava GIVTu. Platite Gplné stejnou sumu a vidite stejné ceny,
jako kdybyste navstivili internetovy obchod pfimo. Zaregistrovanych je vice nez
800 e-shopti.

A SPOLECNOST PRO POMOC PRI HUNTINGTONOVE CHOROBE
I M ndmésti 37, 500 01 Hradec Krilové, IC: 40614603, www.huntington.cz, info@huntington g,funds@hunﬂgmg )

NAKUPUJETE PRES INTERNET? JAK TO FUNGUIJE?
PODPORTE SPHCH!

GIVT.cz je placeny e-shopy, za
nakupy. Suma, kterou GI\

déli na poloviny. Jedna p
Stadi udélat tyto 4 jednoduché kroky: zvolenou neziskovou orga

2listéva GIVTu.

1) Zadejte do vyhleddvade www.givt.cz Platite Gplné shejnou umu-
Diky cookies Vds ndsledné vybrany e-shop
identifikuje jako zdkaznika z GIVT.cz, proto
givt.cz nezavirejte kym ndkup nedokondite.

z) wbeneobchod ve kterém chcete nakoupit

Nebude Vs to stit ani jedinou korunu.

3. Vy nezaplatite
ani kerunu navic!

Nékolik z Vas nés uz timto zpisobem aktivné podporuje a spoleénymi nakupy se
tak na ucet SPHCH jiz pfipsalo 3 109,- K¢.

Podivejte se pred pfistim nakupem na portal www.GIVT.cz, zdali tu e-shop, ve
kterém se chytate nakoupit, neni také registrovany. Dékujeme!
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KONTAKTY

Multidisciplinadrni tvm

1. LF UK a VFN Praha

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

Dotazy na neurologické problémy. ev. na zprosticedkovani péée v¢. hospitalizace

prof. MUDr. Jan Roth, CSc., tel.: 224 965 539, e-mail: jan1roth2@gmail.com

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

Dotazy na psychiatrické problémy

MUDr. Tereza Uhrovéa, Ph.D., mobil: 602 327 487, e-mail: uhrovat@centrum.cz.

Dotazy na psychologické problémy., napi. rozhodovani osob v riziku, zda podstoupit
genetické testovani

PhDr. Mgr. Olga Klempitova, Ph.D., Neurologicka klinika a Centrum klinickych neurovéd
UK, e-mail: olga.klempirova@vfn.cz

Konzultace z logopedie

Mgr. Eva Baborova, tel.: 224 965 020, mobil: 777 942 147, e-mail: eva.baborova@seznam.cz
Konzultace z fyzioterapie

Mgr. Romana Konvalinkova, tel.: 224 965 513

PSYCHIATRICKA KLINIKA

Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2

doc. MUDr. Martin Anders, Ph.D., tel.: 224 965 220, e-mail: anders.martin@vfn.cz
doc. MUDr. Jan Vevera, Ph.D., tel.: 224 965 359, e-mail: janvevera@centrum.cz

KLINIKA DETSKEHO A DOROSTOVEHO LEKARSTVi

Odd. 1ékarské genetiky, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2

Genetické konzultace

MUDr. Jana Zidovské, CSc., mobil: 737 198 841, e-mail: jana.zidovska@seznam.cz

Odd. Iékarské genetiky: tel.: 224 967 171-2 (Etvrtek).

Privatni genetickd ambulance (Sokolovska 35, Praha 2): tel.: 224 941 033 (utery, stfeda, patek)

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

USTAV LEKARSKE GENETIKY

MUDr. Véclava Curtisova, MSc., tel.: 588 443 722 e-mail: paul.curtis@volny.cz
doc. MUDT. Alena Santava, CSc., tel.: 731 577 312, e-mail: alena.santava@iol.cz,
alena.santava@fnol.cz

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

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

prof. MUDr. Klara Latalova, Ph.D., tel.: 585 444 613 (588 443 503 — asistentka),

e-mail: klara.latalova@upol.cz

MUDr. Dana Kamaradova, PhD., tel.: 588443 515, 588444 611, e-mail: dana.kamaradova@upol.cz
MUDr. Radim Kubinek, tel.: 588 444 614, e-mail: radim.kubinek@fnol.cz

Fakultni nemocnice Ostrava
17. Listopadu 1790, 708 52 Ostrava — Poruba

NEUROLOG. KLINIKA, AMB. PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENi
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. Nina Dvorackova, tel.: 597 372 527, e-mail: nina.dvorackova@fno.cz

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

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

NEUROLOGICKA KLINIKA
Pekaiska 53, 656 91 B Brno
doc. MUDr. Marek Balaz, Ph.D., tel.: 543 182 637, e-mail: marek.balaz@fnusa.cz

PSYCHIATRICKA KLINIKA
Jihlavska 20, 625 00 Brno
MUDr. Libor Ustohal, Ph.D.; tel.: +420 532 232 071, 2 229, e-mail: lustohal@fnbrno.cz

Ostatni pracovisté

NEMOCNICE PARDUBICKEHO KRAJE, a.s. - Pardubicka nemocnice
Kyjevska 44, 532 030 Pardubice 3

Dotazy na vyZivu

MUDr. Zuzana Kala Grofova, Nutri¢ni a dietologické oddéleni,

tel.: 466 012 999, 466 019 426, e-mail: zuzana.grofova@nemocnice-pardubice.cz
Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficity

MUDr. Ales Kopal, tel.: 466 014 702, e-mail: ales.kopal@seznam.cz

PGD Kkliniky

SANATORIUM HELIOS spol. s.r.o.

Stefanikova 12, 602 00 Brno, www.sanatoriumhelios.cz

MUDr. Ditta Leznarova, klinicky genetik, Tel.: 549 523 211

Mgr. Lenka Raszykova, laboratot 1ékai'ské genetiky, Tel.:732 856 553

GENNET s.r.o.
Kostelni 9, 170 00 Praha 7, www.gennet.cz
MUDr. Jan Diblik, Ph.D., tel.: pro objednani: 222 313 000, e-mail: Jan.Diblik@gennet.cz
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SANATORIUM REPROMEDA s.r.o.

Studentska 812/6, 615 00 Brno, www.repromeda.cz

Mgr. Miroslav Hornak, Ph.D., molekularni genetik, e-mail: mhornak@repromeda.cz,
mobil: 776 850 577

SdruZeni pro alternativni a augmentativni komunikaci
TyrSova 1835/13, 120 00 Praha 2, www.saak-o0s.cz
Mgr. Jana Sarounové — konzultace, tel.: 222 518 280, e-mail: caak@braillnet.cz

Ceska asociace ergoterapeuti
Kloboucnicka 1627/7, 140 00 Praha 4, www.ergoterapie.cz
Konzultace z ergoterapeutické pomoci.

Asociace klinickych logopedit CR
Sokolska 35, 120 02 Praha, tel.: 222 518 769, www.klinickalogopedie.cz
V odkazu ,,Pro vetejnost™ je k dispozici adresar pracovist’ klinické logopedie.

Pujcovna zdravotnickych pomiicek
Diecézni katolicka charita Hradec Kralové, Velké nam. 37, 500 01 Hradec Kralové
Bec. Jifi Havelka, tel.: 495 063 148, mobil: 731 402 271, e-mail: jiri.havelka@hk.caritas.cz

Organizace a instituce

Ceské organizace

NARODNI RADA OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM V CR
Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 425, e-mail: nrzp@nrzp.cz,
WWW.Nrzp.cz

KOALICE PRO ZDRAVI, O.P.S.
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 ONEMOCNEN]
Kudrnova 22/95, 150 06 Praha 5, tel.: 774 151 290, e-mail: cavo@yvzacna-onemocneni.cz,
WWW.vzacna-onemocneni.cz

NARODNI CENTRUM DOMACI PECE CESKE REPUBLIKY
www.domaci-pece.info

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVi CR
Palackého nam. 4, 128 01 Praha 2, tel.: 224 971 111, www.mzcr.cz

MINISTERSTVO PRACE A SOCIALNICH VECi
Na Poficnim pravu 1/376, 128 01 Praha 2, tel.: 221 921 111, www.mpsv.cz

KANCELAR VEREJNEHO OCHRANCE PRAV
Udolni 658/39, 602 00 BRNO, tel.: 542 542 111,e-mail: podatelna@ochrance.cz,
www.ochrance.cz
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Mezinarodni organizace

European Huntington Association (EHA): Evropska asociace pro pomoc pii HCH,
http://eurohuntington.org/, e-mail: astri@eurohuntington.org

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

Koordinator pro EHDN v CR: Tomés Bernard, Clinical Research Consultant, Vrchlického
2035, 272 01 Kladno, tel.: 605 128 472, e-mail: tomas.bernard@seznam.cz

Huntington’s Disease Youth Organization, www.hdyo.org

International Huntington Association (IHA): Mezinarodni asociace pro pomoc pii HCH,
www.huntington-assoc.com, e-mail: itha@huntington-assoc.com

Hereditary Disease Foundation, www.hdfoundation.org, e-mail: cures@hdfoundation.org
Slovenska spolo¢nost’ pre pomoc pii 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

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

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

Poradny

Poradna NRZP CR
Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 427, fax: 266 753 431, e-mail: poradnanrzp@
nrzp.cz,www.nrzp.cz. Odborné socialni poradenstvi je poskytovano bezplatné.

Poradna pro uzivatele socialnich sluzeb

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

Uméni doprovazet

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

Psychologické poradenstvi
PhDr. Jana Koblihova, jana.koblihova@cpost.cz
Dotazy na psychologické problémy, napi. rozhodovani osob v riziku o genetickém testovani.

Poradenstvi v socialni oblasti
Mgr. & Be. Dagmar Klugkové, DiS., Reditelka socialnich sluzeb mésta Kroméfize, p.o.,
Riegrovo nam. 159/15, 767 24 Kroméfiz, tel 774 771 051, e-mail: kluckova@sskm.cz

Poradenstvi v domaci péci
Bc. Rastislav Ostriz, DiS., Obrancti miru 142/25, 533 12 Chvaletice, tel.: 776 364 690,
e-mail: rustyl @centrum.cz.
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Poradenstvi v oblasti ergoterapie
Bc. Katefina Blechova, tel.: 737 059 924, e-mail: kata.blechova@email.cz
Bc. Helena Kirschova, tel.: 734 583 168, e-mail: h.kirschova@seznam.cz

Poradna pro rodinnou terapii
PhDr. Jana Kovaiovicova, VrSovicka 77, 100 00 Praha 10, tel.: 605 742 769,
e-mail: jana.kovarovicova@email.cz.

Poradna pro vyZivu

WWW.Vyzivavnemoci.cz

Seznam ambulanci a 1ékafi, kteti mohou predepisovat nutricni vyzivu na lékatsky pred-
pis (hrada z vetejného zdravotniho pojisténi), lze nalézt na strankach Spolecnosti klinické
vyZzivy a intenzivni metabolické péce www.skvimp.cz.

Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé
Velké namésti 37/46, 500 03 Hradec Kralové, e-mail: info@huntington.cz, www.huntington.cz

PharmDr. Zdeiika Vondrackova — predsedkyné, Ceska Cermna 41, 549 21 Ceska Cermna,
tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz

Mgr. Monika Baxa, Stfemy 100, 277 34 Nebuzely, mobil: 733 575 075,
e-mail: monika.baxa@huntington.cz

Ing. JiFi Hruda, EUR ING, Bélobranské nam. 6, 530 02 Pardubice, mobil: 724 903 243,
e-mail: info@huntington.cz, hrudaHD@seznam.cz, jirthruda@seznam.cz

Ing. Marie Baxova — pokladni a G¢etni, Ceska 500, 463 12 Liberec, mobil: 608 152 097,
e-mail: bx.plus@volny.cz

Kontaktni adresy ¢leni 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 Dasice, tel.: 466 951 865, mobil: 607 672 128, e-mail: lidaslavikovaa@seznam.cz
Anna Maji¢kova, matka byvalé pacientky

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

Jana Spatna, manZelka a matka byvalych pacientii a babi¢ka pacientky

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

Ing. Anna Englerova, manZelka byvalého pacienta

Tehov 110,251 01 Ricany u Prahy, tel.: 323 640 530, mobil: 722 004 450, e-mail: aenglerova@centrum.cz
Véra Raflova, dcera byvalé pacientky, zkuSenost s presymptomatickym testem
Novodvorska 1099, 142 00 Praha 4, tel.: 241 493 684, mobil: 604 424 427, e-mail: vraflova@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 Jedlickova, dcera byvalé pacientky, zkuSenost s presymptomatickym testem
Moravska 108, 700 30 Ostrava Jih, mobil: 603 319 781, e-mail: evajedlickova@seznam.cz
Alena Strasikova, tchyné byvalé pacientky

Paskovska 244, 720 00 Ostrava Hrabova, mobil: 604 969 061, e-mail: rstrasik@seznam.cz
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HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni, charakteri-
zované mimovolnymi pohyby, poruchami chovani a demenci. K nastupu pfiznakti dochazi
obvykle v dospélosti, nejcasteji mezi 35.—45. rokem zivota. Progresivni ubyvani télesnych
a dusevnich schopnosti vede k uplné zavislosti pacienta na péci okoli. Jde o relativné tidké
onemocnéni s vyskytem 1 nemocny na 10 000-20 000 obyvatel. HCH se v rodinach vysky-
tuje po fadu generaci a je velkou zatézi pro pacienty i jejich rodiny. U¢inna 1é¢ba dosud
neexistuje. Pfibuzni a partnefi postizenych i osoby v riziku jsou obvykle po léta konfron-
tovani s povahou i priibéhem choroby. Mivaji velmi jasnou pfedstavu o jeji neodvratnosti
1 0 dédi¢ném pfenosu. Rodina se dostava do socidlni izolace, pfedevsim kvili zméné zivot-
niho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy mutize hrat znacnou roli téZ snaha onemocnéni utajit.
Zatéz je umocnovana pocitem vyjimecnosti, danym fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina
obvykle nezna krom¢ piibuznych nikoho se stejnymi problémy a ani u odbornikd vzdy
nenajde patiicné pouceni a podporu. Spolecnost pro pomoc pti Huntingtonové chorobé,
z.s. (SPHCH) vznikla roku 1991 jako neziskova svépomocna pacientska organizace. Jejim
cilem je poskytovat vSestrannou pomoc a podporu pacientiim a jejich rodinam, zlepSovat
informovanost rodin, profesionald i vetejnosti a zkvalitiovat dostupné sluzby a péci.

K hlavnim aktivitdm patii vydavani informacnich materialti o vSech aspektech onemoc-
néni a poradani Rekondi¢né-edukacénich pobyti pro pacienty a pecovatele. Dale se SPHCH
podili na vzdélavani zdravotnikli i na osvété SirSi vefejnosti a snazi se zajistit financni
zdroje pro veskerou svou ¢innost. Diky spolupraci s Diecézni katolickou charitou v Hradci
Kralové je zde v provozu piijcovna zdravotnickych pomucek pro pacienty s HCH.

Kontaktni adresa Spole¢nosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé, z.s.:
E-mail: info@huntington.cz, www.huntington.cz
Sidlo spolecnosti: Velké namésti 37/46, 500 03 Hradec Kralové

PharmDr. Zdeiika Vondrackova
Ceska Cermna 41, 549 21 Ceské Cermné
Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327
E-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz
Mgr. Monika Baxa
Stfemy 100, 277 21 Nebuzely
Mobil: 733 575 075
E-mail: monika.baxa@huntington.cz
Ing. Jifi Hruda
Bélobranské namésti 6, 530 02 Pardubice
Mobil.: 724 903 243
E-mail: hrudaHD@seznam.cz

Zapséna ve spolkovém rejstiiku, spisova znacka L 513 vedena u Krajského soudu

v Hradci Kralové, IC: 40614603
Bézny cet u Ceské spotitelny ¢.1543349/0800
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Hloubkova sluneéni ochrana s péci proti vraskam
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UV zdfeni je hlavnim diivodem predéasného starnuti pleti! Proto nova Eucerin Emulze na opalovani proti
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