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ZNAK SPHCH

Znak predstavuje hlavu a horni torzo jedince, nebot Huntingto-
nova choroba mtize postihnout jak dusevni, tak fyzické funkce.
Zmens$eny prostor uvnitf symbolu znazornuje omezené fyzické
a dusevni schopnosti postizené osoby.

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

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

MOTTO:
Nadéje neni presvédceni, Ze néco dobie dopadne, ale jistota, Ze ma néco smysl - bez
ohledu na to, jak to dopadne. Viclav Havel

Znalost nasi budoucnosti nam Zivot vZdy neuleh¢i.
Pecovani je spiSe uméni nez véda. R. B. Hachenberg

Rutina pomaha nemocnym s HCH predvidat den, dava jim sebediivéru, zajistuje
jim uspéch.

SEZNAM ZKRATEK

V textu zpravodaje ARCHA se vyskytuji rtizné zkratky. Castym vypisovanim plnych
nazvi by se ztézovala prehlednost textu, proto nejcastéji uzivané zkratky uvadime
v tvodu.
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UvVOD

UVODNI SLOVO PREDSEDKYNE
PharmDr. Zderika Vondrdckovd

Vazeni a mili ¢tenafi Archy a prfiznivci SPHCH,

jsem velice rada, ze ma nds$ zpravodaj stale své Ctendfe a Ze diky
nému mame jako SPHCH mozZnost informovat o problematice
rodin zatizenych HCH.

Ve vsech odbornych textech se nejprve doctete, ze HCH je
neurodegenerativni genetické onemocnéni mozku, které posti-
huje jedince obojiho pohlavi a Ze dédi¢nost je 50%. V maélokte-
rém odborném textu, ktery se zabyva vyzkumem HCH a hled4-
nim lécby, se ale doctete o rozsahlé problematice rodin, kterou
tato diagnoéza prinasi. Neznamend to, Ze by védci o problematice nevédéli, ale soustre-
duji se predevsim na nalezeni zptisobu lécby HCH.

O problematice rodin se mizeme dozvédét nejvice pravé na laickych kongresech,
jako byl napt. letos 18.-20. 9. 2015 ve Var$avé, nebo na rekondi¢nich pobytech SPHCH.
Jedna se o mimoradnou platformu, kde se setkavaji védci, lékarti, terapeuti, pacienti,
osoby v riziku a partnefi nemocnych.

Ve Varsavé sice probéhl kongres evropsky, ale sjelo se na néj asi 170 lidi uz tradi¢né
z celého svéta. Opét se zde setkali védci s pacienty a rodinami zatizenymi HCH. Kro-
mé predstaveni nékolika studii, jsme vyslechli nékolik strhujicich pfibéhu, které nam
viak nebyly cizi. I my v CR v rodindch s HCH prozivime podobné, ne-li stejné piibé-
hy. Neni neobvyklé, ze se predndsejici anebo posluchaci dojmou a rozplaci. I tentokrat
jsme vyslechli pribéhy o tom, Ze negativni test, nemusi vZdy znamenat tlevu. Mnohdy
prindsi pocit provinéni, Ze ja jsem zdrav a sourozenec ne, a pocit prazdnoty, co bude
s mym zivotem dal.

Jak jsem pripomnéla, bylo toto setkdni mimoradné, nejen pro termin a misto, ale
i pro obsah programu. Zuacastnili jsme se za SPHCH c¢tyti: j4, Ing. Jiti Hruda, Pavla

.....

kondi¢nim pobytu v Prostéjove.

Cely kongres huntingtonského hnuti predstavil obrovské souznéni snah védcti s na-
déjemi rodin a pacientl a rodinnou atmosférou. Viibec neznamena, ze kdyz nékdo li¢i
svij pribéh vam neznamou fedi, Ze mu nerozumite, ba naopak. Vciténi se do pocitit
druhych neni na téchto setkanich ni¢im neobvyklym. Jsem proto stale presvédéend,
ze existence SPHCH a mezindrodniho huntingtonského hnuti pfinasi rodinam s vy-
skytem HCH nejen oporu, ale v jistém smyslu i utéchu. Nejsem v tom sam, nékdo ma
stejné pocity jako ja. Nejsem nenormalni. I tento pocit jsem si odnesla z Varsavy. Pfesto
mne stale neopousti nazor, ze kdyz ma ¢lovék moznost, nemél by HCH zbyte¢né pous-
tét védomeé do dalsich generaci. HCH je neustdld zatéz pro rodinu a osoba v riziku ne-
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miize nikdy odhadnout, jak se bude jeji zdravotni stav vyvijet, a Ze pti vybéru Zivotniho
partnera byla volba $tastna a rodina se nerozpadne. I toto zaznélo ve Varsavé. HCH
rodinu bud spoji, anebo rozdéli. Zde osobné stale vidim obrovsky problém, jak vie bu-
dou jednou vnimat déti, co si do Zivota, do partnerstvi odnesou z rozpadlé rodiny, kde
hlavnim usmérnovatelem je HCH, nikoli vztahy dvou milujicich se rodi¢a?

Jestli to citite podobné jako ja, pak by nebylo dobré, kdyby SPHCH zanikla. Mozna
si feknete, pro¢ zase pochybuji o SPHCH a pro¢ opét pfipominam ekonomickou situ-
aci SPHCH. Ned4 se nic délat. SPHCH je pro vasi rodinu dulezita a ma-li tu byt pro
vas, vase déti a vnoucata, musi z néceho Zit. Uvédomte si prosim, ze preklady, ziska-
vani informaci z ciziny a edukace vefejnosti i profesionalt v socialnich sluzbach jsou
dilezité aktivity predevsim pro nasledujici generace. Nebyt SPHCH, tak by v CR ne-
bylo PGD, genetické prediktivni testovani na HCH, tetrabenazin, odborny tym lékara
a terapeutd, stejné tak jako prvni ltizka pro pacienty s HCH v pobytovych socidlnich
sluzbach a piij¢ovna zdravotnickych pomucek. My v Radé a dalsi dobrovolnici vénuj-
me obrovské mnozstvi ¢asu, ale i financi, abychom vam zprosttedkovali nejnovéjsi vy-
sledky z vyzkumu a moznosti 1é¢by ¢i terapii. To ale nestaci, bez vasi finan¢ni podpory
nemuze SPHCH existovat.

Chcete-li, aby méli vasi blizci v budoucnu realnou $anci na kvalitni zivotni
podminky v nemoci, podpofte prosim finanéné SPHCH na cisle uctu:
1543349/0800.

Co se vletosnim roce v SPHCH udalo?

Vzhledem k Evropskému projektu a pozadavkidm z ministerstev kvili dotacim potte-
bujeme vést podvojné aéetnictvi. Museli jsme proto vymeénit acetni. Pozadali jsme pani
Pavlu Sasinkovou, zda by ndm nepomohla.

Bohuzel nebyl dodrzen termin k odeslani vyactovani (15. 2. 2015) a nastal problém.
Pokuta za nedodrzeni terminu byla ptiblizné 5 000 K¢ a mné jako jednatelce prinesla
i neptijemné jednani na finanénim uradé v Hradci Kralové.

Dalsi problém nastal, kdyZ po schvaleni dotaci z MZCR nebyly v¢as odeslany piepra-
cované tabulky a my cekali na dotace az do konce srpna. Jednalo se zhruba o 140 000 K¢.

V3e velmi vyznamné zkomplikoval i Evropsky projekt, kde dotace prisly také s vel-
kym zpozdénim, myslim nékdy v ¢ervnu, a do té doby musely byt placeny vyplaty pro
dva zaméstnance z nasich penéz (20 000K¢ + odvody na socidlni a zdravotni pojisté-
ni), kterych bylo také nedostatek (toto trvalo 6 mésicti). Dostali jsme se do platebni
neschopnosti a mne jako predsedkyni absolutné neuklidiuji slova administratorky
projektu, Ze se penize sezenou. Obavam se, Ze sehnat 120 000 K¢ na pristi rok na dofi-
nancovani projektu neni a nebude viibec jednoduché. Zatim na administrativni servis
na projekt je 35 000 K¢ z V1ady a k nim se musi pridat dal$ich 30 % z nasich zdrojt. Tak-
Ze je tfeba opattit dalSich 15 000 K¢ jenom k tomuto projektu. Dalsi problém byl s do-
taci na Archu, ktera takzvané postoupila do druhého kola, ale nikdo z nds neuhlidal,
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ze toto kolo bylo na MZCR vyhldseno hned na pocitku cervence 2015. To znamend,
ze na Archu nedostaneme ze statnich zdroju nic. Na jeji vydani jsme ziskali 50 000 K¢
od firmy TEVA, ale na druhé ¢islo mame jen 20 000 K¢ z Opatovické elektrarny, coz ne-
sta¢i. Nedostatek penéz se projevil i na tom, ze vam Archa i brozura ptisly az v ¢ervnu,
ackoliv byly v tisku vcas.

Kazdy rok jsme vstupovali do ¢innosti s rezervou kolem 200 000K¢. Lonsky rok byl
prvni, kdy jsme byli ve ztrété, doznival deficit z neziskané dotace z MZCR v roce 2013
a bohuzel pti¢ina bude ¢aste¢né v Evropském projektu a osobnich problémech ¢lent Rady.

Neékteti se zlobi, ze pisi o osobnich problémech Rady, ale ano, jsme s rodin s ne-
mocnymi pacienty a SPHCH mame jako druhé zaméstnani a doma na praci a vedeni
domacnosti zistavame také sami.

Proto znovu prosim ty, ktefi maji volnéjsi ruce, schopnosti a moznosti,
ozvéte se nam a prilozte ruku k dilu. Opravdu vas potiebujeme, abychom
mohli SPHCH udrzet.

V Prostéjové predlozime navrh novych stanov a budeme se uptimné ptat, kdo je
ochoten at laicky, nebo profesionalné se ujmout pomoci ve vedeni SPHCH. Prace je to
velice ndro¢na a vyzaduje hodné ¢asu a pro ¢lovéka, ktery aktivné pecuje o nemocného
s HCH, coZ my s Jifim jsme, je to opravdu naro¢né. Uz to pro nas nebude brzy redlné
tak kvalitné zvladat jako doposud.

Z dalsich ¢innosti, které se tykaji odborné stranky, musim fici, Ze mame nové
vyborné prekladatelky a texty, které budete ¢ist v této Arse, vam daji nadéji. Nezna-
mena to, jak fika Vaclav Havel, Ze cesty, které se oteviely, dobfe dopadnou, povedou
k 1é¢be, ale je to VITEZSTVI, Ze se védci stdle snazi najit 1é¢bu HCH, ktera bude
jako predsedkyné radost.

Radost mi déla i rozsifujici se spoluprace s terapeutkami, které maji lidsky zajem
o pacienty s HCH, i kdyz je to zatim predevsim z fad studentd.

Dalsi radost mi déla i vysledek Evropského projektu, ktery vzdélava profesionaly
ze socidlnich sluzeb a dava nadéji nagim pacientiim, ze pro né budou v CR existovat
pobytova zafizeni, kde o né bude postardno a budou mit zajisténu dostate¢nou kvalitu
svého Zivota, Ze budou dle svych moznosti stastni.

Velkou radost mi také dél4 spoluprace s Ustavem Zivocisné fyziologie a genetiky AV
CR v Libéchové, z jehoz tad je i pani Mgr. Monika Baxa, kterd nové zastiva pozici
fundraisera.

V zévéru musim vzpomenout také radost z trvalé spoluprace s odborniky na SPHCH
z tad lékatt, za kterou jim stale dékujeme, protoZe je nadstandardni. Jen mne trochu
mrzi, ze nam tym odbornikd pomalu starne a mladi se zatim o HCH nezajimaji tak,
jako drive jejich kolegové. Z posledni rekondice musim pfipomenout vyborné vystou-
peni dr. Dostala z Pardubic, psycholozky Mgr. Klempifové a védci z Libéchova.
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Atmosféra na rekondi¢nich pobytech je vzdy podle ucastniku vield, pratelska a mys-
lim si, Ze by bylo $koda, kdyby jedna z nejlepsich aktivit SPHCH skonc¢ila na nedostatek
financi a neochoté prilozit dobrovolné ruce k dilu.

V zavéru pripomindm, ze ¢lensky prispévek je 300K¢ a ze kazda koruna pomiize
v ¢innosti SPHCH, ktera je predev$im pro vas.

Zatim Vase predsedkyné

Zdetika Vondrdckovd
Zaii 2015

UVODNI SLOVO JIRTHO HRUDY
Ing. Jiti Hruda

Vazeni pratelé, chtél bych navézat na tvodnik predsedkyné,
PharmDr. Zdenky Vondrackové.

Koncem srpna jsem se zudastnil seminare k dotacim, vy-
hlasovanych Utadem vlady, Vlddnim vyborem pro zdravotné
postizené. Pro pristi rok je fada novinek, které musime apliko-
vat v projektech, na které budeme zadat podporu. Znamend to
pozornou praci a peclivost a hlidani vSech smérnic, ndm ama-
térim casto neznamych. Proto i to upénlivé volani po novych
pracovnicich.

Reditel odboru kontroly nas sezndmil se zpisobem provadéni kontrol priibéznych,
tj. v pribéhu roku, a naslednych, tj. az v dalsim roce, po uzavieni ucetnictvi. Zatimco
u prubéznych kontrol se da do skonceni trvani projektu ledacos vyftesit, u nasledné
kontroly uz na zékladé zjisténi kona a tresta finan¢ni ufad (poruseni finan¢ni kazné).

Pro vypracovani projekti a jejich rozpoctu plati pravidla: ucelnost, hospodarnost,
efektivnost. Znamend to, Ze budeme muset dokladat, ze jsme udélali vybérové fizeni
na nakup zatizeni, sluzeb, délat prizkum trhu. To jsou mi docela zndmé procedury
a postupy jesté z doby mého zaméstnani, ale jednalo se obvykle o zafizeni za statisice
i miliony korun. Uvidime, jak se to da praktikovat v nasich rozmérech. Snad si nebude-
me muset udélat certifikaci podle ISO.

Ale jak rika Seneca, chybovat je lidské, a Tacitus dodavd, chyby budou, dokud
budou lidé.

V textech této Archy mne velmi zaujal ¢lanek PhDr. Jany Kovarovicové ,,O syndro-
mu zavrzeného rodic¢e® (SZR). Je to stale problém, ktery se tykd mé rodiny. Dcera uz
vice nez 2 roky nevidéla své déti. Je to pro ni velmi smutné. A v souladu s ¢lankem jde
o uteék i utok zdravého rodice a jeho manipulace s fakty i city.

Chci na tomto misté ocitovat jeden odstavec z ¢lanku: ,,Syndrom zavrzeného rodice
vznikne ve chvili, kdy je ditéti jednim z rodi¢t v§tépovan neopravnény nebo prehna-
ny odpor vici druhému rodici, rodi¢ toho druhého dlouhodobé piehnané kritizuje
a olernuje a tim dojde k vytvoreni nekompromisné kladného ptiklonu k ,hodnému
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a milovanému® rodici a souc¢asné k nekompromisnimu zavrzeni ,,z1ého a nenavidéné-
ho" rodic¢e. K SZR patii i rozsifeni zavrzeni na dal$i ¢leny rodiny zavrzeného, takze dité
prichdzi nejen o jednoho z rodic¢t, ale i o prarodice, tety, strycky a dalsi ptibuzné.“

»Co s tim muiZze udélat zavrzeny rodi¢ nebo jeho rodina? Je-li zavrzeni rodic¢e neodii-
vodnéné, nejjistéjsi cestou k normalizaci situace je znovunavazani kontaktu mezi dité-
tem a zavrhovanym rodicem, ptipadné dal$imi pfibuznymi. Protoze nelze predpokladat,
ze druhy z rodi¢t by mél na situaci nahled a s kontaktem souhlasil dobrovolné, je ob-
vykle nutné obratit se na medidtora nebo na soud. Pro vlastni kontakt je pak mozné vy-
uzit neutralni prostfedi napt. détského centra, kde v ramci media¢nich sluzeb muze byt
pfitomna i treti osoba, kterd hlavné v pocatcich znovu navazovani kontaktu pomize.“

Toto vSe s dcerou postupujeme, ale kontakt je zatim v nedohlednu.

Tak vSem z $iroké rodiny spojené HCH preju, aby méli jen ty nejlepsi kontakty se
svymi blizkymi a mohli se navzajem mit radi a potésovat se.

Ing. Jiti Hruda



CLANKY

KLINICKA STUDIE PRO LECBU HUNTINGTONOVY .
CHOROBY VSTUPUJE DO PRVNI FAZE KLINICKYCH TESTU
Leora Fox, preklad Mgr. Monika Baxa

http://en.hdbuzz.net/182

Na rok 2015 byla naplanovana klinicka studie pro terapii HCH. Prvnim krokem je ujis-
téni se o bezpecnosti 1écby.

V roce 2015 se bude klinicky testovat terapie ,snizujici mnozstvi huntingtinu®, ktera
pusobi pfimo na mutovany huntingtin a nazyva se terapie antisense oligonukleotidy
(ASOs). Jsme nadseni - je to vitbec prvni klinicka studie pro Huntingtonovu chorobu
provadéna na lidech, ktera se zaméfuje na jadro problému. Navic zkousky na zvifecich
modelech vypadaji velice nadéjné. O co jde?

Potencialni 1ék cili na mutovany gen

Tato klinicka studie predstavuje spolupraci mezi Isis Pharmaceuticals se sidlem v Ka-
lifornii a $vycarskym farmaceutickym gigantem Roche. Lék, nazvany ASO-HTT-Rx,
predstavuje terapii, jejimz cilem je 1é¢it HCH tak, Ze se zaméfi na samotny gen.

Jadro problému HCH spociva v chybném useku DNA - jedna se o extra dlouhy
usek CAG stavebnich jednotek v ramci genu huntingtin. Pokyny obsaZené v mutova-
ném genu jsou nejprve zkopirované do meziproduktu - tzv. ,,messengera“ neboli posla,
z kterého je pak $kodlivy protein vyroben. Problémem je tedy mutovany gen, diky kte-
rému bunky pro vytvofeni proteinu pouzivaji ,,$patné“ (mutované) informace v genu,
¢imz vznika ,,$patny“ (Skodlivy) protein.

Strategii ASO-HTT-Rx je zniceni ,messangera/posla“ ve fazi, kdy se z genu vytvari protein.

Tento typ léka se nazyva ,,antisense oligonukleotidy“ neboli ASOs. Jednd se o syn-
tetické DNA molekuly, které mohou vstupovat do bunék, ,nalepit se“ na informaci
urc¢enou k vytvoreni RNA pro mutovany huntingtin a zpusobit jeji degradaci. Pokud
to bude fungovat tak, jak se ocekava, tak tato terapie zastavi vytvareni proteinu hun-
tingtin — proto ji fikime strategie ,snizovani mnozstvi huntingtinu® Tento typ 1é¢by
ma v dlouhodobém horizontu potencial zpomalit nebo zastavit progresi onemocnéni.

Kazdy ASO m4 zdkladni strukturu, ktera miize byt pozménéna (vylepsenad) tak, aby
se 1épe ,,nalepila“ na spravnou cilovou zpravu, a soucasné ignorovala tisice dalsich in-
formaci v burice. Je to tak trochu, jako kdyz si jedete do Zelezarstvi nechat udélat kopii
kli¢e — pracovnik vybere odpovidajici novy kli¢ a pak do néj lepta spravné poradi dra-
zek, aby zapadly do vaseho zamku, ale zaroven do zadného ze zamki vasich sousedil.
V ptipadé ASOs védci z Isis pouzivaji jednu z molekul, kterou vyvinuli, a ptizptisobuji
ji tak, aby 1ék atocil pouze na zpravu/posla pro huntingtin.

Dobrou zpravou je, ze firma Isis jiz 1éky na bazi ASOs testovala na lidskych mozcich
- u experimentalni lécby ALS (amyotroficka laterarni skleréza neboli nemoc motoro-
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vych neuront) a SMA (spinalni muskularni atrofie) a Ze zde nebyly pozorovany problé-
my s bezpecnosti terapie.

Doruceni léka
Na rozdil od jinych konvenénich 1ékit ASOs nelze podavat peroralné ve formé tablet.
ASOs 1ék musi byt aplikovan pfimo do nervového systému.

Aby se ASO-HTT-Rx dostalo do mozku, musi byt injikovano do tekutinou naplné-
ného prostoru pod spodni michou. Zni-li to nebezpecné, ujistujeme vas, Ze tato metoda
je bézné pouziva v mnoha oblastech mediciny. Podobnou strategii pouzivaji onkologo-
vé pri chemoterapeutické 1é¢bé pacienttl s nadory na mozku. Mnohem béznéjsi vsak je
podobné ,epiduralni“ podani anestetik Zenam proti bolesti pti porodu.

Vyzkumni pracovnici za hlavni vyhodu l1ékd jako ASO-HTT-Rx povazuji skutec-
nost, ze mohou byt podévany prerusované a i presto byt stale uc¢inné. ,,Dovolena pro
huntingtin® - tak védci nazvali tento pristup ,,prerusované”1é¢by HCH. Cilem je nechat
mozku lé¢ebny odpocinek od $kody zptisobené mutovanym proteinem huntingtin.

Utinek ASO-HTT-Rx je pozorovén asi 4 az 6 tydni po jeho vstfiknuti do mozko-
mi$niho moku. Z vysledku studif na zvifatech usuzujeme, Ze tlumeni pak bude trvat
po dobu asi 4 mésictl. V soucasné dobé je studie navrzena tak, aby pacienti dostavali
lék jednou za mésic.

Bezpecnost na prvnim misté

Rozhodnuti zacit s klinickou studii v roce 2015 je vysledkem vice nez deseti let prace,
které se vénovalo mnoho vyzkumnika z akademického prostredi i pramyslu. Podava-
ni ASO-HTT-Rx laboratornim mysim u nich prokazalo vyrazné zlep$eni. ASOs lé¢ba
vedla k zlep$eni mozkd, ale i chovani mysi, dokonce i kdyz se s ni zacalo az po tom, co
u mysi byly pozorovany priznaky HCH.

Vyzkumnici z Isis a prof. Sarah Tabrizi z University College London, ktera je vedouci
studie ASO-HTT-Rx, zdtraznuji, Ze tato prvni klinicka studie je urcena ¢isté pro vy-
hodnoceni jeji bezpecnosti.

Toto je kriticky bod. Pfitom jak je véda vzru$ujici, prvni planovany pokus je pfisné
navrzen tak, abychom zjistili, zdali je 1ék bezpe¢ny. Piimé vstrikovani jakéhokoliv 1é¢iva
do nervového systému nemtize byt provedeno jen tak - vechna potencialni rizika a vedlejsi
ucinky musi byt dtikladné prozkoumany na malém poctu dobrovolnikii z fad pacienttL.

Struktura klinické studie
Vsechny klinické studie ve fazi I maji za cil pfedevsim zhodnoceni bezpec¢nosti a sné-
$enlivosti novych 1é¢iv. To znamend, ze malé skupiné pacientd (pravdépodobné asi 36)
bude podavano rtizné mnozstvi ASO-HTT-Rx, aby se zjistilo, zda lék ma nezddouci
vedlejsi u¢inky, a aby se nalezla optimalni davka.

Asi 25 % zapojenych pacientii obdrzi placebo injekci (ta neobsahuje zadné 1é¢ivo)
a bude slouzit jako srovnavaci skupina. Lékati budou sledovat také symptomy pacienttt
v reakci na 1é¢bu, ale tato studie se zamétuje hlavné na to, zdali je novy 1ék bezpecny.
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Jakmile bude 1ék v I. fazi povazovan za bezpe¢ny, mize postoupit do II. faze studie.
V tomto druhém kroku mohou vzit 1ékati do studie vétsi pocet pacientu a zacit zkou-
mat, zdali je 1ék v 1é¢bé priznakil onemocnéni uc¢inny. Tedy aZ po zjisténi bezpecénosti
1é¢iva a ovéfeni jeho optimalni davky v I. fazi studie si mohou védci polozit otdzku, zda
tato 1é¢ba ,,zlepsuje (nebo zhorsuje!) u pacientt priznaky HCH®

Pokud by byly vysledky studie z II. faze pozitivni, nasleduje III. faze studie, ktera
zahrnuje jesté vétsi pocet pacientd, ve které se peclivé zkoumaji nezddouci ucinky léku,
jeho G¢innost a opét bezpe¢nost. Uspésné ukonéeni I11. fize studie je podminkou, kte-
rou musi splnit farmaceutické spole¢nosti, kdyz chtéji, aby byl 1ék schvalen narodnimi
regula¢nimi organy k 1é¢bé u lidi.

Co to znamena pro pacienty s HCH?

Cely proces uvedeni 1éku na trh trvé léta i v piipadé, Ze véechno probiha skvéle. Pokud
se v této studii ukaze ASO-HTT-Rx jako bezpecny Iék, je tento prvni vysledek jen za-
¢atkem dlouhé cesty ke klinickému uziti léku. Kazda ¢ast klinickych studii - L., IL. a IIT.
faze - bude zahrnovat relativné maly pocet lé¢enych pacienttl. Kromé toho - v ramci
kazdé z téchto studii — nékteti z dobrovolnikil obdrzi placebo, které slouzi pro porov-
ndni s pacienty, ktefi dostanou HTT-ASO-Rx.

Pacienti pro klinickou studii HT T-ASO-Rx ve fazi I budou pochazet z nékolika mélo
zdravotnickych center v Evropé a Kanadé. Vybrana vyzkumna centra HCH se budou
snazit ziskat u¢astniky pro studii. Ucastnici budou lidé v ranych stadiich HCH, ale kon-
krétni Gc¢astnicka kritéria, umisténi a nacasovani zatim nejsou zvefejnény. Vime jisté, ze
v zdkulisi se hodné detailné planuje, a Ze kazdy opravdu usilovné pracuje na tom, aby
tato studie zacala co nejrychleji.

Bezpecnost, nejistota, nadéje

Na jedné strané jsme nadseni, ze prvni klinicka studie léku na lidech, ktery se zamé-
fuje na pri¢inu HCH, za¢ne v roce 2015. Nase nadseni je ale zmirnéno poznanim, ze
tato prvni faze je predev$im o bezpecnosti a zahrnuje jen velmi maly pocet pacienttl
s HCH.

Léky podobné ASO-HTT-Rx bezpe¢né obnovily zdravé chovani u zvifecich modela
HCH a smérovani 1é¢by k lidskym pacienttim je vzrusujicim krokem pro celou huntin-
gtonskou komunitu. Peclivé budeme sledovat pokrok této studie a doufdme, ze vam cas
od ¢asu budeme moci opatrné davkovat optimismus plynouci z jejich vysledki.

2~ 2

BLIZI SE LEK NA ZPOMALENI PROGRESE HCH?
Kerry Gold, pieklad Ing. Jiti Hruda
www.iha.com

Lék k 1é¢bé Huntingtonovy choroby je blize nez kdykoli jindy, ale ti, kterych se to tyka,
zlistavaji opatrni. Funguje to na mysich a opicich. A pristi mésic ve Vancouveru védci
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za¢nou s dlouho oéekdavanym pokusem, aby zjistili, zda nova substance muze také zpo-
malit progresi HCH u lidi.

Centrum pro vyzkum HCH na Univerzité Britské Kolumbie, které vede neurolog
Dr. Blair Leavitt, jiz vybira Sest kandidatd, ktefi se v srpnu zucastni pokusu s latkou na-
zyvanou jako ASO-HTT, prvni latkou, ktera cili na pri¢cinu HCH: mutovany gen, ktery
produkuje toxicky protein.

Skupina ve Vancouveru bude nésledovana dal$imi skupinami ve Velké Britanii a Né-
mecku, které doplni vzorek pacienttl, dostavajicich ASO-HT'T, na celkovych 36. Na celém
svété existuje celd rada dalsich potencidlnich pokusti s ovlivnénim HCH v riiznych stadi-
ich testovani. Jsou dotovany miliony dolarti z riznych privatnich charitativnich nadaci.

Nikdo nemize tvrdit o0 ASO-HTT nebo jinych navrhovanych terapiich, Ze jsou jed-
nozna¢nymi lé¢bami. Vyzkumnici jsou vSak nad$eni moznosti omezit znicujici vlivy
nemoci. ,Véfim, ze jsme na cesté nalézt efektivni lé¢bu, asi ne v mém zivoté, ale velmi
brzy*, tika Leavitt.

Jestlize ASO-HTT tuspésné zpomali postup HCH, mutize byt pouzit k vyvoji 1é¢by
dalsich neurologickych nemoci, jako Alzhaimerova, Parkinsonova choroba nebo k 1é¢-
bé ALS (amylotrofické lateralni sklerdzy).

Ale mezi témi, na které se nejvic sazi, byly zpravy o mozném uspéchu v 1é¢bé ptijaty
s obezfetnosti, az rozpolcenosti.

Michaela, Zijici v Ontariu, kterd byla ve 26 letech pozitivné testovana, fika: ,,Nechci
uz byt ni¢im dale ovliviiovana“ Nechce byt uvadéna plnym jménem. Vidéla, jak nemoc
pomalu zabiji jeji babi¢ku a nyni s ni bojuje jeji 58lety otec. Rikd: ,Také nechci HCH
vénovat veskerou svou energii. Nevim, jak se s tim ¢estné vyrovnat®

Dr. Blair Levitt
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HCH je prenasena geneticky - jeji symptomy se obycejné objevuji kolem 40 let,
a potom nemoc probihd ptiblizné 15-25 let, kdy postupné ni¢i mozkové burky, které
ridi myslenkové a fyzické pochody organizmu. V pozdéjsich stadiich pacient nemtize
mluvit, chodit a polykat jidlo. Pacienti s HCH obvykle umiraji na uduseni, infekci, ¢as-
to na zranéni pti padu kvuli problémiim s rovnovédhou a koordinaci. Néktefi pacienti,
kteti jsou dlouhodobé upoutani na lizko a neschopni komunikace, odmitaji umélou
vyzivu a nechtéji prodluzovani nezbytného konce.

Pokud jeden z rodi¢t onemocni HCH, jejich potomci jsou v 50% riziku, Ze zdédi
HCH bez ohledu na pohlavi.

Ne kazdy v riziku onemocnéni chce byt testovan na nositelstvi genu. Tento pristup
je typicky predevsim pro rodiny, které popiraji existenci HCH. Ti, ktefi test podstoupili
a jsou pozitivni nositelé genu, to chtéji radéji udrzet v tajnosti pred okolim. A nékdy ne-
moc probihd jednoduse nepoznana. Casto jsou u starych ¢lenti rodin symptomy jako je
tes, poruchy rovnovahy a zmateni pri¢itdny stari a rodina na HCH nepomysli. Nékteré
osoby mohou byt nositeli vadného genu bez objeveni symptomt, ale u jejich potomkil
se miize projevit nemoc. (To odpovida obvykle Sedé z6né poctu repetic CAG, kdy se v dal-
$i generaci repetice zmnozi. Pozn. prekladatele).
diny, kterému byla nemoc zjisténa. Bratr mého partnera byl také testovan pozitivné.
Jejich sestra nechce byt testovana. Jako vétsina lidi jsem nic o HCH nevédéla, dokud
jsem nepoznala svého partnera. KdyZz se mu postupné zac¢ala ménit jeho osobnost, stal
se apatickym, nemotornym a nachylnym k zlobnému vzplanuti. Nemohla jsem tusit,
Ze pri¢inou je nemoc. Pozdéji mi ptiznal, Ze se celou dobu trapil, Ze si nemize na néco
vzpomenout, nebo kdyz rozbil sklenici. Testovat se nechal tésné po Ctyticitce, kdyz se
objevily symptomy HCH.“

Zména osobnosti ma hluboky vliv na vztahy. Moje zkuSenost jako pecovatele mi
umoznila urcity vhled do jednotlivych aspekttl nemoci a jak to muze privést rodinu
k slzam. Je to kruta geneticka loterie - sourozenci, ktefi nejsou pozitivné testovani, se
mohou trapit vinou. Ti, kdo jsou testovani pozitivné, potfebuji najit zptisob, jak zit svij
Zivot bez ohledu na to, co je pfed nimi.

Rozhovory o testovani ASO-HTT na lidech se vedly poprvé na Svétovém kongresu
o Huntingtonové chorobé v Melbourne, Australie, v roce 2011, coz zptsobilo velké
vzrudeni. Prezident kanadské huntingtonské spole¢nosti fika: ,To by mohlo lidem, Ziji-
cim s touto chorobou, zménit vse®

Prece jen ti, ktefi maji k nemoci nejblize - lidé, ktefi ji maji zabudovanou do své
DNA - jsou vice obezfetni. Maji vice v sazce, kdyz jejich nadéje vzroste. Citi se bezpe¢-

Gen zpusobujici HCH byl identifikovan v roce 1993. A v poslednich 10 letech zkoumaji
védci latky tlumici geny (gen-silencing) ze véech uhlt, zatim bez moznosti zkoumat, jak lat-
ka interaguje s lidskym mozkem. Pravé pti studii spusténé ve Vancouveru dostanou $anci.

Vybrani ucastnici v poc¢ate¢ni fazi nemoci, dostanou ASO-HTT intratekalni injekci
- reverzni spindlni punkci - aby bylo jisté, Ze se dostane do mozku. Leavittv tym bude
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ucastniky pozorovat po 6 mésicii. Tato L. faze studie ovétuje bezpecnost a vazné neza-
douci ucinky. Nasledujici II. a III. faze ukaze efektivitu testu. S postupem studie bude
prizvan vétsi pocet pacientt.

Vsichni mame 2 kopie genu pro huntingtin, jeden dédime po otci, druhy po matce.
Tento gen ma zasadni tlohu pfi vyvoji mozku. Kdyz gen nese HCH mutaci, je v ném
segment DNA, ktery se chova $patné. Opakuje mnohokrat repetici CAG, dokud se po-
et opakovani nestane nebezpecné pocetny. Pokud se CAG repetice (cytosin, adenin
guanin) zopakuje vic nez 40x, jedinec onemocni Huntingtonovu chorobou. Pokud je
pocet opakovani mezi 35 a 39, mize nebo nemusi onemocnét, nebo muize onemocnét
az v pozdnim véku. Muze byt také pouze nosi¢em segmentu CAG a predat jej svym
détem, kdy pocet repetic se obvykle zvysi a to zptisobi onemocnéni jeho déti.

Problémem neni pouze zmutovany gen, ale také tvorba proteinu huntingtin. Zmu-
tovana DNA predavd instrukce kuryrovi, ktery se nazyva ribonukleova kyseliny (RNA).
Tato RNA produkuje $kodlivy protein, ktery piisobi zmatek v mozkovych burkéch.

Substance ASO-HTT prerusi pravé piisobeni na prenasece, ktery vstupoval do bu-
nék a nicil RNA, a tak nedochdzi k tvorbé proteinu. Laboratorni mysi po injekei s lat-
kou vykazovaly dramatické zlepseni svych projevit HCH. Odhad je, ze latka injektova-
na lidem, prinese efekt na 4-6 tydnL.

Védci znaji presné, co nemoc zpusobuje a kdo ji onemocni. Védci tvrdi, Ze je to
vyhoda proti ostatnim neurologickym onemocnénim, pro které se také hleda lécba.
Ve védeckych kruzich mizeme slySet nazor: ,Jestlize vyreSime HCH, tak to co zjistime,
budeme moci aplikovat na ostatni neurodegenerativni onemocnéni.“

Existuje jesté jedna vyhoda, kterou ma HCH oproti ostatnim nemocem: rozvazny
miliardat Andrew Schechtel se svymi partnery vytvofili neziskovou védeckou nadaci
zvanou CHDI, ktera je dotovana vice nez 100 miliony USD ro¢né na vyzkum HCH.

Védci v oblasti vyzkumu HCH spoléhaji na potfadny podil prosttedki od CHDL
Tento rok probiha celkem 5 studif riiznych latek na lidech. ASO-HTT ve Vancouveru
a Evropé (podporovany CHDI probiha v kooperaci mezi firmou Isis Pharmaceuticals

Dr. Blair Levitt
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v Kalifornii a $vycarskym farmaceutickym obrem Roche). Dr. Michael Hayden je zakla-
datel centra UBC pro HCH v Izraeli. Nyni vede vyzkum v globalnim farmaceutickém
gigantu TEVA, ktery je zapojen do 2 studii.

Dr. Jeft Carroll je v HCH komunité znamy nejen jako vyzkumnik hledajici 1é¢bu, ale
je také pozitivnim nositelem genu. Je jednim ze 4 pozitivnich mezi 6 sourozenci. Nikdo
zatim nema symptomy nemoci. Jeffovi je 37, je Zenaty a ma dvé krasné a zdravé déti, které
nejsou nositeli vadného genu, diky genetickému vybéru PGD a IVF metod¢ oplodnéni.

Jeff si pro pokusy nechal odebrat mozkomi$ni tekutinu. ,,Jediny zpusob, jak se stat
soucasti procesu, je tla¢it autobus zezadu, fika Carroll, ktery pracoval v UBC laborato-
fich predtim, nez odesel do Zapadni Washingtonské univerzity v Bellinghamu.

A zpétky do Vancouveru. Leavitt, ktery pracuje na HCH uz 16 let, fika, Ze nemoc je
¢asto nazyvana jako ridké onemocnéni, ale mysli si, Ze to je spiSe povéra. V Kanadé je
vyskyt 14 piipadii na 100 tisic obyvatel, ale kazda nemocna osoba ovlivni dalsich 5 lidi.
A jsou zde ti, ktefi nemaji potuchu, co se v jejich rodinach skryva. ,,Jestlize najdeme 1é¢-
bu pro 50 %, ktera by posunula nastup symptomu na 75. rok véku, tak to je dost dobra
prekazka nemoci. Nemyslim si, Ze to je nesplnitelny cil®, fikd Leavitt.

Zprava o pokusu UBC se rozsifila mezi komunitu rodin postizenych HCH. Nékteri
pacienti chtéji byt dobrovolniky. Leavitt fekl, ze mél telefondty az z daleké Louisiany. Ale
existuji striktni kritéria, kterd musi byt ve studii splnéna. Jedno z nich je, ze pacient musi
bydlet blizko kliniky. Rovnéz je to dvojité zaslepend studie, takze urcité procento ucastnika
bude dostavat placebo. Ani Leavitt nebude védét, ktery pacient bude dostavat aktivni latku.

Klinické testy jsou velmi nakladné a vyvoj 1é¢iv pro onemocnéni mozku je skute¢né
obtizny. Méné nez 1% lékii na nemoci mozku je funkénich a schvalenych ke klinic-
kému pouzivani. Fakt, Ze mnoho vyrobct se o toto zajimd a Ze se tolik 1éka vyviji,
je optimistické znameni, ze se blizime k latkam, které budou ucinné. ,,Muj cil neni
pracovat na HCH, protoze to bude brzy uzaviené®, fika se smichem. ,, A pak budu
pracovat na nécem jiném"

ROZDfLNO‘STI‘ V PROMOTORU GENU HUNTINGTIN
OVLIVNUJI NASTUP SYMPTOMU HCH

Melissa Christianson, preklad Mgr. Monika Baxa

http://en.hdbuzz.net/198

Tak jako je obtizné presné predpovédét, kdy se spusti boute, je stejné obtizné predpové-
dét, kdy se objevi symptomy Huntingtonovy choroby. Nicméné novy vyzkum ukazuje,
Ze malé zmény na ,tla¢itkach Zapnout“ pro gen huntingtin ovliviiuji nastup symptom
a mohou poskytnout dilezité informace pti hledani terapii pro HCH.

Predpovidani boure
Stejné tak jako znamky bourky i priznaky Huntingtonovy choroby jsou nezaménitelné.
Namisto narazovych vétr, prudkého desté a hromi vsak Huntingtonova choroba prinasi
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stereotypni pohyby, kognitivni a psychiatrické symptomy, které jsou u populace pacientti
pozoruhodné konzistentni. Presto tak, jako je obtizné presné predpovédét, kdy se spusti
boure, je stejné obtizné predpovédét, kdy se objevi symptomy Huntingtonovy choroby.

Jiz vime, Ze geneticka mutace zptisobujici HCH, ovliviiuje nastup symptomii onemoc-
néni. Tato mutace se toci kolem sady tfi stavebnich kament DNA uvnitf genu hunting-
tin, které nazyvame ,,CAG*“. U Huntingtonovy choroby se tyto stavebni bloky mnohokrat
opakuji a tim prodluzuji gen - a ¢im delsi je gen, ktery vznika, tim dfive (v primeéru) se
objevi priznaky. Nicméné délka genu nefika o nastupu priznak vse: i mezi lidmi, jejichz
geny pro HCH maji podobné délky, se mtize nastup priznaki lisit az o desitky let.

Tato rozdilnost moznd védciim pomiize porozumét zptisobu, jak priroda oddaluje na-
stup priznakda HCH. Védci si mysli, Ze tu hraji roli také dalsi genetické faktory - a Ze kou-
sek genu huntingtin, o kterém normalné nemluvime, v tom muize sehrat dtileZitou tlohu.

Malé zmény ve velkém genu

Gen huntingtin je jednim z nejvétsich genti v lidské DNA - sklada se z asi 170 000 DNA
stavebnich jednotek. Zamétujeme se na repetici, kterd zptisobuje onemocnéni, tato ¢ast
ale tvoti jen nepatrny zlomek celého genu. Zbytek genu je ve skute¢nosti také plny in-
formaci, které by mohly ovlivnit to, kdy se objevi prvni symptomy.

Jedna konkrétni ¢ast genu, kterd se nazyva promotor, by mohla ovliviiovat néstup
symptomul. Promotor je specialni ¢ast genu zodpovédna za zapnuti a vypnuti genu. Po-
kud si predstavite, Ze gen je jako CD v prehravaci, pak promotor je jako ovlada¢ k nému:
stejné jako ovlada¢ zapne CD, aby hralo, promotor zapne gen, aby vytvarel protein.

Malé zmény v promotorech mohou mit ale na geny velky vliv. Budeme-li pokraco-
vat v nas$i analogii s CD prehravacem, pak si pfedstavte, Ze jsme udélali malou zménu
na tla¢itku ,,Zapnout“ a pfesunuli ho na spodni stranu ovladace. Tim, Ze je ted tézsi
na tlacitko ,Zapnout dosahnout, muze tato relativné mald zména zptsobit mnohem
jména zmény, které ¢ini promotor tézko pristupnym — mohou zptisobit obtizné zapnuti
genu. U genetickych onemocnéni jako je HCH mohou mit tyto zmény velké nasledky.

Mohl by promotor mit vliv na nastup symptomui?

Skupina védct pracujicich na University of British Columbia ve Vancouveru uvazovala,
zda by rozdilnost v promotoru genu huntingtin mohla byt jednou z moznosti, které
ovliviuji, kdy se priznaky nemoci objevuji.

Aby védci zodpovedéli tuto otazku, podivali se na verzi promotoru genu huntingtin,
ktera se vyskytuje u malého poctu lidi s HCH. Tento vzacny promotor méd malou, sku-
te¢né malickou zménu v porovnani s normélnim - jen jediny z ptiblizné 170 000 DNA
stavebnich jednotek genu huntingtin je jiny. AvSak stejné jako v nasi analogii s CD pre-
hravacem vyse, tato mald zména déla promotor tézko pristupnym. V dusledku toho
je obtizné zapnout geny, které pouzivaji tento promotor jako svoje ,tla¢itko Zapnout®
a je z nich pak vytvareno méné proteinu, nez je obvyklé. Védci premyslel, jestli by tato
drobnd zména mobhla stacit k tomu, aby ovlivnila vék nastupu ptiznaktt HCH.
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Zadrz, je to tam dvakrat

Nicméné klast si tuto otazku neni tak jednoduché, jak se zda. Ve skute¢nosti je to dva-
krat téz8i, nez by se dalo ocekavat. Divodem je zakladni rys lidské DNA. Urcité si
pamatujete, Ze my lidé mdme pri narozeni dvé kopie vétsiny genti (véetné genu huntin-
gtin) - jeden od matky a jeden od otce. U jedinct s Huntingtonovou chorobou kazda
burika v téle tedy obsahuje dvé kopie genu huntingtin: kopii normalni délky a kopii
prodlouzenou, ktera zptsobuje nemoc.

Obé¢ kopie musi mit promotor ptipojeny tak, aby mohly byt zapnuty. Av§ak promo-
tory dvou gent nemusi byt stejné. To znamena, Ze kopie — budto normalni délky, nebo
kopie prodlouzend — miize mit vzacny promotor, ktery védci chtéli studovat.

Védci si polozili otazky, zda tento promotor ovliviiuje vék nastupu pfiznaka Huntin-
gtonovy choroby a zda ovliviiuje pfitomnost vzacného promotoru pripojeného k pro-
dlouzenému genu huntingtin néstup symptomd a zda ovliviiuje takovy promotor pti-
pojeny k huntingtinu s normalni délkou téZ nastup symptomdl.

Jedna zména, dva odli$né dasledky

Takze na co védci prisli, kdyz si polozili tyto dvé otazky a odpovédéli na né? Odpo-
védi na tyto otdzky vas mohou prekvapit — protoze byli protichtidné! Lidé, kteti méli
vzacny promotor spojeny s prodlouzenou kopii genu huntingtin, onemocnéli témér
o deset let pozdéji, nez se ocekavalo, zatimco lidé, ktefi méli vzacny promotor ptipojeny
ke kopii normélni délky, onemocnéli témér o Ctyfi roky diive, nez se o¢ekavalo. Takze
tento vzacny promotor by mohl jak zpozdit, tak urychlit nastup symptomt v zavislosti
na tom, ke které kopii genu byl huntingtin pfipojen.

Proc¢ by tomu tak bylo?

Nase analogie s geny a CD prehrava¢em ndm miize pomoci pochopit tyto prekva-
pivé vysledky. Vzhledem k tomu, Ze vSichni mame dvé kopie genu huntingtin, je
to jako by nase bunky neustale poslouchaly hudbu prichazejici ze dvou riznych
CD hrajicich soucasné. Jedno CD (reprezentujici normalni délku genu), hraje pi-
sen, kterou bunky potfebuji slySet k tomu, aby zustaly zdravé, zatimco druhé CD
(reprezentujici prodlouzeny gen) hraje pozménénou melodii, ktera mize prehlusit
spravnou skladbu.

Presuneme-li tla¢itko Zapnout na prehravaci, zkomplikujeme piehravani jednoho
nebo druhého CD. Je-li téz$i zapnuti prodlouzené kopie CD, bunky jsou zdravéjsi
- protoze slysi spravnou skladbu mnohem lépe, bez protichidné melodie v pozadi.
ktera je mate.

V burikdch to funguje na stejném principu: zkomplikovani zapnuti skodlivého pro-
dlouzeného genu huntingtin opozduje nastup symptomt HCH, pfi¢emz zkompliko-
vani zapnuti dobrého genu huntingtin s normalni délkou urychluje nastup priznaki.
Ovlivnéni promotoru pro gen huntingtin tak dokdze zménit ¢as ndstupu symptomi
HCH v obou smérech.
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Upozornéni

Avsak stejné jako u vétsiny vyzkumnych studii pfed tim, nez se pokusime aplikovat tyto
poznatky v $ir§im smyslu, pro pacienty a jejich rodiny, existuje jesté nékolik véci, které
je potieba zvazit. NejdtleZitéjsi je, Ze ta verze promotoru pro huntingtin, kterou védci
studovali, byla pomérné vzacna. Vzhledem k tomu, Ze jen velmi mald ¢ast populace
huntingtoniktl ma tuto genetickou variaci promotoru, nové vysledky se nemohou pii-
mo vztahovat na vét$inu z huntingtonské komunity.

Dalsi véc, kterou je potieba zvazit, je fakt, Ze védci pouzili v této studii strategii sle-
dovani skupin lidi, u kterych byl nastup ptiznaka velice brzky nebo velice pozdni. Pro¢
by to délali a nesledovali kazdého? Predstavte si, Ze se zajimate o hledani genetickych
zmén, diky kterym jsou lidé opravdu vysoci. Myslite si, ze byste méli vétsi Stésti najit
takovou vzacnou zménu v nahodné skupiné lidi nebo u lidi z basketbalového tymu
Los Angeles Lakers? Pravdépodobné radéji zaénete u basketbalistu, ktefi maji tenden-
ci byt vyssi, nez je obvyklé.

Toto udélal i tento tym védcti — obohatili svou studijni populaci o pacienty s HCH,
kteti méli velmi brzky nebo velmi pozdni nastup symptomt. To jim dalo vétsi $anci najit
vzacné varianty, které méni vék, ve kterém lidé onemocni Huntingtonovou chorobou.
Kdyby se ale podivali na jinou skupinu lidi, aniz by se ujistili, Ze u vétsiny z nich byly
symptomy HCH pozorovany prilis brzy nebo moc pozdé, nepozorovali by stejny efekt.

Tento vyzkum je jesté v plenkach a ¢eka ho hodné prace, kterou je potfeba udélat.
Pred tim, nez budeme moci presnéji predpovidat vék nastupu HCH pomoci genetiky,
mohli bychom tfeba najit béZnéjsi genetické varianty promotoru genu huntingtin nebo
se podivat na interakce vicerych variant. Tato studie v3ak je dilezitym ditkazem toho,
ze miZeme najit genetické zmeény, které modifikuji vék nastupu HCH.

Pomiize nam tento vyzkum najit terapie pro HCH?

Navzdory témto upozornénim je tento novy vyzkum opravdu vzrusujici a prinasi né-
kolik dulezitych myslenek. Zduraziuje, Ze jak normalni, tak prodlouzené geny hun-
tingtinu ovliviluji nastup symptomid HCH a Ze pti hledani novych lé¢ebnych postu-
pu je dulezitd jejich rovnovaha. Navic tento vyzkum ma vyznam pro terapii, které se
fikd ,uml¢ovani genu“. Uml¢ovani genu je presné tim, co slysite - zptisob, jak vypnout
(umlcet) lidské geny. Uml¢ovani genu je u HCH trochu osidné, protoze mame dvé ko-
pie genu huntingtin (jednu dobrou a jednu $patnou).

Tento vyzkum naznacuje, Ze vypnuti obou gent huntingtin by mohlo oddalit nastup
ptiznakd HCH, ale Ze specifické vypnuti prodlouzené kopie huntingtinu by mohlo byt
jesté u¢innéj$i. Zaroven nam pomdha pochopit, co pohani nastup symptomt Huntin-
gtonovy choroby a vede k hledani u¢innych terapii.
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INFORMACE

NOVY FILM O HCH ,,DEDICTVI“
Michelle Hanna, preklad Mgr. & Mgr. Adriana Fico
Impact Producer, ,The Inheritance* Documentary

PEBINHERI TANCI Dobry den, zdravim z australského Syndey, pi§i Vam, abych Vas
informovala o naSem novém australsko-novozélandském doku-
mentarnim filmu o Huntingtonové chorobgé, ktery se jmenuje ,,The
Inheritance® (Dédictvi).

Film natocila rezisérka Bridget Lyonovd, ktera ma Huntingtono-
vu chorobu a kterd se s divaky déli o pribéh této choroby ve své ro-
diné a zaroven vypravi o historii, védeckych poznatcich a dopadech
s touto nemoci spojenych.

Dokumentarni film s nazvem ,,The Inheritance“ (Dédictvi) o Huntingtonové
chorobé - Intimni pribéh odvazné rodiny

Jen tézko si lze predstavit horsi dédictvi nez ten, o némz pojednava tento obohacujici,
osobni a odvazny film. Bridget Lyonové, jeho autorce a rezisérce, bylo 21 let, kdyz se
dozvédéla, Ze jeji matka md gen HCH, dédi¢né neurodegenerativni choroby. V 33 le-
tech se Bridget rozhodla spolu se svymi dvéma star$imi bratry, z nichz u kazdého,
vcetné Bridget, existovala 50% pravdépodobnost, ze chorobu maji také, nechat si udé-
lat genetické testy.

Australsko-novozélandsti tvtirci tohoto filmu, Bridget a jeji partner v zivoté i v praci
Jeff McDonald, zdokumentovali okamziky svého Zivota, kdy jsou konfrontovani se sku-
tecnosti, Ze tato stragna choroba se jejich rodiné nevyhne.

»Kdyz jsem zjistila, ze mne rodinné dédictvi nemine, vydala jsem se poctit svou
matku a hledat nadéji pro svého syna,” fika Bridget.

»Odhaluji hriizostrasné aspekty umirdni na Huntingtonovu chorobu a objevuji pti-
béhy lidi, ktefi si radéji vzali Zivot pfi prvnich ptiznacich, nez aby se u nich nemoc
postupné zhor$ovala, jak to vidéli u svych rodi¢t nebo sourozenct.”

»Objevuji také hluboky ptibéh bezpodminecné lasky, a to pri navstévé své matky,
ktera vede — po boku s mym otcem - svij tichy kazdodenni boj s mym otcem po je-
jim boku. Velice tézce se vyrovnavam se skutec¢nosti, ze tento stra$ny nezvratny osud
potkal v mé rodiné tolik lidi a désim se toho, Ze by jej mohl zdédit téZ muj syn. Ale
pod tihou tohoto neuvétitelného tlaku vlastné shledavame, Ze jsme silnéjsi, nez jsme
si mysleli.”

Dokumentarni film Dédictvi pojednava o historii a dopadech HCH a také o védec-
kych poznatcich o této chorobé. Ukazuje také kazdodenni strasti, s nimiz se lidé kon-
frontovani s touto chorobou state¢né vyrovnavaji, jako je Charles Sabine, byvaly novi-
nai NBC News, ktery nyni vystupuje jako mezinarodni mluv¢i za osoby Zijici s HCH.
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V dokumentu vystupuji historikové, osobnosti svétového spolecenstvi osob dotéenych
HCH a predni védci a odbornici, kteti usiluji o brzké nalezeni 1é¢by. Mohou na zakladé
svych poznatka fici, ze bude mozné dédictvi Bridget a ostatnich, které HCH postihla,
zménit jiz za jejich Zivota?

Film Dédictvi mél svétovou premiéru v r. 2014 na Novozélandském mezindrodnim
filmovém festivalu a téhoz roku byl také promitdn na filmovém festivalu Tasmanian
Breath of Fresh Air.

o, Film, ktery se vdis nesmirné dotkne.“ Radio New Zealand

o ,Skutecné jeden z nejdojemnéjsich a nejinspirativnéjsich piibéhii, s kterym jsem se kdy
na pldtné setkal.“ The Dominion Post

o ,Je to naprosto neuvéritelny dokumentdrni film, jeden z téch, na které po zhlédnuti
nikdy v Zivoté nezapomenete.“ ABC Radio National

Film Dédictvi je nyni dostupny na DVD nebo jako VOD (video na pozadani)
na www.theinheritancedocumentary.com.
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PRIBEHY

ZIVOT JDE DAL, JEN SE NEVZDAVAT

Jana Zdklasnikovd

Asi pted 14 dny mé pozadala Zdenika Vondrackova, jestli bych nedokdzala napsat ¢la-
nek o Terce Kukuckové a jejim tatovi Jozkovi, jestli bych uméla shrnout, co za posled-
nich pét let, ve kterych se aktudlné potykaji s diagnézou ,,Hungtingtonova chorea®, do-
kazali zaridit, vybéhat a sehnat, aby se jim kazdodenni Zivot aspon trochu zjednodusil.

Tak trochu za sebe. Jozku a Terku jsem poznala asi pted 8 lety. Nejdfiv jsem pozna-
la Jozku na spinningu v fepském fitku. V té dobé tam Jozka chodil cvicit, po cvic¢eni
jsme si obcas jako parta zasli na pivko. Jak jsme se postupné poznavali, vznikla docela
spravna parta lidi. Protoze jsme byli dobrd parta a bylo nam spolu dobte, zacali jsme
spolu organizovat i volny cas, jezdili jsme spolu na vodu, kola, dokonce i na pochod
Préice. Zacali jsme to véechno podnikat i s dortistajicimi détmi a tak jsem se sezndmila
s Terkou. Terka zila sama s tatou a byla rada, kdyz byla néjaké akce. Uplné nadsend byla,
kdyZz s nami jela poprvé vodu, moc se ji libil i pochod Préice, $la ho s nami 2krat, usla
tenkrét pfes 30km. Byla s ndmi na dovolené ve Spanélsku, Chorvatsku, na Slovensku.
V té dobé¢, uz jsme si s Jozkou povidali hodné o rodiné, a tak jsme se dostali i na jejich
kletbu - ,,Hungtingtonova chorea® Jozka se strasné bdl, Ze bude Terka nemocna, ale
potvrzené to nemél. Ja sama jsem méla pro jeho obavy velké pochopeni, protoze v mé
rodiné se zase vyskytovala roztrousena sklerdza, a tak jsem védéla, co to psychicky do-
kaze s rodinou udélat. Poznala jsem Terku, kdyz ji bylo néco mélo pres 14 let, vypadala
zdravd, zvladala dovolené v zahranici, vodu, lyZe, pochod Préice, v osmnacti uz na ni
diagnoza byla poznatelna, nékteré véci uz prestavala zvladat, muselo se to fesit. Proto
8li k 1ékati a pomalu se sunuli k dobé, kdy se mohli udélat testy. Bohuzel byly pozitivni
a tak to zacalo, nejdrive strach a panika, co dal a pak? Rozhodnuti udélat vse tak, aby to,
co je ¢eka, bylo co nejsnesitelnéjsi.

Jozka se do toho obul svym beranim pristupem a pomalu zacal hledat feSeni jejich
problémtl. Snazili jsme se také Jozkovi pomoct, ale nakonec ho vzdy nejlépe navedl in-
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ternet. Védéla jsem, Ze na roztrousenou sklerézu je organizace ROSKA, tak Jozka na in-
ternetu hledal néco podobného. A tak jsme se dozvédéli o vasem sdruzeni, kam poprvé
Jozka vyrazil na setkdni sim s Terkou a Vercou, ktera se v té dobé o Terku starala. Bohu-
zel ¢as bézel a nemoc u Terky postupovala nevidané rychle. V devaté tfidé Terka udélala
zkousky na stfedni zdravotni $kolu, po roce musela prejit ze zdravotnich diivodu na u¢-
nak na kadernici, ale tak se ji zacaly tfdst ruce, Ze musela béhem roku pfestoupit na pro-
davacku, bohuzel po roce to uz nezvladala a zistala doma. KdyZ uz nemohla chodit
do $koly, aby nebyla izolovand, Jozka sehnal ptes internet kontakt na TA kavarnu. Tam
Terka byla docela $tastna, méla radost, Ze si vydéla par korun a Ze je uzite¢na, bohuzel
nemoc postupovala moc rychle. Dali $kolni rok praci v TA kavarné nezvladala.

Aby se tplné neizolovala, protoze porad chtéla mezi lidi, Jozka sehnal kontakt
na Diakonii Zvonek, na Praze 4. Tam Terku vozil rano pfed praci 3x tydné, dokonce se
tam i zamilovala. Zbytek tydne se o ni starala pecovatelka Verunka, kamaradka z TA
kavarny, holky si moc dobfe rozumély a tak to docela dobte zvladaly. Jozka celou dobu
musel chodit do préce, aby pokryl v§echny néklady, nékdy to bylo opravdu hodné na-
ro¢né, ale nevzdavali se. Na setkani v Pardubicich dostal Jozka kontakty a sehnal Terce
polohovatelnou postel i specidlni kieslo pro hungtintoniky, v§echno se doma pfizpt-
sobilo lezicimu pacientovi, protoze Terka vét§inu dne polehavala, k tomu méla stragné
trhavé pohyby, coz ji velmi vycerpavalo.

Bohuzel v té dobé socidlka Terce odebrala sirot¢i dichod, Ze Terka pracovala v TA
kavarné a méla ptijem. Pry byla vydéle¢né ¢inna, dokonce Jozka musel zpétné doplatit
vyplacené sirotéi davky. Do toho se Terka velice rychle zhorSovala a tak se posunula
na treti stupen invalidity, bohuzel ufednici i posudkova lékarka se porad odvolavali
na praci v TA kavarné a nevérili, ze Terka za¢ina byt na okoli totalné zavisld. Byla to pro
né velmi zla doba. Po marném ro¢nim boji, to nakonec Jozka dal k soudu a po dalsim
roce ¢ekani vyhral (ale $alamounsky). No nevadi, aspon v tom bylo zadostiu¢inéni.

Bohuzel se Terka stale zhor$ovala, uz nezvladala pobyt ve Zvonku, ani kdyz ji Jozka
vozil, byvalo ji zle a byla totalné vyCerpand. Na podzim jsme vichni, Terka, Verunka,
Jozka1ija, jeli do Prostéjova na setkani. To bylo naposledy, kdy Terka chodila po vlastnich.

Kdyz jsme se vratili, tak do tydne se jeji zdravotni stav tak zhorsil, Ze skoncila v ne-
mocnici, kde byla skoro 5 tydni v umélém spanku a nakonec podstoupila operaci moz-
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ku. Nikdo nevédél, jaké bude mit dusledky. V té dobé, bylo v listopadu a prosinci pred
Vanocemi, jsme s Jozkou a jeho sestrou Beatou vytapetovali a prestéhovali Terce pokoj,
aby se mohla vratit domt. Musim uptimné fict, Ze okoli moc nevéfilo, ze to Terka pre-
kond. Jozka vétil, i kdyz mu v nemocnici fekli, ze kdyz si ji vezme domil do vlastni péce,
tak nevydrzi nazivu do konce roku. Mozna proto ji Jozka na Vanoce domluvil pobyt
v tstavu v Repich v klastefe u Boromejek, tam byla celé Vanoce a chodili jsme ji denné
navstévovat. Obcas za ni zasli i kamardadi z party.

Bohuzel toto zafizeni bylo pro staré pacienty a Terka se tam ztracela pred oc¢ima.
Jozka po Vanocich rozhodl, Ze si ji vezme domil a nau¢i se o ni pecovat sam. Vzal si
meésic dovolenou a zacal. V té dobé mu hodné pomohla sestticka Misa z neurologie
na Karldku, kde Terka leZela a prodélala operaci. Ukazala Jozkovi, jakym zptisobem
o Terku pecovat, a po mésici pres kamarady sehnali novou pecovatelku Zuzku, manzel-
ku nageho kamarada, kterd byla nezaméstnana a délala si v té dobé pecovatelsky kurz.
Zuzka zGstala s Terkou cely rok. Po roce si Zuzka nasla préci v pecovatelstvi v Repich
a tak se hledala dalsi pecovatelka.

Shodou okolnosti jsem byla bez prace zase ja a tak jsem to na prechodnou dobu, nez
si najdu praci, vzala ja. Stravila jsem s nimi 3 mésice tohoto roku - od ledna do dubna.
Terka za tu dobu, co byla doma se Zuzkou a pak se mnou krasné pribirala, denné jsme
s ni cvicili, tak i zesilila. V dobé, kdyz jsem byla u nich, jsme s Terkou zacali chodit
i na plavani. Jozka si poridil ribstoly a zinénky a zacal s Terkou sam cvicit o vikendech.
Terka se porad zlepsovala. Presto Jozka pokracoval ddl, na setkanich se dozvédél, ze by
mohl mit narok na prispévek na auto, pres internet se dozvédél, Ze by také mohl mit na-
rok na plosinu a na vodici zavésny systém do bytu, aby se Terka mohla pohybovat, asporn
po byté. Na vechno si vyplnil papiry, samoziejmé to vytelefonoval a skoro neveéfil, kdyz
mu koncem srpna napsali, ze véechny prispévky pro Terku budou realizovatelné. Tak
uz ma Terka na sebe koupené zanovni auto, to Jozka realizoval béhem zati. Pfestavba
bytu na kolejnicovy systém a nakonec i realizace plosiny, aby se s Terkou pohodlné dalo
chodit ven, by se méla uskute¢nit koncem fijna. VSechna tato ¢innost, a nakonec i péce
o Terku po praci, se odrazila na Jozkovi. Je vy¢erpany, nékdy i nervézni, pottebuje od-
pocinek. To se nakonec taky dalo fesit, toho jsem se ujala ja s kamaradkou. Sedly jsem
si k internetu a napsaly jsme jejich pfibéh. Rozeslala jsem to asi do 10 tstavi a riznych
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nadaci, Jozka to ani nevédél, psaly jsme to jménem kamaradt z party. Nakonec se nam
ozvali z pecovatelského domu v Sanech, Ze by si Terku vzali na tyden na odlehcovaci
pobyt, aby si Jozka taky mohl trochu odpocinout. Tak vsichni vétime, Ze spolu dokdzou
v pohodé¢ zase zvladnout dalsi zimu. Uz jsme se tam byli podivat, moc se nam tam libilo
a Terka se té$i na ,,dov¢u® Nastupuje 22. 9. 2015, jsem zvédava, jak to zvlddne. Momen-
talné ma Terka novou pecovatelku Moniku, holku o rok star$i nez Terka. Je taky moc
mild a s Terkou si dobfe rozumi. Holky to dobte zvladaji. Kdyz se Terky ptam, kdyz ji
ptijdu navstivit, jak se md, odpovida: ,,S Moncou bdje¢né!“ V poslednim mésici Jozka
zajistil pro Terku dychaci pristroj, ktery ji Cisti plice a tak je ji ¢im dal vice rozumét,
snazi se ho s Monikou pouzivat 2 krat denné a Terka se vzdy na kyslikovou terapii tési.
Jinak travi dny studovanim vseho o psech, sledovanim televize, hranim her, a kdyz je
unavend poslouchénim muziky. Skoro kazdy vikend jezdi s tatou za babi¢kou do Uval,
dokonce byla na zac¢atku Iéta s tatou na Slovensku u pfibuznych. Prosté Zije. No a co fict
nakonec, zivot jde dal. Terka je se svym osudem nékdy $tastnd, nékdy nestastna, nékdy
zertuje, nékdy se zlobi a nékdy zlobi okoli, dulezité pro nds je, Ze Zije.

Ptibéh Terky a jejiho taty Jozky jsem popsala tak, jak jsem to s nimi prozila. Chtéla
jsem tim pribéhem Fict, ze at se ndm v zivoté déje cokoliv hrozného a tézkého, nesmi-
me se vzddvat a musime bojovat. Pro mné je Terka s Jozkou prikladem toho, ze kdyz
dokazeme prekonat sami sebe, miizeme v kazdé situaci okoli nabijet ldskou, humorem
a nasledné pohodou. Laska Terky a Jozky se opravdu neda prehlédnout. Pfeji Vam vSem
hodné pevné nervy a pevnou villi v boji s osudem ,,Hungtingtonova chorea®

JAK JSEM ZTRATILA SVOU MATKU A KDE JSEM JI ZNOVU
NASLA

Barbara Vandenburg, preklada Eliska Buckovd

http://www.azcentral.com/story

Zde je dal$i pravdivy ptibéh o HD k prilezitosti dne matek
o tom, jaké to bylo vyrtstat s matkou, ktera méla HD. Barbara
nezminuje fakt, Ze je sama v ohrozeni HD.

Barbarina matka zemfela loni po dlouhé bitvé se zdhadnou
nemoci, proto letos Barbara nevidéla moc smyslu v tom, aby sla-
vila Den matek a poctila tak zesnulou matku. Svou pravou mat-
ku ztratila pred mnoha lety. Casem, ale pomalu, zacala otevirat
L fotoalba a sledovat stard domaci videa. A nasla néco nového.
Eliska Buckovd Byla chladna noc, muj otec byl pry¢ a my jsme se nudily, tak

jsme samoziejmé vyrazily do kina.

Toho pozdniho podzimu roku 1990 mi bylo 8 a Zadonila jsem do ochrapténi, abych
mohla vidét nové vysilany film ,Sam doma®“ Ale ,,Sam doma“ jesté promitali v nor-
malnim kiné. Casto jsme chodily s matkou do ,dolarového kina kde maji falesnou
Coca-Colu a vrzajici sedadla, kde davaji filmy potom, kdyz uz se odehraly ve vétsich

P\

24



kinech a jsou tedy levné. A tak mi mambka fekla, Ze ptijjdeme na film ,,Rocky V. Umim
si predstavit, jak jsem se asi tvarila. Ale jakykoliv film byl lepsi nez zadny. Sedla jsem
do auta, zacala trucovat a chystala se na nudu.

Auto vsak odbocilo z predpokladané cesty. ,Minula jsi odbocku, fekla jsem.
Jesté nez se mi zacal do zaludku vkradat hrejivy pocit uvédoméni, odbo¢ily jsme
na Westridge Mall (dnes se mu fika Desert Sky Mall) — do mista kin za plnou cenu,
kde dévali ,,Sdm doma*

Kdybychom byvaly platily plnou cenu vstupenky, nikdy bychom se nedoplatily ceny
za vSechny ty filmy, které jsme shlédly v mém détstvi, protoze jsme vidély prakticky
véechno. Celé 1éto a cely $kolni rok o vikendech davala moje matka vzdycky stranou
par dolart na listky. Prosly jsme spolu kolem stinku s obcerstvenim, protoze méla
v kabelce svacinu: dvé plechovky Coca-Coly a krabi¢ku nasich oblibenych mentolek
v ¢okoladé. Jakmile zhasla svétla, mamka vytdhla z kabelky dvé cervené plechovky, jed-
nu mi podala a ¢ekaly jsme s pfipravenymi prsty, az se spusti zvuk natolik hlasity, ze
zamaskuje zvuk otevirdni plechovek. Usrkavaly jsme Colu mezi mentolkami, které jsme
jednu po druhé nechévaly rozpustit na jazyku, zatimco na obrazovce poblikavalo dob-
rodruzstvi na nase napjaté cokoladové tvare.

Moje mambka si vzdy rano, kdyz pracovala z domu, poustéla béhem prace znélku
z ,Care bears” na ,,plny pecky“ V 1été, kdyz jsme byly v bazénu, zpivala pisné z Malé
moftské vily. Vozila mé do knihovny a na moje vyzablé ruce kladla jednu knihu na dru-
hou, dokud jsem je uz nemohla unést, abych je odnesla do auta. Naucila mé abecedu,
jesté drive nez jsem $la do $koly, jednu namahavou fadu za druhou a za kazdou uspés-
nou radu mi nalepila zlatou samolepku hvézdy.

Nékde v dobé pred jeji smrti jsem se bolestné snazila ustanovit moment, kdy jsem
ztratila svou matku, tuhle matku ze vzpominek z détstvi. Odpovéd se ménila v zavis-
losti na tom, jak tragicky jsem se citila. Bylo to v dob¢, kdy ji amputovali pravou ruku?
Bylo to, kdyz se zacala dusit a musela jit na pohotovost? Bylo to, kdyz mi zacala krast?
Bylo to, kdyz mi poprvé fekla, ze mé nendavidi? Bylo to, kdyz méla posledni zachvat?
Bylo to, kdyz méla prvni? Zacalo to, kdyZ jsem byla teenager? Bylo to, kdyz vyprala
telefonni seznam a ja jsem si nedovedla vysvétlit pro¢?

Nemohla jsem se rozhodnout, kdy presné v tom procesu zmén se z temperamentni,
zapomnétlivé, sladce neuctivé a nekone¢né trpélivé matky stal trvale nepohyblivy chr-
li¢ neztetelnych slov, nerozpoznatelné gau¢ové stvorent, které cely den jen spalo a jedlo
s protézou lezérné odpocivajici na stolku, jako kdyby to byly bryle?

Nékdy v prabéhul0 let, po skonceni vysoké skoly a kdyzZ jsem se bliZila k véku 26
let, stale bydlici doma, protoze jsem citila, Ze jsem musela — jsem se rozhodla, Ze jsem
ztratila svou matku a na jeji misto se dostal nékdo jiny. Ta druhd matka, jejiz télo a mo-
zek zklamavaly v malych, ale nakupenych ptipadech. Ta, jejiz zachvaty nemély zadné
odavodnéni. Ta, jejiz chiize se stavala rozviklanou a stale pro ni vice nebezpe¢nou.

Ja i muj otec jsme se nékolik let trapili a snazili se najit diagnézu. Magneticka rezo-
nance stale doktory jen matla. Testy zmatly neurology na institutu v Barrow natolik, Ze
zavolali kolegy uprostred vysetfeni, aby potvrdili anormality. Stav té druhé matky dostal
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jméno po peclivé pitvé jejiho mrtvého a poskozeného mozku: Huntingtonova nemoc, ne-
moc natolik otfesné krutd, Ze ji jeden student pouziva jako argument proti existenci Boha.

Jesté v prubéhu jejiho Zivota ji testovali na neurodegenerativni poruchu, potencialni
problematicky gen vyclenény genetikou a pokladany za normalni. Nakonec ale pitva,
ktera analyzovala tipadek jejiho mozku, ukdzala, Ze by onemocnéla tak jako tak. Bud
byl test fale$né negativni, nebo jeji obdoba byla natolik vzacna, Ze nebyla v Zddné knize.

Pfedtim ji choroba, jakkoliv se jmenuje, poslala do nemocnice nespocetnékrat. Poka-
2dé béhem téch patnacti let, jako by se ji vratilo o néco méné. Zato o néco vice té druhé
matky. Byla to ta druha matka, ktera nadavala rodiné a pila alkohol, kdyZ rodina nebyla
pobliz. Byla to ta druhd matka, ktera se jednoho rana pokusila spolykat vSechna sedativa
a zabit se. Byla to ta druhd matka, kterou jsem si myslela, Ze jsem navstivila na jednotce
intenzivni péce po praci jednoho breznového vedera, kratce po tom, co mi bylo 32 let.

Vdechnuty kousek kufete byl prvni ze sekvence strasidelnych udélosti, které skon¢ily
amputaci jeji pravé ruky a poté smrti. Potom véem poniZeni a Gpadku, ktery prezila, to
bylo néco malého jako nitrozilni rana, kterd se vymkla z kontroly, co ji dostalo. Tu noc
jsem stala nad jejim nemocni¢nim lizkem. Obé jsme ignorovaly jeji fialovéjici ruku,
mrtvou pod véemi obvazy, mokvajici pfed amputaci, ktera byla napldnovana na rano.
Jednou rukou jsem ji pohladila vlasy, zatimco no¢ni sestra kontrolovala pfistroje, sacky
s infuzi a rovnala pefiny a trubice. Nase o¢i donutily sestru odejit z mistnosti.

Moje druha ruka si uzkostlivé pohravala v kapse mé mikiny, do které jsem vyprazd-
nila krabi¢ku mentolek v ¢okolddé. Byly neptitelem jeji tekuté diety, prisné zakazané.
No¢ni sestra kone¢né odesla. Moje matka oteviela usta, ja jsem vytdhla ¢okoladovy
bonbén a dala ji ho do pusy. Nechala si bonbdn na jazyku rozpustit a oteviela ¢okold-
dovou pusu na dal$i. Ohlédla jsem se ke dverim a dala ji dalsi. Takto jsme to délaly, nez
nam dosly. Moje matka mi fekla, Ze je unavend. Podivala se na mé s hnijici rukou podél
téla a rekla mi, abych se nestrachovala, Ze vSechno bude v poradku. Vycerpand jsem
odesla a opustila svou druhou matku, ptacka, kterého jsem musela krmit rukama. Jak
jsem si utirala prsty od ¢okolady do dzinové bundy, pomyslela jsem si ,, Tohle taky? Ta
nemoc mi vzala i mentolky v ¢okolddé.“ Zemrela par dni poté.

Loni jsem Den matek bez své matky vnimala jako jakykoliv jiny den. Nedavalo mi
smysl ho vnimat jako néjakou udélost; nemélo smysl se rmoutit smrti té druhé matky.
Svou opravdovou matku jsem ztratila uz davno.

Poté jsem béhem roku zacala vyhrabavat zazloutla fotoalba ze zaprasenych zékouti
v domé svych rodi¢t. Jejich ochranny celofén se na rozich vlnil, ale pofdd jsem mohla
vnimat inteligenci v jejich modrych o¢ich.

Domaci videa byla vétsim Sokem. Muj tata prevedl vSechny VHS kazety na DVD.
Kdyz jsem vlozila prvni disk do prehravace a zmackla play, z reproduktort se ozval
onen pomaly jihokarolinsky houZzevnaty prizvuk, ktery vymizel po nékolika desitkach
let. Tady to bylo - ten hlas, ktery jsem si myslela, Ze jsem davno zapomnéla po tolika
letech nezfetelnosti. Ten smich: hlasity, bezprosttedni a nakazlivy, ten ktery vy¢nival
nad ostatnimi a inspiroval ostatni, aby se pripojili. Nékde v tom jsem mohla slySet mat-
ku, ktera mi davala zlaté hvézdicky na konec kazdé rady abecedy. Tu, ktera na mé ruce
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nakladala hory knih. Tu mamku, ktera mé tolikrat vzala do kina za dolar. A dnes se
vidim - profesionalni spisovatelka, nenasytna ¢tenarka knih, radostny kinofil.

Ted, kdyz je pfede mnou Druhy den matek bez mé matky, najednou v nasi posledni
spole¢né noci na JIPce vidim jakousi jasnost. Méla v ocich svétlo, jasnost ucelu, ktery
tam vét$inu poslednich let nebyl. Pamatuji si, jak fikala, ze vSechno bude zase dobré.
A nyni si uz myslim, ze tomu véfila asi stejné malo jako jd. Uvédomila jsem si, Ze mi tim
davala sbohem. A uvédomila jsem si, Ze jsem svou matku nikdy neztratila.

Tu noc pred amputaci jsem nestdla nad svou druhou matkou. Protoze tam nikdy
nebyla zadnd druhd matka. Byla tu jen jedna matka, jejiz laska se nedala odvolat muto-
vanym genem. Ta matka, ktera pro mé rano hréla muziku, kdyz byla osaméld, abych se
probudila. Ta matka, kterd mé brala do ,,dolarového kina“ Na ,,Navrat do budoucnosti®
a ,, Velky*, ,Malou moiskou vilu“a ,Hook" ,,Falesnou hru s kralikem Rogerem® a ,,Zel-
vy Ninja“ A té jedné noci také do drahého kina na ,,Sdm doma®.

Letos na Den matek ji uctim, jako jsem to méla udélat loni. Pajdu do kina s hotovos-
ti v ruce a koupim si listek na ,,Avengers: Age of Ultron® s balickem mentolek schova-
nym v kabelce. Pockam, nez se svétla zhasnou a az se spusti hlasity zvuk a aZ mi to dob-
rodruzstvi bude poblikavat na tvar, bude se mi v puse rozplyvat mentolka v cokoladé.

SEZNAMTE SE S MALOU HOLCICKOU, JEJIZ NAROZENI
POMOHLO ZDOLAT HUNTINGTONOVU CHOROBU
Agency, preklad Mgr. Monika Baxa

www.telegraph.co.uk, 1. bfezna 2015

Narozeni hol¢icky Amelie Qeenové, které je nyni 7 mésicti, pomohlo jeji rodiné v boji
s nelécitelnou chorobou. Amelie je jednim z prvnich déti narozenych v Britdnii, které
predstavuji nadéji, ze devastujici Huntingtonova choroba bude, nejenom mezi novoro-
zenci, ale také v dal$ich generacich jejich rodin, zdoldna jednou provzdy. Ameliina mat-
ka Juliana (37), zdédila HCH po svém otci Jackiem (59). Juliana ted bezmocné sleduje,
jak se u jejiho otce postupné projevuji mimovolni pohyby a demence

Kdyz Juliana zjistila, Ze pravdépodob-
50 %, rozhodla se spole¢né se svym manze-
lem Grahamem (50) zucastnit prikopnic-
kého genetického screeningového vysetre-
ni provadéného v Edinburské Kralovské
Nemocnici. O své prvni dité prisli, ale
v PGD (preimplantaéni genetické diagnos-
tice) — v procesu, ktery zahrnoval oploze-
ni Julianinych vajicek, vybér a zamrazeni
jenom téch zdravych a nasledné umélé
oplodnéni - byli odhodléani pokracovat.
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»Ziskat embrya, vybrat ta zdravd, podstoupit umélé oplozeni a otéhotnét trvalo
18 mésici,” fika Juliana. Amelia se narodila z embrya, které bylo zmrazeno a uloZeno
v tekutém dusiku pro ptipad, ze by prvni téhotenstvi nevyslo.

»Jenom doufidm, Ze mé rozhodnuti mit zdravé dité dd jinym matkdm, které jsou
v mé pozici, nadéji a silu, aby udélaly to samé®, dodava. ,Vypravim svuj pribéh, abych
poukaézala na profil Huntingtonovy choroby a fekla jinym rodi¢tim, Ze pro jejich déti
existuje feSeni, jak nezdédit mutovany gen.”
tikd, ze je nadSena, ze toto prikopnické vysetteni podstoupila. ,,Jsme neskute¢né $tast-
ni,“ fikd Juliana objimajic svij uzli¢ek $tésti. ,,Lékari zastavili mutovany gen a zabranili
mu prenaset se na dalsi generace. Mame §tésti, Ze profitujeme ze skvélého pokroku
ve védé. MiiZe se narodit nové generace déti, které se nebudou potykat s né¢im, co mou
rodinu suzuje tak strané dlouhou dobu. Bez této izasné technologie bych nikdy nemé-
la déti, protoZe jsem se zoufale chtéla vyhnout pfenosu mutovaného genu na potomky.“

»Amelia je nadherné dité, které nebude celit nejisté budoucnosti. Co vic si muze
rodi¢ pro své dité prat? Nemuzeme dostatecné podékovat lékartim za v§echen vyzkum
a praci, ktery toto umoznil.

Jako zaneprazdnéna nova maminka nema cas zabyvat se tim, jak se jeji Zivot z po-
hledu nositele genu miize zménit. Ale ze starostlivosti o otce Jackieho vi, kterych symp-
tomu si ma vSimat. ,,Prosté si chci uzivat ty vzacné roky matefstvi a modlit se za prialom
v 1é¢eni pacientt s HCH,“ dodéva.

Jeji otec Graham ma velikou radost. ,,Mame neuvéfitelné §tésti, ze mame Amelii.
Juliana state¢né vytrvala v8echno to piikofi na cesté za vlastnim miminkem. Citim
se jako nejstastnéjsi ¢lovék na svété,“ dodava. ,Ted uz, kvili Juliané, doufame jenom
v pritlom v [é¢eni HCH.“ Po narozeni Amelie prisel jeden z nejemotivnéjsich momen-
tt1, kdy Jacky uvidél svou vnucku poprvé. ,,Zboznuje Amelii a celé dny ji zpiva®, fika
Juliana. Julianina specialistka, doktorka Mary Porteousova, klinickd geneticka, je sama
ohromena rychlosti pokroku v oblasti genetiky. Potvrdila, Ze Amelia je jejich prvnim
miminkem a jednim z prvnich ve Skotsku, které se narodilo za pouziti PGD a IVF

Rik4: ,Mam veliky respekt k rodi¢tim, ktefi podstoupi celé lékatské vysetieni a po-
stupy spojené s PGD proto, aby méli zdravé dité. Z 15-20 vajicek se ziskaji napt. dvé
zdravd embrya. Jedno je pouzito a dalsi je uloZeno v tekutém dusiku pfi -70°C pro
ptipad, kdyby se prvni téhotenstvi nepovedlo. Podafilo se nim vyprodukovat hrst-
ku zdravych embryi, které ve svych rodinidch potenciondlné mohly pokotit HCH.
Ne vsechna téhotenstvi skon¢ila narozenim miminka, ale rodice, kterym se narodilo
zdravé dité, maji nesmirnou radost.”

»Kdyz jsem zacala pracovat v oblasti genetiky, skreening HCH byl jesté v plenkach.
Ale poskytovani takto cenné sluzby je obrovskym krokem kupfedu. Mdme privilegium
pomoci rodindm k tomu, aby se jim narodilo zdravé dité.“

Minuly rok bylo ohla$eno narozeni dvou sestficek, Rosie and Daisy Mulchinockovych,
které se jako prvé v UK narodily po pouziti PGD. Jejich matka Karen fika: ,,Je to onemocné-
ni, které ni¢i rodiny, a porazeni HCH v nasi rodiné pouzitim této techniky je baje¢ny pocit.”
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ZIVOT S HCH A FENKOU FLO
RB Hackenberg, pieklad Mgr. & Mgr. Adriana Fico
www.huffingtonpost.com

Poté, co jsme si v§imli nezvyklé-
ho dugevniho a télesného chova-
ni a nasledné navstivili neurologa
a absolvovali u néj vysetfeni, nam
byla sdélena znepokojiva dia-
gnoza: Huntingtonova choroba
(HCH). Bylo to v bfeznu r. 2010.
Bylo to pro nds nevitanym pre-
kvapenim, nebot jsme netusili,
Ze tato genetickd nemoc, ktera
postihuje mozek, se v rodiné manzel¢ina otce vyskytovala. Reakce Mary byla: ,,Nechci
o tom védét...“ Ale ted, pét let poté, se jiz svému osudu odevzdala.

Ja jsem byl rad, ze jsem alespon védél, s ¢im mame co do ¢inéni, av§ak nenapadlo
by mne, Ze dtchod stravim tim, Ze budu pecovatelem 24 hodin denné, 7 dni v tydnu.
Jsme svoji jiz 54 let a méli jsme v planu pokracovat s cestovanim po celém svéte, které
zacalo cestou do Japonska po nasi svatbé. Ale osud tomu chtél jinak. Nasim novym
dobrodruzstvim je objevovani novych symptomu této neurodegenerativni nelécitelné
nemoci a uceni se tomu, jak je zvladat.

Ackoliv to byl pro nasi rodinu $ok a vsichni tesknime po Mary takové, jak jsme ji
znali dfiv, povzbuzuje nds zna¢ny pokrok ve vyzkumu, ktery za téch pét let véda udé-
lala, a také zvySujici se vSeobecné povédomi o HCH diky dokumentarnim filméim jako
je The Lion's Mouth Opens.

HCH se zpravidla za¢ina projevovat mimovolnimi pohyby, kterym se fika chorea
(z fectiny ,tanec®) a/nebo vahavou chiizi. Mary zacdala chodit velmi pomalu, takze
kdyz jsme byli zaklesnuti do sebe, stahovala mne zpatky. Pfi fizeni domdcnosti pro
ni zacalo byt tézké délat rozhodnuti, platit u¢ty nebo vydavat Seky, obsedantné shro-
mazdovala noviny. V poslednich letech se stala citlivéjsi — z ni¢eho nic nékdy plakala,
hnévala se nebo citila tizkost.

Neurolog, ktery u Mary nemoc diagnostikoval, nas doporucil do odborného stte-
diska pri Kalifornské univerzité v Davisu, které se zabyva Huntingtonovou chorobou
a kde jsme se také setkali s tymem odbornikii na HCH za t¢elem hodnoceni evalu-
ace. O rok pozdéji jsme presli do stfediska Memory & Aging Center pfi Kalifornské
univerzité v San Francisku, v kterém je vice uplatniovan horizontalni ptistup k neuro-
logickym onemocnénim a které jsme méli bliz. Setkali jsme se s nékolika ¢leny tymu
kvili pozorovani a konzultaci. Nejprve jsme méli dochdzet na pozorovani kazdy rok
a pozdéji dvakrat do roka, poslednich 12 mésicti dostava Mary pred obédem a pred
spanim Mirtazapin, 1ék proti tzkosti. Pokud je pfesto rozru$end a nemuize spat, prida-
me k Mirtazapinu jesté Melatonin.
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Ukadzalo se, Ze nejvyznamnéjsi setkdni bylo setkdni s fyzioterapeutkou, kterd nam
po kratkém rozhovoru ukazala cviky pro posilovani a udrzeni rovnovahy a také, jak
co jsme méli posledniho ¢tyfnohého pritele, uplynulo néjakych 18 let. Méli jsme Cer-
ného labradora a pak sibifského husky. To bylo v dob¢, kdy jesté vyrustaly nase dvé
dcery. Ale dcery se pak vydaly na studia a poté do svéta, takze, kdyZz husky zemfel,
nového psa jsme si jiz neporidili.

Nase mladsi dcera se jiz dlouho pfimlouvala, abychom si psa poridili, a Mary, ktera
méla pti vybéru psa vzdy hlavni slovo, fekla, Ze by chtéla pokojového psicka, ktery by s ni
mohl sedét v auté nebo vedle ni na pohovce, kdyz se bude divat na televizi. Ja jsem se pred-
stavy, Ze budeme mit psa, spiSe obaval, protoze jsem si myslel, Ze mi bude pridélavat praci.

Zatimco jsme premysleli o psovi, zapojili jsme se do dvou skupin vzajemné podpory,
tzv. Support Group, které se zabyvaji HCH. Jedna skupina je ur¢ena pouze pro pecovate-
le, ta druha byla pro pecovatele a pacienty. Obé sestavy jsou zajimavé, ale kombinovana
ktefi o nemocné pecuji, je vétsinou velmi poucné. A viibec se nezdd, ze by se v kombi-
nované skupiné pecovatelé zdrahali hovotit o svych tézkostech, problémech ¢i Gspésich.

Navazali jsme kontakt s nékterymi vzdalenymi ptibuznymi Mary z otcovy strany a do-
zvédéli se néco o jinych ¢lenech rodiny, ktefi byli touto nemoci postizeni. Hovoril jsem
s jednou pribuznou, které je pravé 50 let a kterd se chysta nastoupit do institucionalni
péce. Ma Ctyti déti, manzel ji opustil, ale zato je s ni jeji milujici sestra, ktera se o ni stara.

Zasel jsem na stranky www.care.com a zadal inzerat na pecovatelskou vypomoc
pti pohybovych aktivitach; s reakci, kterou jsem dostal, jsem byl moc spokojen a nasel
jsem profesiondlni pecovatelku, kterd zacala kazdy tyden brat Mary na prochdazku, pti
které si s ni povidd. To, ze ji pe¢ovatelka brala ven z domu beze mne, bylo dobré jak
pro Mary, tak pro mé. Zasel jsem také do Family Caregiver Alliance (Sdruzeni rodin-
nych pecovatelt), abych se dozvédél vic o jejich sluzbach, vzdélavacich programech
a workshopech. Pani, kterd nam vypomaha pti vedeni domdcnosti, jsem poprosil, aby
k ndm chodila v tydnu jako pecovatelka na ¢aste¢ny tivazek. A ona mi doporucila svou
znamou, ktera pracuje jako pecovatelka a ktera k ndm ted dochazi kazdy tyden na Sest
hodin, coz mi umoznuje navstivit psychoterapeuta, ktery mi pomdaha prekonavat po-
city smutku a setkat se s prateli.
Pted rokem jsme také zacali vyu-
zivat sluzby hospicové péce, které
jsou velice uzite¢né.

V zafi r. 2012, kratce po svych
sedmdesatych patych narozeni-
nach Mary fekla: ,Pojdme to Ber-
keley Humane,“ coz je utulek pro
zvifata, ktery jsme casto mijeli.
Kdyz jsme oSetrovatelce fekli, Ze
hleddime mensiho pejska, maxi-




malné do 10 kilo, tak jeden dva roky starého, fekla nam ,,Tak to byste se méli seznamit
s Flo, ktera je ve vedlejsi mistnosti.”

Byla to laska na prvni pohled. Flo je ktizenec border teriéra a jezev¢ika, md pre-
vazné hnédou srst a hnédé o¢i, nad kterymi ma srst ¢ernou, stejné jako na ¢umacku.
Vzali jsme ji na prochazku a fekli si, Ze bychom ji chtéli ,zachranit® Po néjakych dvou
hodinach papirovani jsme nastoupili do auta a svého nového malého ptitelicka si vzali
domtl. Mary jsem feKkl, Ze ji za zachranu psa z utulku jisté ¢eka dobry pristi Zivot.

Flo byl teprve jeden rok, byla napil $téné, napul jiz dospély pes a poté, co se pfizptiso-
bila k novému prostredi, byla naprosto pohodova. S dcerou a zetém jsme ji vzali do parku,
kde nam k potéSe nas viech ukazala, jak rada béha za mickem, ktery téméf vzdy ptinesla
zpatky. Stal se z ni nejen skvély aportér, ale predevsim ttécha pro Mary a partak pro mé.

To, Ze mame mezi sebou ,tfeti stranu“ ndm pomahd myslet pozitivné, dokaze skvéle
odbouravat stres — at uz tim, Ze si hraje s mickem, Zvyka hracku nebo tim, Ze se svine do klu-
bicka u Mary na kliné, kdyz nékam jedeme autem. Mary je ted méné pohybliva, takze kdyz
pocka s psickem na kliné, mam ¢as rychle skocit do obchodu pro to, co potrebujeme.

Flo je také skvély hlidaci pes, ktery $téka, kdykoliv u nds nékdo zazvoni, ale pak,
kdyZ k ndm hosté vejdou, se uklidni. A taky ma rada televizi. Jeji nejoblibenéjsi pro-
gram je Nature, coZ je fada dokumentérnich film o ptirodé. Casto se diva az do kon-
ce, podnika vypady na obrazovku a §tékd, kdyz je zabér na zvifata z blizka, a kdyz
z dalky, tak se jenom diva.

Takovy ¢tyfnohy pritel pfinasi jesté jednu skvélou vyhodu, a tou je ptilezitost soci-
alni interakce pro jeho majitele. Na prochazce rano ¢i v podvecer se na ulici nedaleko
naseho domu setkavame s bezmala tuctem sousedd, protoze psi na sebe reaguji a jejich
panicci spolu ¢astou za¢nou hovorit, seznami se a nékdy se stanou prteli. Tato kazdo-
denni mini-setkani jsou vitanym rozptylenim.

Jedna pani, s kterou jsem se takto setkal, k ndm zacala dochézet jako pecovatelka. Se
svym psem prichdzi ¢tyfikrat v tydnu, vzdy na dvé hodiny, a ja mdm zatim ¢as udélat né-
jakou praci kolem domu, obstarat néjaké zatizovani a navstivit hodiny Tai Chi. A psi si za-
tim k radosti nds véech hraji. Mame ted u nas pecovatele kazdy den v tydnu kromé nedéle.

My pecovatelé musime pecovat také o sebe, abychom mohli dobfe pomahat svym
blizkym. Nehledé na pomoc hospicového tymu, pecovateld, ktefi k nam dochazeji, sku-
piny vzdjemné podpory, workshopy a profesionalni dohled mam stale daleko k tomu,
abych byl lepsim pecovatelem, nebot se nékdy citim frustrovany, unaveny a nastvany.

Pecovani je spise uméni nez véda. Bezpodmine¢né milujici ¢tyfnohy pritel miize byt
velkym pomocnikem!

Tento clanek je publikovdn v ramci Mésice osvéty o Huntingtonové chorobé, stejné
jako film Lions Mouth Opens, ktery mél premiéru na HBO letos 1. ¢ervna,
http://www.lucywalkerfilm.com/THE-LION-S-MOUTH-OPENS.

Ukdzku filmu miiZete shlédnout na https://www.youtube.com/watch?v=IYpZafHPnFs
RB Hackenberg - clen HDSA (Amerického spolecenstvi pro Huntingtonovu chorobu)
z Berkeley, CA 05/29/2015 17:59 EDT
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VEDET CI NEVEDET? TOT OTAZKA GENETICKEHO
TESTOVANI

Dustin Petzold, preklad Mgr. & Mgr. Adriana Fico

http://bigthink.com

Pokud by u vas hrozilo néjaké degenerativni, nevylécitelné onemocnéni a vy byste méli
moznost zjistit, zda vas v budoucnu ¢ekd nebo ne, vyuzili byste ji?

Toto je otdzka, kterou si chtic nechtic musi polozit kazdy, kdo shlédne kratky doku-
mentarni film The Lion's Mouth Opens (Tlama lva se otevird), jehoz predlohou a scé-
naristou je skotskd rodacka Marianna Palka, kterd v ném také hraje a ktera ma Hun-
tingtonovu chorobu v rodinné anamnéze. Marianna vidéla, jak jeji otec a jini ptibuzni
z otcovy strany trpi timto onemocnénim, které je ve filmu popsano jako ,,Parkinson
a Alzheimer dohromady®, a proto je ji zakefnost této nemoci az prili§ dobfe znama.
A je ji také znamo, Ze vzhledem k tomu, Ze jeden z jejich rodi¢ti onemocnél, existuje
50% pravdépodobnost, Ze sama tento ,,defektni gen“ Huntingtonovy choroby zdédila.
U lidi, ktef{ tento gen maji, se pfiznaky zacinaji projevovat kratce pred ctyticitkou ¢i
kratce po ni. Zpocatku se jedna o zmény chovani a nalady, pozdéji se pridaji fyzické
symptomy, kdy tfes téla zna¢né komplikuje pohyb ¢i dokonce pripouta pacienta k vo-
zi¢ku. Nakonec dochazi u nemocnych Huntingtonovou chorobou ke zna¢nému pokle-
su kognitivnich funkei.

Genetické testovani nabizi tém, u kterych Huntingtonova choroba hrozi, moznost
zjistit, co je v jejich stfednich letech ¢eka. Ov$em, jak je zminéno ve filmu, pouze ne-
celych 10 % lidi, kteti jsou touto chorobou ohrozeni, se rozhodne tuto moznost vyuzit.
Pro Mariannu, které bylo v dobé natdceni 32 let, to byla jasna volba: chce se podrobit
testim, protoze chce mit ptilezitost se bud pripravit na nejhorsi, nebo se zprostit zby-
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te¢nych obav. Timto se Marianna odliSuje od vétsiny ostatnich, ktefi se rozhodnou, ze
testy podstoupit nechtéji; mnozi, ktefi jsou ve stejné situaci jako ona, nechtéji riskovat,
ze budou po nékolik let nést na svych bedrech ortel smrti, a to dfive, nez se za¢nou
projevovat symptomy.

Dokument The Lion's Mouth Opens zachycuje skute¢nou noc pred tim, nez si ma
Marianna ptijit pro vysledky genetického testu. Na vecefi pozvala nékolik svych pratel.
Je to udélost plnd obav, o¢ekavéni, pla¢e a vzpominadni. V uréitou chvili Marianna za-
recituje (zpaméti!) verSe Boba Dylana: ,,Last Thoughts on Woody Guthrie® Je to basen
0 1 700 slovech, kterou Dylan napsal jako eulogii pro ikonického pisnickafe Woodyho
Gutrhie, jenz zemfel na Huntingtonovu chorobu ve véku 55 let.

Jeden uryvek, z néhoz pochazi i nazev filmu, se hluboce dotyka slozitych emoci,
které Marianna proziva:

And the lion's mouth opens and you're starin’ at his teeth

And his jaws start closin’ with you underneath

And you're flat on your belly with your hands tied behind

And you wish you'd never taken that last detour sign*

A tlama lva se otevird a ty se mu na zuby divds,

A jeho Celisti se ted zaviraji a ty se jim bezmocné vzpirds

A lezis na bfise, ruce mds za zddy svdzané

A prejes si, abys nikdy byval nesel po cesté odbockou zkiizené.

Situace Marianny, ktera se pfipravuje na oznameni vysledka testu, je velice citliva:
jeji budoucnost je ponechdna na milost a nemilost jediného kousku papiru. Jakmile
se jednou dozvi pravdu, nemtize ji ignorovat nebo to vratit zpatky, at uz je vysledek
ortelem smrti nebo zaplavou $tésti. Ackoliv moznosti genetického testovani se neustale
rozsituji, velké mnozstvi lidi se boji tohoto deterministického urc¢eni budoucnosti, kte-
ré testovani nabizi a pred kterym jiz neni tiniku.

Zatimco genetické testovani je velkym pomocnikem pro ty, kdo chtéji znat pravdu,
pro Huntingtonovu chorobu neexistuje znama 1é¢ba a ani rana diagnéza nemize po-
stup nemoci vyrazné oddalit. Tento krasny snimek, The Lion’s Mouth Opens, vypovida
o bohatstvi informaci, které nam lékatska véda muze nabidnout, avSak zdroven ndm
smutné pfipomina, Ze znalost vlastni budoucnosti ndm zivot vzdy neuleh¢i.

Celou béasen si muzete precist zde: www.lucywalkerfilm.com/THE-LION-S-
-MOUTH-OPENS

Excerpt: V USA bude film vysilan na HBO v ramci Mésice osvéty o Huntingtonové
chorobé. Poté bude k dispozici téz on-line. Byli bychom rddi, pokud by film mohl
byt komukoliv ze spolecenstvi lidi, jichz se Huntingtonova choroba dotykd, uZitecny,
takzZe pokud vds napadne zpiisob, jak film vyuZzit k ziskdvani prostiedkii nebo $iteni
osveéty, kontaktujte nds, prosim. Mate-li zdjem o jeho promitini nebo mdte-li jiné
dotazy, napiste nam na e-mail: lucywalkerassistant@gmail.com.
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VZPOMINKY NA SPOLECNA SETKANTI

JAK VIDET RADOST V OCICH
Jitka Sykorovd

V dubnu letosniho roku jsem poprvé zavitala na Rekondi¢né-
-edukacni pobyt porddany SPHCH. Ptijela jsem jako student-
ka zabyvajici se Huntingtonovou chorobou ve své diplomové
praci. Cetla jsem knizky, ve $kole naslouchala teorii, prohlize-
la zahrani¢ni ¢lanky. O ¢em bych vsak nejradéji ve své praci
psala? O lidech, které jsem na vikendu potkala, o vstficnosti,
jez mé obklopovala, o radosti ze setkani, kterd vsechny spo-
jovala.

Rada zkousim nové véci, i kdyz jsou to nékdy jen drobnosti.
A je$té radsi je prozivam s lidmi, s nimiZz se mald nadSeni daji sdilet. Je to pohled do o¢i,
které fikaji: ,Mam radost, Ze tu mizu byt!“. Na co mezi fadky vzpominam? Na tajuplné
znéni tibetskych mis pti muzikoterapii, na rytmické thozy na djembe. Kazdy si mohl
vyzkouset, co ho zrovna ldkalo. Navic, kdo by odolal hi'e na dfevénou zabu?

S chuti si vzpomenu na tane¢ni vecer, ktery zakon¢il den plny zajimavych prednasek
a diskuzi. Vecerni atmosféru doprovazi nejen hudba, ale také bujaré povidani, zaslech-
nete zazitky, nové poznatky, Zivotni cesty. Pribéhy byvaji k neuvéteni, dechberouci, kr-
kolomné i laskyplné. Piibéhy s nepredvidatelnym koncem. Ale nyni je ¢as mit chvili
i pro sebe a pro tane¢ni parket. Protd¢ime se vSichni, s nohama nebo s koly na zemi,
s usmévem, ktery nas neopousti, ani kdyz ve viru tance podlehneme gravitaci.

Z vikendu jsem odjizdéla plna dojmil a obdivu k lidem, kteti rozdavaji krasné chvile
druhym. Odchazela jsem s diky organizatorim a odbornikim, bez nichz by ptibéhy
nemély adresaty.

A jak uvidét radost v o¢ich? Mozna ted je ta chvile, podivejte se sami...

VZPOMINKA NA REKONDICNI POBYT V PARDUBICICH

Jana Vostatkovd

Béhem studia na vy$$i odborné $kole zdravotnické jsem se popr-
vé setkala s pacientem s Huntingtonovou chorobou. Jelikoz jsem
se zacala stdle vice a vice zajimat o problematiku HCH a hle-
dala informace, tak jsem po pocate¢nim ostychu, kontaktovala
pani doktorku Zdenku Vondrackovou. Ta mi nabidla, af pfijedu
na rekondi¢ni pobyt, ktery se konal ve dnech 24. - 26. 4. 2015
v Pardubicich. Pozvani jsem rada piijala.
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V recepci hotelu mé ¢ekalo velmi milé privitani. Ubytovana jsem byla jesté s jed-
nou studentkou, ktera se téz zajima o HCH. Po vecefi nasledovalo vzdjemné pred-
staveni vSech pritomnych a probéhlo oficialni zahajeni Rekondi¢né-eduka¢niho po-
bytu. Béhem celého pobytu jsem se dozvédéla spoustu informaci, které mi pfi psani
absolventské prace velmi pomdhaji. Méla jsem moznost seznamit se s rodinami za-
tizenymi HCH, vyslechnout si jejich piibéhy. Uzasné byla i muzikoterapie a vlastné
cely pobyt byl moc fajn. Sobotni vecer patfil Zivé hudbé a v§em posluchadim a ta-
ne¢nikim. Bylo prima si zatanéit a pozorovat radost vech pritomnych. Skladam
poklonu vsem, ktefi se podili na pripravé Rekondi¢né-eduka¢niho pobytu. Skvéla
organizace, spousta zajimavych prednasek, ta vstficnost, to se hned tak nevidi. Pro
mé je SPHCH jedna velka uZasna rodina, kterd je vzdy po ruce, vyslechne, poradi,
pomiize. Jesté jednou vSem zucastnénym dékuji, byli jste uzasni. Uz ted se té$im
na piisti shledani.

JARNI REKONDICNE-EDUKACNI POBYT
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ZDRAVOTNI PROBLEMATIKA

SYNDROM ZAVRZENEHO RODICE

PhDr. Jana Kovarovicovd

V ramci programu leto$niho jarniho Rekondi¢né-edukacniho po-

bytu v Pardubicich jsem se s nékterymi z vas setkala pti diskuzi

o rodinnych problémech, které Huntingtonova choroba prinasi.
Zde jsou néktera z témat, o kterych jsme mluvili:

Jak je mozné, Ze dité, které prozilo se svym nemocnym
rodicem hodné dobrého, se k nému po vypuknuti nemoci
»obrati zady“ a pfimkne se ke zdravému rodici?

Zpusob, jakym se partneti lidi, ktefi onemocnéli tak zavaznou
chorobou, se situaci vyrovnavaji, se lisi. Zahrnuje $irokou $kalu od ptijeti nemoci
a podpory partnera az k vlastni obranné reakci a tou je uték, tj. od popirani zavaznosti
nemoci az po opusténi partnera nebo utok, tj. ,on je ten $patny*, ,je to jeho vina“

Reakce zdravého partnera je pak klicova pro postoj, jaky zaujme k nemocnému
rodici dité.

Podivejme se na situaci o¢ima takového ditéte: miluje oba své rodice, touZi po jejich
blizkosti, hleda u nich ochranu a bezpe¢i. Nemoci rodice je jeho bezpeci zasadné ohro-
zené. Tak, jak nemoc postupuje, milovany rodi¢ mu ,,mizi pfed o¢ima®“, méni se jeho
télo a méni se jeho duse. Dité se postupné dovida, Ze stejna nemoc je mozna ,,ukryta“
i v ném, ze je mozné, ze ,proména’, které je kazdy den svédkem, mozna ¢eka jednou
ijeho a jeho déti. To se neda zvladnout bez cizi pomoci!

Prvni, u koho dité pomoc prirozené hledd, je druhy z rodicu, ten ,,zdravy* Zdravi je
ale $iroky pojem, ktery zahrnuje jak zdravi télesné, tak zdravi dusevni. To, Ze u rodice
nepropukla Huntingtonova choroba, neni zarukou, Ze zdravy opravdu je. Tézka nemoc
partnera jeho dusevni zdravi opravdu dukladné provéti! Zpusob, jakym nemoc pojme-
nuje, a zpusob, jakym se k ni postavi, zasadné ovlivni i dalsi zivot ditéte.

Pokud rodi¢ zvoli svou vlastni ochranu, tj. Gték nebo utok, miize se pod jeho vlivem
u ditéte rozvinout ,,syndrom zavrzeného rodice“ (SZR).

»Syndrom zavrzeného rodic¢e® vznikne ve chvili, kdy je ditéti jednim z rodict vsté-
povan neopravnény nebo prehnany odpor vici druhému rodici. Rodi¢ toho druhého
dlouhodobé prehnané kritizuje a ocernuje a tim dojde k vytvoreni nekompromisné
kladného ptiklonu k ,hodnému a milovanému* rodi¢i a sou¢asné k nekompromisnimu
zavrzeni ,zIého a nenavidéného“ rodice.

K SZR patfi i rozsifeni zavrzeni na dalsi ¢leny rodiny zavrzeného, takze dité tim pfi-
chézi nejen o jednoho z rodic¢t, ale i o prarodice, tety, strycky a dalsi pribuzné.

Dité si pfimknutim se k ,hodnému® rodi¢i pro danou chvili intuitivné zajistuje bez-
peci a ochranu. Z dlouhodobého pohledu je tim ale cely jeho psychicky vyvoj vazné
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ohrozen, jde o velmi zdvaznou socialni patologii narusujici zékladni a pfirozené rodin-
né vztahy. Proto je také SZR chapan jako jedna z forem psychického tyrani ditéte spa-
dajici pod syndrom zneuzivaného a zanedbavaného ditéte, tzv. syndrom CAN (,,Child
Abuse nad Neglect®).

Co s tim mizZe udélat zavrzeny rodi¢ nebo jeho rodina? Je-li zavrzeni rodi¢e neodu-
vodnéné, nejjistéjsi cestou k normalizaci situace je znovunavazani kontaktu mezi dité-
tem a zavrhovanym rodi¢em, ptipadné dal$imi pfibuznymi. Protoze nelze predpokla-
dat, Ze druhy z rodi¢t by mél na situaci nahled a s kontaktem souhlasil dobrovolng, je
obvykle nutné obritit se na medidtora nebo na soud. Pro vlastni kontakt je pak mozné
vyuzit neutrdlni prostredi napt. détského centra, kde v rimci media¢nich sluzeb muize
byt pritomna i tfeti osoba, kterd hlavné v pocatcich znovunavazovani kontaktu pomuize.

Zavrzeny rodi¢ by mél na setkdni s ditétem prijit pouceny: nevtirajici se, pfipraveny
na pocate¢ni nenavist ditéte prechdzejici postupné v bézny negativismus, hranou ,,lho-
stejnost”, okukovani, zdjem. Nemél by se pokouset ditéti ,,vSechno vysvétlit, ,,ocistit se®,
»uvést véci na pravou miru. Mél by s ditétem travit ,,tady a ted dobry ¢as. Jen opako-
vanou novou dobrou zkusenosti se mtiZe jejich vztah ,,vylécit®

Jak zvladat dlouhodobé naroc¢nou péci o nemocného? Jak se vyrovnavat

s vlastnimi negativnimi pocity vii¢i nému, kdyz vim ,,Ze je nemocny a nemtize

za to“? Znamena to, Ze jsem Spatny ja?

Pecovatel, ktery se rozhodl provézet své blizké ve vSech fazich tézké nemoci, je dlouhodo-
bé vystaven stresu. Pres vSechny jeho dobré amysly, pres lasku, kterou citi k nemocnému,
ptes ochotu od zdkladt zménit vlastni Zivot a podfidit ho pottebam druhého, jeho vlastni
zdroje nejsou nevycerpatelné a i on se miize ¢asem ocitnout v pozici toho, kdo potrebuje
pomoci: vlivem chronického stresu se u néj mize rozvinout syndrom vyhoteni.

Syndrom vyhoteni se projevuje v psychickém prozivani, ve vztazich ale i v télesné
roving; clovék se citi vyc¢erpany, opotiebeny, ovladne ho hluboka inava, nemd z ni¢eho
radost, zac¢inaji se objevovat poruchy spanku a bolesti hlavy. Jeho t¢lo i jeho duse fikaji:
,UZ nemuzu dal'“

Syndrom vyhoteni se rozviji velmi pomalu. Na zac¢atku byva velké odhodlani, velké
idedly, ¢lovék je na sebe naro¢ny a hodné od sebe oc¢ekavd. Plné se vénuje nemocnému,
ztraci ,vlastni Zivot, zd4 se mu, ze jen takova péce ,je dostate¢né dobra® Casem ale
pocate¢ni nadSeni mizi, za¢ina faze stagnace. Clovék za&ind citit své omezeni, za¢ne
touzit po tlevé. Pokud dlouhodobé éeli beznadéji a zhor$ujicimu se zdravotnimu stavu
nemocného, jeho frustrace stoupd, za¢ind premyslet o smyslu svého snazeni, o jeho
ucinnosti. Za¢ina byt popudlivy nebo depresivni, za¢inaji se objevovat prvni emocio-
nalni a fyzické potize. Po dlouhodobé frustraci ptijde apatie, ,at délam, co délam, stejné
to nezménimS, je to faze bezmocnosti a beznadéje, nemoc i nemocny ho zacinaji obté-
zovat. Tim uz se dostava do konec¢né faze vyhoteni. Je emociondlné i télesné vycerpany,
»uz je mu véechno jedno"

Je nékdo nachylnéjsi ,vyhoret” nez ostatni? Zda se, ze k syndromu vyhoteni pfi-
spivaji urcité osobnostni predispozice, mezi které patti napriklad neschopnost po-
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zadat jiné o pomoc, sklony k workoholismu a vysoké ndroky na sebe sama, perfek-
cionismus, pedantstvi a celkové zvy$end nachylnost k prozivani stresovych situaci,
precitlivélost.

Lze syndromu vyhoteni predchazet? Existuje nékolik zasad, které pomdhaji pri
predchazeni syndromu vyhoteni. Jsou to zejména dobré mezilidské a pratelské vzta-
hy, ¢asty a kvalitni kontakt s prételi, fungujici $ir$i rodina. Dulezita je také schopnost
kvalitniho a ¢astého odpocinku, rozvijeni konicku a zajmi, umeéni ,,uzivat si sim sebe®.

Pokud uz ¢lovek zadina pocitovat priznaky syndromu vyhoteni, je vycerpany, pod-
razdény, v8ichni a véechno mu ,leze na nervy*, nevidi smysl svého snaZeni a za¢ind mu
byt ,vSechno jedno*, nespi, neji, boli ho hlava a nic ho netési, mél by se zacit lécit:

« snizit naroky na sebe i na své okoli: lidé chybuji, nejsou dokonali,

« nesnazit se pomoci vSem a vyresit vSechno: neprebirejte zodpovédnost za zbytek
svéta,

« naucit se fikat NE, nenechat se pretézovat: zkuste nékdy myslet také na sebe,

« uvédomit si priority: soustfedte se na to co je pro vas podstatné a neplytvejte energii

a ¢asem na véci, které podstatné nejsou,

« rozplanovat si ¢as: nezente se z jedné ¢innosti do druhé, zaradte si ¢as na odpocinek

a na konicky, tj. ¢innosti, ktera vas opravdu tési a napliuji,

« naucte se mluvit o svych pocitech, svéite se druhym se svymi problémy, nebojte se
pozadat o radu a o pomog, a to i odbornou.
Nejste na to preci sami!

CVICENI A KONDICE
Jimmy Pollard, preklad Zuzana Maurovd
Prirucka pro pecovatele o pacienty v pokrocilém stadiu HCH

S tim, jak bude nemoc pokracovat, bude se zhorSovat i pacientv
zdravotni stav a pacient povede sedavéjsi zpusob zivota. Ackoli
pribéh nemoci nelze zménit, rutinni cvi¢ebni program se mtize
zaméfit na véechny oblasti, které budou ochabovat, a prispét
k celkovému posileni, zlepSeni rovnovahy, drzeni téla a pocitu
vetsi kontroly nad vlastnim télem. Aerobickymi aktivitami - jako
je jizda na rotopedu - je mozné zlepsit dychani, coz na oplatku
» pomaha s fizenim dechu pfi mluveni a jidle. Zlepseni hlubokého
Jimmy Pollard dychani muze pomoci s udrzenim schopnosti efektivniho kasla-

ni, coz muiize byt prevence proti duseni a aspira¢ni pneumonii.
Lidé, kteti pravidelné cvi¢i, jsou schopni se mnohem efektivnéji zbavovat sekrett, kdyz
jsou nachlazeni nebo pfi zapalu plic.

Ukazkovy cvic¢ebni plan
Vsechny cviky by mély byt provadény pomalu, kazdy pétkrat az desetkrat.
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Cviceni pazi

Lehnéte si na zada s natazenyma nohama. Napnéte paze nad hlavou, chvilku v pozici
vydrite, pak se uvolnéte.

Lehnéte si na zada, nohy natahnéte a ruce polozte podél téla. Zatnéte ruku v pést,
silné napnéte pazi, zvednéte ji o 30°, vydrzte, povolte prsty, pak pomalu pokladejte
pazi na podlahu.

Dechova cviceni

Zavtete usta. Vdechnéte nosem, az se vam zvétsi hrudnik a bricho. Nékolik vtetin
vydrzte. Vydechnéte usty, jak nejvic to jde.

Opakujte totéz, ale tentokrat vydechnéte nosem a zaroven vydavejte zvuk
,mmmmm®

Nyni znovu cvik opakujte, ale vydechujte usty a vydavejte zvuk ,,aaaach®

Opakujte a dvakrat zakaslete.

Znovu opakujte a po vydechnuti polknéte.

Cviceni hrudniku

Polozte se na zada, ohnéte nohy v kolenou a chodidla polozte na zem. Zvednéte
paneyv, vydrzte, pak se pomalu pokladejte, uvolnéte se.

Otocte se na biicho, pak se opfete o ruce a kolena. Jednu ruku predpazte, natdhnéte
a vydrzte. Pak ruku polozte a zvednéte opa¢nou nohu, co nejvic ji natdhnéte. Drzte
nohu nahote, pak ji pomalu pokléddejte. Opakujte s druhou rukou a nohou.

Celkové cviceni motoriky a cvic¢eni rovnovahy

Sednéte si na zem se zkiiZenyma nohama. SnaZte se drzet kolena co nejvice dole.
Pak nohy vymérite.

Sednéte si na podlahu, napfimte zdda a natdhnéte nohy. Natédhnéte se k palctim
u nohou. Vydrzte. Opakujte.

Stoupnéte si a dejte chodidla asi 15cm od sebe, pokréte rameny smérem k us$im
a vydrzte. Uvolnéte se.

Chodte tak, ze kladete jednu nohu pred druhou, jako byste §li po lané. To samé
zkuste pozadu.

Stajte na jedné noze. Pocitejte, kolik vtefin vydrzite. Pak se postavte na druhou nohu
a udélejte totéz.

Kratka kazuistika

Tom Sel do pecovatelského domu nerad, ale uz nedokdzal it sam a v rodiné nemél niko-
ho, kdo by mu mohl pomdhat. Byl sklesly, zanedbany a podvyZiveny. DrZel se v tistrani,
vyhybal se persondlu a ostatnim rezidentiim, jak jen mohl. Na depresi mu byly predepsd-
ny léky a poradenstvi a v nékolika tydnech se mu zlepsila ndlada, zlepsil se jeho vzhled
i nutricni stav. Kazdy den Toma navstivila ,koucka® z fyzioterapeutického tymu a v jeho
pokoji si s nim povidala.
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Kdyz se dozvédéla, ze Tom, ac neni Zadny sportovec, rdd jezdi na kole, pozvala jej
do fyzioterapeutické ,télocvicny“ zajezdit si na rotopedu. Po dalSich tiech tydnech kaz-
dodennich navstév si Tom prisel do télocvicny zajezdit. Po dvou navstévich télocvicny
souhlasil Tom s fyzioterapeutickou evaluaci. Nemél Zddné vyznamné zndmky chorey, ale
jeho chiize byla ovlivnéna tékostmi s udrzenim rovnovdhy. Spatné drzeni téla zpiiso-
bené ochablymi hornimi zddovymi svaly a nedostatecnd vydrZ zhorSovaly jeho dychdni.
Po osmi tydnech tréninku v télocvicné dosdhl Tom terapeutickych cilii i svého osobniho
cile - jet na rotopedu 20 minut bez problémii s dechem. Usmival se, hovofil s ostatnimi
rezidenty domova, zacal navstévovat dalsi terapeutické skupiny. Byl jako vyménény.

Formdlné byl fyzioterapie zprostén, pokracoval ale ve svém kaZdodennim tréninku
v cvicebnim programu skupiny. Po dalSich tfech mésicich doslo k rozhodnému zlepseni
jeho sily, rovnovihy, chiize i dychdni.

DULEZITOST CHAPANI KOGNITIVNICH ZMEN
Jimmy Pollard, preklad Zuzana Maurovd
Prirucka pro pecovatele o pacienty v pokrocilém stadiu HCH

V ur¢itou chvili shledate, Ze jsou nemocni s HCH rozptyleni, zmateni, nespolupracuji,
jsou zlostn{ a stazeni do sebe. Zadaji véci a chtéji je hned. Zlostné vés napadaji, kdy?z je
chcete chranit pfed zranénim. Odmitaji s vami délat terapeuticka cvi¢eni. A dokonce
na vas kfi¢i a vyhrozuji vam, kdyz je pozadate, aby udélali tu nejjednodussi véc.

Je tézké nebrat si to véechno osobné, kdyz se nejvic snazite poskytnout jim nejlepsi
moznou pédi za téch nejnaroc¢néjsich okolnosti. At je to, jak chce nepfijemné, starat se
o nékoho, kdo se chova takovym zptsobem, nikdy nezapominejte, Ze problémy, kte-
rym Celite, jsou zptsobeny Huntingtonovou chorobou. Nejsou zptisobeny zasti k vam,
zlomyslnym pokusem ztizit vam praci nebo proto, Ze on ¢&i ona jsou $patni lidé. Clovék
neni ten problém. Chovani zptsobené zménami mozku je ten problém... pro vas oba.

Zasadni soucdsti vasi péce je peclivé pozorovat, co pacient déld, a urcit jeho duvody.
Casto to, co ma nalepku ,,nepatii¢né chovani je pacientiv pokus pies velké prekazky,
které mu nemoc postavila do cesty, vyjadrit své poteby a préni. Cim 1épe je dokdzeme
pochopit, tim hladsi je nase péce a nas vztah.

Kratka kazuistika
Patricie md HCH a Zije v pecovatelském domé. Nekolik dnit po sobé hdzela rino tdc se
snidani na podlahu. Sestra i asistentka, kterd se o ni stard, vidély jeji neklid a ptipisovaly ho
HCH. Sestra o Patriciiné $patném chovdni informovala lékarte, ktery Patricii predepsal an-
tipsychotikum Haldol na agitovanost. AvSak dalsi Setieni provedené asistentkou, kterd znala
Patricii mnohem diivérnéji, ukdzalo, Ze si stéZovala na néco, co nedokdzala vyjadrit slovné:
méla studenou kdvu. Kdyz dostala cerstvou horkou kdvu, problém byl vyfesen bez lékii.
Nejlepsi pecovatelé védi, Ze ,nevhodné“ chovini miize byt pokusem vyjddrit potieby
nebo prini navzdory mnohym prekdzkim a handicapiim, které HCH zpiisobuje.
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Zde vidite, jak nékteré zmény v mozku
ovliviiuji clovéka ve vasi péci. Schopnost tém-
to zméndm porozumét vds miize naucit lépe
»Cist“ v jejich potiebdch a pranich a také najit
nové zpiisoby, jak jim umoznit délat véci, kte-
ré chtéji, i navzdory ubytku schopnosti.

Zpomalené mysleni
Lidé v pokrocilejsim stadiu HD nepfemys-
leji a nezpracovévaji informace tak rychle

jako drive. Jednoduse feceno maji méné i 'A COQI;IIJIVG Care Companion

, o Y. , - , DL ntington’s Disease in the Middl
zdravych neurond potfebnych ke zpraco- 3 g ok f " and More Advanced i
vani informace. Je to ¢astou pfi¢inou opoz- £ f e,
déné odpovédi na vasi zadost, otdzku nebo g ﬂ

poznamku. Ve skute¢nosti uz byste méli
predpokladat nékolikavtefinové zpozdéni
odpovédi. Miizete se zeptat: ,Chcete jit dnes
nakupovat?“ O pét vtefin pozdéji stale jesté nemate na svou otazku odpovéd a tak jdete
pry¢ k nékomu dal$imu. Ale s desetivtetinovym zpozdénim mozna ten ¢lovék odpo-
vi: ,,Ano.“ Ptili§ ¢asto zaménuji pecovatelé zpozdéni odpovédi s odpoveédi ,,Ne.“ Dejte
pacientim na odpovéd vic ¢asu, nez je obvyklé. Kdyz si jednou uvédomite, Ze je tfeba
pocitat u odpovédi se zpozdénim, bude pro vés snazsi pockat. Mozna také zjistite, ze
dokazete odpovéd predjimat s prekvapivou presnosti!

Lidé se chtéji sami o sebe starat navzdory v§em problémtim, které kognitivni poru-
chy predstavuji. Chtéji se o sebe starat, sami se oblékat, koupat a jist bez pomoci. Kdyz
nereaguji nebo to nedélaji tak rychle jako vy a ja, je obvykle na nds, abychom to pro né
udélali. Tim, ze pochopite, co nedostatek kognitivnich schopnosti zptisobuje, a naucite
se zpomalené procesy predjimat, dokazete ¢ekat na odpovéd a umoznit pacientovi po-
dil na péci o sebe. Ti, kdo ubytek kognitivnich schopnosti a opozdéné reakce nechdpou,
mohou aktivné pacienty okrést o nezavislost nebo je ucit bezmoci.

Kratka kazuistika

Marek vstdvd a sedi na posteli. ,,Dobré rano, Marku. Snidané uz je dole na stole.“ O pét

minut pozdéji Marek stdle jesté sedi na posteli. ,Marku, je cas se umyt a nasnidat
e.“ O pét minut pozdéji je Marek stile na stejném misté. Pfistoupite k nému, ddte

mu do ruky Zinku a kartdcek na zuby, ukdzete ke koupelné a feknete: ,,BéZte, Marku,

a zacnéte s mytim.“ O pét minut pozdéji mda Marek omyty obliéej, vycisténé zuby a je

obleceny.

Nékdy iniciace cinnosti - jen jejiho zacdtku - je velmi tézkd. Néktefi lidé, stejné jako
Marek, od vds potiebuji nastartovat. Zacnéte s nimi nebo maly zacditek udélejte za né
a moznd zjistite, Ze cinnost dokonci bez vasi pomoci. Tim, Ze jim dovolite ¢innost dokon-
cit, aktivné jim pomdhdte udrZet si nezavislost.
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Problémy s uc¢enim
Je to jen mytus, Ze se lidé s HD nedovedou naudit novym informacim. Jestlize se
nékdo naucil vase jméno a dokdze najit sviij pokoj, tak uz vyvratil tento mytus. Jisté
je pravdou, ze jak HCH pokracuje, uceni se komplexu novych pojmu a predstav
se stava postupné stéle téz$im. Pokud se lidé uéi praci, musi si ¢innost zopakovat
mnohem vicekrat nebo potfebuji mnohem vice prilezitosti véc udélat. Pokud se uci
zptisobem pokus - omyl, nemusi se uz poucit ze svych chyb hned napoprvé. Ale
uvéreni mytu, ze lidé s HCH uz nedokazou ptijmout zddnou novou informaci, se
muze stat krutym sebenapliiujicim ocekavanim. Zkousejte poskytovat jakoukoli pfi-
lezitost k uceni novym vécem.

Protoze uceni mtiZe byt stale tézgi, je uzitecné, kdyz jsou vase pokyny a prikazy co
nejjasnéjsi. Napriklad feknéte: ,Povéste si ten kabat do skiiné, prosim.” Je to daleko
pochopitelnéjsi nez: ,,Dejte ten kabat pry¢.”

Tézkosti s organizaci ¢innosti

Mnoho kazdodennich ¢innosti se sklddd z dlouhé fady mensich aktivit. Loupéni, kréje-
ni na platky, vafeni nebo opékani zeleniny, peceni masa v troubé a prostirani stolu jsou
vSechno soucdsti ptipravy jidla. Vybér obleceni, oblékani spodniho pradla, ponozek,
kosile, kalhot a svetru, zapnuti pasku, zipu a knoflikd, to vS§echno jsou jednotlivé kroky
oblékani. Tyto sekvence uréité aktivity se pro nds staly druhou pfirozenosti, jsou tak
automatické, Ze o nich téméf nepremyslime, kdyz je vykonavame. Podvédomé jsme
zorganizovali informaci i akce, které jsou tfeba k jejimu dosazeni. Nékteti lidé s HCH
za¢nou mit v urcité fazi nemoci problémy s organizovanim jednotlivych ¢asti urcité
aktivity. Tak lze vysvétlit, pro¢ ma nékdo bliizu ptes svetr, nezapnul si kosili nebo nema
ponozky. Pomoci miize soupis jednotlivych krokt ur¢ité ¢innosti. Jednotlivé kroky ob-
lékani muiZete sepsat a seznam postavit na pradelnik. Plan dennich aktivit s ¢asovymi
udaji miize pomoci s organizaci dne.

Potfeba rutiny

Predstavte si tohle. Nékdo se na vas usmiva a fikd: ,,Je ¢as jit na snidani.“ Kazdy den
svého dospélého Zzivota jste snidali, ale nejste si pfesné jisti, co to znamena. Jste ¢aste¢né
obleceni, rychle probéhnete, co je tfeba jesté do snidané udélat. Je to matouci. Nedoka-
zete myslet tak rychle, jak jste myslivali, tak tu chvili stojite a jen pfemyslite a pokousite
se néjak pokracovat. Hluk ve vedlejsim pokoji vas rusi. Najednou si nemuzete vzpo-
menout, co jste chtéli udélat nejdrive. Dokonce nedokazete dat dohromady, co udélat
dal. Jste roztrziti, zmateni a nastvani. A v poledne znovu slysite nékoho volat: ,Obéd je
na stole. A zase to zadina... Zase.

Kdyz jste zmateni a nevite, co délat dal, nékdy neudélate prosté nic. Kdyz jste zma-
teni, je nékdy snadné roz¢ilit se. Kdyz jste zmateni, nevite, co v pristi chvili ocekavat.
Ve skutecnosti to, Ze nevite, co se ma v pristi chvili stat, je pravé to, co vas mate. Je to
uleva védét, co délat v pristim okamziku. Ackoli to povazujeme za samoziejmé, je to
velka uleva védét, co bude nasledovat. Ta tleva pochdzi z rutiny.
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Logicky sled jednotlivych udalosti neboli rutina dovoluje mnoha lidem v pokro-
¢ilém stadiu nemoci bez preruseni pokracovat v dennich aktivitach, s vétsi neza-
vislosti a v dobré naladé. Rutina vznika tak, ze se stejna véc déld ve stejném poradi,
ve stejny Cas, stejnym zptisobem den po dni. Kdyz jsou dne$ni udalosti stejné jako
ty vCerejsi a predvcerejsi, je snadné si predstavit, co bude zitra. Rutina poméha ne-
mocnym predvidat den, davd jim sebedtvéru, ze dokazi udélat cokoli, o co budou
pozadani, buduje davéru, minimalizuje zmatky, které mohou narusit denni ¢in-
nost. Umoznuje nemocnym ukdzat, co vSechno dovedou. Zavedte takovou rutinu,
pii niz uspéji.

V takovych pecovatelskych domech, kde se pracuje na smény a vétsina persondlu se
stidd tfikrat denné, byva nékdy obtizné poskytovat tak konzistentni péci, jak bychom
chtéli. Nezapomenite vystavit denni plan aktivit v pokoji nemocného véetné specific-
kych poznamek ohledné denniho programu, pamatujte na nutnost rutiny a zavislost
na rutiné. Pokud nejste schopni denni rutinu dodrzet, upozornéte pacienta den pre-
dem. Tak nebude prekvapen. Bude mit dost ¢asu zménu prijmout a zména tak nebude
predstavovat naruseni. Af uz jste nastavili jakoukoli rutinu, ubezpecte se, ze je snadné
ji dodrzet. Jakmile ji jednou zavedete, je tézké ji ménit. Pecovatel, ktery zavede rutinni
program, poskytuje nejlepsi péci. Rutina je zdrojem povzbuzeni a sily.

Neurologicky nedostatek védomi sebe sama

Je znepokojivé vidét nékoho s vdznou choreou, jak nastupuje do auta a odjizdi.
V pokrocilej$im stadiu nemoci je stejné znepokojivé vidét ¢lovéka s vdznou choreou
a velmi naru$enou rovnovahou vstavat z koleckového ktesla, pokouset se jit a vzapéti
upadnout. Vidét ho, jak se pokousi zapalit si cigaretu, tfebaze ji nedokdze udrzet
v tstech, ani priblizit zapalova¢ k jejimu konci. Je zjednodusujici fici, Ze tito lidé
»odmitaji“ svou chorobu a vyuzivaji vielijaké obranné mechanismy, aby si nemuseli
pfiznat svd omezeni.

Lidi kolem to napliuje strachem a tzkosti, ale pfi¢inou takového chovani miize byt
ve skute¢nosti neurologicky nedostatek védomi sebe sama a neschopnost presné sebe
sama vnimat. Casto vam feknou lidé se ziejmou choreou, Ze si ji nejsou viibec védomi.
Kdyz je chcete ,,konfrontovat® s ptiklady naruseného pohybu nebo poruchy, pozadate
je, aby se podivali na néco, co nemohou vidét. Je zajimavé, Ze nékteti lidé, dokonce
i kdyz popiraji, Ze maji choreu nebo HCH, ptijmou lé¢bu nebo léky na své symptomy
nebo problémy. Neni nezbytné , presvéd¢it® je, Ze maji HCH, proto abychom jim mohli
poskytnout péci.

Spatny tsudek

Pecovatelé maji casto strach, kdyz vidi lidi s HCH fidit se svym mylnym usudkem.

Casto se nechaji zatdhnout do ,,boje 0 moc*, kdyz se jim snazi jejich umysly rozmluvit.
Meéli byste védeét, kdy se ,,stahnout® Je to samozrejmé tézké, ale v pripadé, ze mylny

predpoklad nikoho neposkodi, méli byste zvazit, zda neni lepsi, nechat je udélat to, co

udélat chtéji. Méli byste jim dovolit, aby prisli sami na to, co vy vite.
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Kratka kazuistika

Maureen md HCH uz deset let. Zije v pecovatelském domé. Jednou v noci se chtéla
vykoupat. Ten vecer se sprchovalo nékolik rezidentii ze stejného podlazi. Voda uz ne-
byla dost horkd a tekla z kohoutku jen v pokojové teploté. Maureen si vzala Sampon,
rucnik a Zupan a jeji oSettovatelka ji ptisla pomoci s napusténim vany. Kdyz byla vana
do poloviny plnd, osettovatelka zastavila vodu a strcila do ni ruku, aby zkontrolovala
teplotu. ,,Brrt, ta je studend,” fekla k Maureen. ,,Na koupdni ptilis studend, budete mu-
set pockat, az se vic ohteje.

Maureen to nevyvedlo z miry a zacala se sviékat. ,NemiiZete se koupat, voda je pfilis
studend,“ fekla ji osetfovatelka. ,Nevadi. Chci se vykoupat, trvala na svém Maureen.
»Poslouchejte, Maureen, musite pockat, voda je na koupdni pilis studend,“ kdrala ji oset-
fovatelka. Maureen méla ¢im ddl vétsi zlost. Zacala se svlékat a blizila se k vané. ,Ne,“
fekla osettovatelka, ,,ted se nemiizete koupat.“

Jind oSettovatelka slysela vzriistajici povyk a ptisla do koupelny. Nevétila, Ze stoji za to
se s Maureen hddat nebo i néco horsiho kviili teploté vody ve vané. Rekla prvni osetfo-
vatelce, Ze md s Maureen dobry vztah a ze to s ni vyfidi. ,Chci se vykoupat a ted hned!,“
kficela Maureen na nové prichozi osetfovatelku. ,V pofdadku, fekla nova osetfovatelka,
»pomohu vam do vany.“ Zvedla ji nohu do vany tak, aby se studend voda dotkla jejiho
palce u nohy. ,,Ta voda je tiplné zmrzld, v tom se nemiizu koupat. Pockdm, aZ se ohteje,
zvolala Maureen. Problém byl vyfesen, aniz doslo ke konfrontaci.

Problémy s cekanim

Jeden zkuSeny o$etfovatel si v§iml, ze lidé s pokroc¢ilou HCH nedokazou ¢ekat. Ac-
koli to zni absurdné, je toto zjisténi zaloZeno na citlivém pozorovani problémd, kte-
ré maji lidé bojujici s ovladanim svych pohybi. Kdyz néco chtéji, chtéji to hned.
Jejich pozadavky jsou vedeny poskozenim mozku zptsobenym nemoci. Mohou byt
netrpélivi, nerealisticti, zlostni, sobe¢ti a mohou podvadeét, ale vzhledem k jejich
naru$ené schopnosti omezovat se a fidit své impulsy, kdyZ néco nemohou délat,
nedokazou ani ¢ekat.

Pokud vés nékdo zada o pomoc, poskytnéte ji ihned nebo co nejrychleji. At vas to
jakkoli rusi, bude to pro vas z dlouhodobého hlediska mnohem efektivnéjsi. Pokud ne-
mizete pomoc poskytnout ihned, pokuste se realisticky stanovit presny ¢as, kdy budete
schopni pomoci. Napriklad byste mohli fici: ,Udélam to pro vas za 15 minut, ve ¢tyfi
hodiny.“ Ur¢ité slib dodrzte. Nenechévejte casovy ramec neohraniceny: ,,Udélam to pro
vas hned, jak dokon¢im svou praci.“ To by vas oba frustrovalo, protoze nemocny by
vam slib pfipomnél mnohokrat, nez byste praci dokoncili. Pozadat nemocného, aby
pockal, je Zadat ho o néco, ¢eho neni kviili neurologické nezptisobilosti schopen. Vzdy
vynalozte tsili na predjimdni toho, co je tfeba, a eliminaci ¢ekani.

Zaména poruch hybnosti s nevhodnym chovanim
Nékteti pecovatelé dost bézné interpretuji problémy s pohybem jako ,,$patné” chovani,

»nevhodné“ chovani nebo dokonce ,,agresivni“ chovani. Uvazujte o téchto prikladech:
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Pomahate Henrykovi projit halou a drzite ho za asisten¢ni pas. Znic¢ehonic se sesune
na podlahu. Jemné se ho dotknete a vyzvete ho, aby si zase stoupnul. Jak se mu snazi-
te pomoci, uvédomite si, Ze je najednou hrozné tézky. Ted, kdyz je zpatky na nohou,
udéldate spolu nékolik dal$ich krokd chodbou... vtom se opét sesune na zem, snad aby
vyzkousel trpélivost i toho nejtrpélivéjsiho osetfovatele. Podeziivate ho, ze to déla za-
mérné, mozna proto, ,aby vzbudil pozornost*.

Pomahate Michelle jist obéd, vedete ji ruku k talifi, aby si z ného nabrala lzici bram-
bory. Jak zveda lzici k usttim, upusti ji. Brambory ji spadnou na bryndak, do klina,
na tdc a na podlahu. Uklidite to trochu pfedtim, neZ ji pobidnete, aby nabrala dalsi 1Zici.
Na pul cesté k usttim, upusti 1zici... znovu. Pfibyly brambory na bryndaku, na tacu,
v kliné i na zemi. Ale v tstech nema nic. Frustruje vas ten vzrastajici nepotadek, ,,pro-
mrhané® jidlo a podezfeni, ,,Ze se moc nesnazi‘, mizete se dokonce domnivat, zZe to
déla ,,schvalné® a byt zvédavi, kolikrat jesté 1zici upusti.

Ale jak Henryho padani, tak Michellino upousténi IZice mohou byt zptsobeny po-
ruchou pohybu zvanou ,motoricka impersistence®, neschopnost udrzet pozici. Henry
mozna neni schopny udrzet pozici vstoje a Michelle je neschopnd udrzet v ruce lZici.
Tento stav je druhem poruchy pohybu, ktery neni ptili§ znam. Jeho pti¢inou jsou pro-
gresivni zmény v mozku, ne zmény povahy, nalady nebo charakteru.

Podobné se mtizete pokouset pomoci Shaunovi pfi sprchovéni. Protoze ma sim co
délat s rovnovédhou a d4 mu praci udrzet se madla ve sprse, jemné mu zvednete loket
nahoru a nabidnete mu, Ze mu pomiizete se pod pazi omyt. Pristi véc, co citite, je jeho
loket ve vasi tvari. Okamzité date najevo sviij nesouhlas, volate o pomoc a ukoncite
sprchovani prohlasenim, ze Shaun se do vés pokusil vrazit loktem.

Dalsi véc, kterou musite pochopit, chcete-li porozumét pohybovym porucham, je
neschopnost prizpusobit nebo regulovat silu pohybu. Shaun se pokousel jemné zved-
nout pazi a nechat vés, abyste ho pod ni umyl, ale nebyl schopny regulovat silu, kdyz
pazi zvedal, jeho dobra vile a pokus vam pomoci dopadl spi$ jako pokus vam ubliZit.
Pokud tento aspekt pohybovych poruch pochopite, muzete upravit svou polohu tak,
aby vés tyto nec¢ekané prudké pohyby nepiekvapily nebo neporanily. Casto za nimi
neni nic jiného nez pokus o spolupréci s pe¢ovatelem.

Lpéni
Lidé ve stfedni nebo pokro¢ilé fazi nemoci se bézné zablokuji nebo ulpéji na urcité
véci. Mohou od vas néco pozadovat nebo po vés chtit, abyste néco udélali... usta-
vi¢né. Muize to byt cokoli od zadosti o cigaretu po prani navstivit pritele... dokola,
dokola a dokola. Mohou na vas tladit, abyste jim pomohli za absolutné nevhodnych
podminek, které ¢ini nemoznym, abyste udélali to, co po vas Zadaji. Natlak se muze
stupniovat az ke kiiku a kleni. Vase vysvétlovani se jim jevi tak nerealistické, jako se
zd4 vam jejich zadost.

Pro nemocné je nadmiru obtizné prestat na nécem lpét nebo naléhat. Je to stejné
jako s malymi détmi, které se chovaji také tak. Nékolik nize popsanych zdsad vam muize
pomoci pii feSeni problému s opakujicimi se zadostmi a kompulzivnim chovanim.
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o Zavedte rutinni program a pravidla a pak na nich trvejte. Jestlize kazdy pecovatel
na opakované pozadavky reaguje riizné, je to pro klienta matouci.

 Neslibujte, Ze néco udélite za minutku, jestlize vite, Ze slib nemuzete dodrzet. Pokud
date slib, dodrzte ho.

o Dodrzujte program a ¢asto pacientim pripominejte, v kolik hodin je uréita véc
na programu a co po ni bude nasledovat.

o Ujistéte se, ze plnite nékteré zadosti. Lidé v pozdnim stadiu HCH se mohou citit
dobfe nebo byt $tastni nemnoha zptisoby a odpirat jim tato potéseni kvuli ,,$patné-
mu chovani“ nebo protoze jste zaneprazdnéni, neni znakem dobré péce.

Kdyz uz slibite néco udélat ,,za minutu® a nemocny na tom trva, ,minuta“ je - pfisné
vzato - 60 vtefin. Mohli jste stanovit mnohem delsi ¢as — dostatecny na to, abyste méli
spoustu prostoru prani splnit. Pokud slibite, ze néco v ur¢ity ¢as udélate, musite jisté vé-
dét, ze to stihnete. Nékdy se stavd, ze pacient trva vic na domluvené dobé, nez na tom,
co po vas v tu dobu chtél. Obecné plati pro dobrou pé¢i pravidlo, ze mate udélat to, o¢
jste zadani, jak nejdrive je to z praktickych divoda mozné. Dokonce, i kdyZ to mtize
docasné prerusit vasi aktivitu a oddalit vasi pomoc nékomu jinému, z dlouhodobého
hlediska to stoji za to. Vyhnéte se prili§ castému popisu ,,lpéni“ jako ,,agitovanosti®

Pokud nékdo na nééem Ipi, nefikejte mu: ,Ne.“ Odmitnutim zbyteéné riskujete,
ze se roz¢ili. Na priklad: Virginia pravidelné koufi jednu cigaretu denné po snidani
v 9.00 hodin. ,Mtzu si dat cigaretu? zeptd se v 8.45. Lepsi nez Fici: ,,Ne, jesté neni
na cigaretu ¢as,“ je navrhnout: ,, Ano, muzete. Za 15 minut vam ji ptinesu. Tak si zatim
bézte do kurarny.”

Kleni a ito¢né poznamky

Kombinace nedostatku kontroly nad svymi impulsy a zlosti nad ztratou nezavislosti
se muze u ¢lovéka s HCH projevit utoénymi poznamkami nebo sprostymi slovy na-
mifenymi na pecovatele. I kdyz si uvédomime, Ze za sprostymi slovy je HCH, stejné je
neptijemné byt ter¢em takové $piny. Ignorovat to vyZaduje z nasi strany velkou davku
tolerance. Nesndsejte to sami, feknéte o tom, co se déje, supervizorovi, aby se témito
zranujicimi utoky bylo mozné zabyvat, kdyby pretrvavaly. Duslednd zdvorilost osetiu-
jiciho mize problém prekonat.

Shrnuti

Neékdy se muzete divit, pro¢ je pacient zmateny, kdyZz mu feknete: ,,Oblecte se a at jste
za hodinu pripraven. Nebo muiZete Zasnout, kdyz si vezme cigaretu z cizi krabicky a za-
pali si, aniz pozdda o dovoleni. Je snazsi v§imnout si, Ze problémy s rovnovéhou ve-
dou k padiim, nez si vS§imnout, jaky vliv mohou mit problémy s myslenim na chovéni,
na schopnost vyvolat néco z paméti, na schopnost zacit, organizovat a dokoncit ¢innost
azevjejich dusledku muze nemocny ztratit kontrolu nad svymi impulsy. Tyto symptomy
HCH pred vis stavi jedine¢né vyzvy. Diivody nepatfi¢ného chovani miizete zacit hledat
tak, Ze se budete snazit pochopit, jak zmény mozku ovliviuji proces mysleni. Casto je to
kli¢ k jednoduchym fesenim v situacich, které se zdaly na prvni pohled komplikované.
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SOCIALNI PROBLEMATIKA

VYMENA PRUKAZU OZP - CO S SEBOU?
Mgr. Viclav Krdsa
WWW.anp.CZ

Co vie je treba vzit s sebou na Utad prace pti podani zadosti o prechod ndroku na pri-
kaz osoby se zdravotnim postizenim.

Podle zakona ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postize-
nim kon¢i platnost pritkazi osob se zdravotnim postizenim, které byly vydany pred
rokem 2015, a to dne 31. 12. 2015. V leto$nim roce probiha vyména téchto prikazt.
Vzhledem k tomu, Ze se blizi termin, do kdy je potfeba prikazy vyménit, doporucuji
Véam, ktefi jste jesté nepozadali o vyménu pritkazu, abyste tak co nejdiive uéinili. Uta-
dy prace sice vétsinu drzitell vyzvaly k vyméné prikazu, ale je nepochybné, Ze v fadé
piipadt mohlo dojit ke ztrité dokumentace a Utad prace nemd kompletni databazi
drzitelti prikaza OZP.

Co je tfeba vzit s sebou na UP CR? P¥i podéni z4dosti o prechod niroku na prii-
kaz OZP je nutné, aby si klienti s sebou vzdy vzali prikaz mimoradnych vyhod nebo
docasny priikaz OZP - na vyménu maji narok pouze drzitelé platného prikazu, ktery
ma platnost del$i nez 1. 1. 2015. V ptipadé, Ze ma ¢lovék priikaz mimoradnych vyhod,
ktery mu jesté ptiznal obecni tifad do konce roku 2011, doporu¢uje UP CR vzit s sebou
i rozhodnuti o pfiznani mimoradnych vyhod.

Dale je tieba dolozit aktualni fotografii, ktera odpovida formatu fotografie uréené
na obcansky prikaz. Tuto fotografii mohou lidé pfinést az dodate¢né, pifi podani za-
dosti o pfechod ndroku na pritkaz OZP neni nezbytna. A v neposledni fadé, stejné jako
pti kazdych urednich jednanich, je potieba prokazat totoznost ob¢anskym priikazem.

Pokud mé krajskd pobo¢ka UP CR pochybnosti o platnosti a pravosti dokladd,
na zakladé kterych klient prokazuje narok na prikaz OZP, zahdji spravni fizeni z moci
ufedni o priznani priikazu OZP, coz znamena, ze probéhne nové posouzeni zdravot-
niho stavu osoby.

Od 1. 1. 2015 maji klienti také moznost sami si zvolit, zda si pteji na prikazu uvést
symbol oznaceni osoby s uplnou nebo praktickou hluchotou nebo osoby hluchoslepé
anebo osoby uplné nebo prakticky nevidomé (piktogram znazornujici jedno z uvede-
nych druht postizeni). Drzitelé vys$e uvedenych prikazii provedou tuto volbu pfi po-
dani Zadosti o prechod naroku na priikaz OZP.

Je dtlezité, abyste tuto véc nepodceniovali, a pokud jste nebyli vyzvani Utady prace
k vyméné priikazti OZP, prosim, abyste urychlené navstivili svoje Utady préce a poza-
dali o vyménu.
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SOCIALNI POJISTENI
Eliska Skrancovd
Mosty 03/2015

Pro narok na starobni diichod je tfeba dosdhnout dichodového véku a v leto$nim roce
ziskat potfebnou dobu pojisténi v délce 31 let. V roce 2016 je to 32 let a kazdy dalsi rok
se doba pojisténi zvysuje, aZ v roce 2019 dosahne 35 let. Doba pojisténi je stejna pro
muze i zeny. Pro ndrok na invalidni dichod je doba pojisténi vdzana na vék zadatele.

Narok na invalidni diichod mé obc¢an, pokud je invalidni v nékterém ze tfi stupni
a ziskal potfebnou dobu pojisténi. Podminka potfebné doby pojisténi se nevyzaduje
v ptipadé, Ze invalidita vznikla nasledkem pracovniho trazu (nemoci z povolani).

Podminka doby pojisténi pro ptiznani invalidniho dichodu je u pojisténce:

o do 20 let méné nez 1 rok,
e« 0d20do22letlrok,

o 0d 22 let do 24 let 2 roky,
o o0d 24 let do 26 let 3 roky,
o 0d 26 let do 28 let 4 roky,
o nad 28 let 5 let.

Potfebna doba pojisténi pro narok na invalidni dichod se zjistuje z obdobi pred
vznikem invalidity, a jde-li o pojisténce ve véku nad 28 let, z poslednich deseti roka
pred vznikem invalidity. U pojisténce star$iho 38 let se podminka potfebné doby po-
jiténi pro ndrok na invalidni dichod povazuje za splnénou téz, byla-li tato doba zis-
kana v obdobi poslednich 20 let pfed vznikem invalidity; potfebna doba pojisténi ¢ini
ptitom 10 rokd. Podminka potiebné doby pojisténi pro narok na invalidni diichod se
povazuje za splnénou téz, byla-li tato doba ziskdna v kterémkoliv obdobi deseti roki
dokonceném po vzniku invalidity.

Zvlastnim ptipadem je invalidita z mladi, ktera vznikla pred 18. rokem Zivota. Narok
na tzv. ,invalidni dichod z mladi“ vznikne pouze osobé, kterd byla uznana invalidni
pro invaliditu tfettho stupné (dfive plné invalidni), dosahla aspon 18 let véku, m4 trvaly
pobyt na tizemi Ceské republiky a nebyla ic¢astna pojisténi po potiebnou dobu.

Velmi ¢asto se stava, Ze ¢loveék ziskd néktery z invalidnich dichodt a poté se jiz o social-
ni pojisténi nezajima. To je ale velka chyba. Pozivatel¢ invalidniho diichodu IIL. stupné jsou
socialné pojisténi, ale invalidni diichodci v L. a IL. stupni socidlné pojisténi nejsou. Pokud se
invalidnimu dtchodci v I. a II. stupni zhorsi zdravotni stav a zadd o zvySeni stupné invali-
dity, tak se muiZe stat, Ze mu je vy$si stupen invalidity priznan, ale diichod je vyplécen stale
ve stejné vy$i a nedojde k jeho zvy$eni z diivodu chybéjicich dob socidlniho pojisténi. To
plati i pti pfechodu z invalidniho dichodu I. a IL. stupné do starobniho diichodu. Mitize se
také stat, a téchto pripadu také pribyva, Ze ¢lovék pobira invalidni diichod I. ¢i II. stupné,
ale zdravotni stav se zlepsi a diichod je odebran. Po néjakém case se opét zdravotni stav
zhorsi natolik, Ze by mohl byt pfiznan invalidni diichod, ale Zadateli nevznikne na vyplatu
dtichodu nérok, protoZe nesplnil potfebnou dobu pojisténi, nebot kdyz byl pozivatelem
invalidniho duchodu v I ¢i IL stupni, neodvadél zadnym zptisobem socialni pojisténi.
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Platba socidlniho pojisténi neni vzdy povinng, a proto pokud ¢lovék nepracuje a ne-
odvadi pojisténi, velmi ¢asto na né zapomina.

Jak a kde ziskat pfehled o dobach pojisténi
Piehled o dobach naseho pojisténi je evidovan na Ceské spravé socialniho zabezpe-
¢eni. Jednou ro¢né muizeme bezplatné pisemné CSSZ pozadat o zaslani informativ-
niho osobniho eviden¢niho listu dichodového pojisténi (ioLdp) na adrese: ustfedi
CSSZ, odbor spravy udajové zdkladny, Kiizova 25, 225 08 Praha 5. List bychom méli
dostat do 90 dnt1 po zadosti. Do zadosti o zaslani IOLDP uvedte své jméno, piijme-
ni, rodné prijmeni, adresu trvalého bydlisté, doru¢ovaci adresu, rodné ¢islo, misto,
datum a podpis.

Osobni list obsahuje prehled o dobach pojisténi a za dobu od roku 1986 obsahuje
také prehled vymérovacich zékladu a vylouc¢enych dob. Najdeme zde tedy v$e potiebné
k uréeni naroku na dtichod a jeho vypocet.

Jak postupovat, kdyZz néco v eviden¢nim listu chybi

Pokud se v listu neobjevila nékterd nase doba zaméstnani, méli bychom se obratit
na svého tehdej$iho zaméstnavatele, upozornit ho, Ze pravdépodobné nesplnil své
zakonné povinnosti v oblasti evidencnich listil a pozadat jej o zaslani eviden¢niho
listu CSSZ.

Pokud s ndmi zaméstnavatel tfeba odmita spolupracovat nebo jiz neexistuje, obrati-
me se na OSSZ podle mista utvaru zaméstnavatele, ve kterém vede nebo vedl evidenci
mezd. OSSZ by méla uz sama zjednat ndpravu. OSSZ nam rovnéz miiZe zjistit adresu
archivu u zaniklych zaméstnavateld, pfipadné nam poradit, jakym dal$im zptisobem
miizeme chybéjici dobu zaméstnani prokazat.

Chybé¢jici dobu zaméstnani ¢i studia mizeme déle prokazat napriklad ¢estnym pro-
hlaSenim svym a dvou svédki, dodate¢nym potvrzenim zaméstnavatele nebo obecniho
uradu, vysvédcenim, vojenskou knizkou a podobné.

Obsah evidencniho listu

List je ptehledem dob socialniho pojisténi, at uz jsme byli zaméstnani nebo vykona-
vali samostatnou vydéle¢nou ¢innost, které ma ve své evidenci CSSZ. Dobu pojisténi
zaméstnanci dava do evidence CSSZ zaméstnavatel formou evidenénich listéi. Dobu
pojisténi OSVC tam zasila ptislusnd OSSZ. List IOLDP obsahuje i nékteré nahrad-
ni doby pojisténi, napf. dobu studia, vojenské sluzby, vedeni v evidenci ufadu pra-
ce. Od roku 1986 obsahuje i prehled vyméfovacich zakladi, tedy hrubych vydélki
a vyloucenych dob, napf. nemocenskou, penézitou pomoc v matefstvi, podporu pri
o$etfovani ¢lena rodiny. Nové list obsahuje také celkovy pocet neevidovanych dob
(i celkovy soucet), které chybi mezi na$im prvnim a poslednim narokovym dokladem
a CSSZ o téchto dobach nemd v evidenci 7z4dné doklady. Pravé informace o neevi-
dovanych dobach nas mohou v¢as upozornit na konkrétni chybéjici doby pojisténi,
a my je tak mizeme doplnit.
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ZVYSENI MINIMALNI MZDY U OZP

WWW.NIZp.cZ

Na konci srpna projednavala vlada zvy$eni minimdlni mzdy. Standardni minimalni mzda
bude od 1. 1. 2016 ¢init 9.900 K¢. Soucasné doslo také k navyseni minimalni mzdy u ptfjem-
cti invalidnich dtichodt. Minimélni mzda u piijemct ID bude od 1. 1. 2016 ¢init 9.300K¢
to znamend, Ze minimalni mzda se u této skupiny zaméstnanci zvysuje o 1.300K¢. Je to
dobry zéklad k tomu, aby od 1. ledna 2017 doslo k vyrovnani standardni minimdlni mzdy
a minimdlni mzdy u pfijemct invalidnich duchodtl. Vlada tak plni svij zavazek, ktery je
schvalen v Narodnim planu podpory vyrovnavani prileZitosti na obdobi 2015-2020. Sou-
¢asné by mélo dojit k navyseni ptispévku zaméstnavateliim, kteti zaméstnavaji vice nez 50%
pracovnikil se zdravotnim postizenim. TudiZz by zvy$eni minimélni mzdy nemélo mit dopad
na zaméstnanost OZP. NavySeni prispévku pro zaméstnavatele, kteti zaméstnavaji vice nez
50% OZP, bude jesté predmétem jednani. Uroven ptispévku jesté nebyla stanovena.

EVROPSKY PRUKAZ OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

WWW.NrZp.cZ

V piétek 3. 7. 2015 oznamila poslankyné Evropského parlamentu pani MUDr. Olga Se-
hnalova, Ze doslo k vyznamnému posunu v dlouho diskutovaném tématu Evropského
priikazu zdravotniho postizeni. Podle oznameni komisarky Marianne Thysse na tternim
slySeni v Evropském parlamentu za¢ne na zavedeni jednotného priikazu pracovat skupina
17 ¢lenskych statd, a to od roku 2016. Evropska komise prislibila podpotit tento projekt 1,5
miliény EUR. Tento priikaz umozni vzajemné uznavani statutu osoby zdravotné postizené
napric¢ staty EU. Postizeni diky tomu budou moci pti cestovani po EU uzivat stejna prava,
jako maji mistni ob¢ané (napt. v Rakousku sleva z délni¢niho poplatku). Ted uz zélezi jen
na Ministerstvu socidlnich véci, zda a v jaké mite se CR zapoji do tohoto projektu.

NARODNI PLAN PODPORY ROVNYCH PRILEZITOSTI PRO
OSOBY SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM NA OBDOBI 2015-2020

www.vlada.cz

V pondéli 25. kvétna 2015 vlida Ceské republiky projednala a usnesenim ¢&. 385 schva-
lila novy Narodni plan podpory rovnych prilezitosti pro osoby se zdravotnim postize-
nim na obdobi 2015-2020.

Od roku 1992, kdy byl schvélen prvni ndrodni plan, se jedna jiz o Sesty plan, jehoz
cilem je podporovat integraci lidi se zdravotnim postizenim. Svou strukturou bude
opét navazovat na Umluvu OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim.

Naplnovanim doposud realizovanych narodnich plant doslo ke zlepSeni pristupu
statu k osobam se zdravotnim postizenim, coz se pozitivné promitlo v fadé oblasti,
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které jsou k zajisténi podminek pro kvalitni a dastojny zivot této skupiny lidi dtlezité
a napomahaji jejich integraci do spolecnosti.

Prestoze vét§ina opatfeni obsazena v doposud realizovanych narodnich planech
byla splnéna, ziistava vSak i pro nasledujici obdobi fada otevienych a nedofesenych ota-
zek, které se pfimo dotykaji zivota jednotlivych skupin lidi se zdravotnim postizenim.
Z tohoto diivodu je potfebné navazat na statni politiku v této oblasti predlozit vladé CR
novy Narodni plan pro osoby se zdravotnim postizenim na obdobi 2015-2020.

Na pripravé Narodniho planu se podilela pfedevsim Pracovni skupina pro pripra-
vu Narodniho planu pro osoby se zdravotnim postizenim 2015-2020. Tuto pracovni
skupinu tvorili zastupci vSech zainteresovanych resortt a instituci. Konkrétné se jedna
o Ministerstvo dopravy, Ministerstvo financi, Ministerstvo kultury, Ministerstvo pro
mistni rozvoj, Ministerstvo prace a socialnich véci, Ministerstvo priimyslu a obchodu,
Ministerstvo spravedlnosti, Ministerstvo $kolstvi, mladezZe a télovychovy, Ministerstvo
vnitra, Ministerstvo zdravotnictvi, Ministerstvo zemédélstvi, Cesky statisticky tiad,
Nérodni radu osob se zdravotné postizenim CR, Asociaci zaméstnavatelti zdravotné
postizenych CR a zastupce Sekretaridtu VVZPO. Déle byla zastoupena i krajskd sa-
mosprava a to Asociaci krajit CR. Na tvorbé Narodniho planu se také podilely nékteré
organizace osob se zdravotnim postizenim (Asociace organizaci neslysicich, nedosly-
chavych a jejich prétel, Spole¢nost pro podporu lidi s mentlnim postizenim CR, orga-
nizace zastupujici osoby s dusevnim onemocnénim aj.), které zaslaly navrhy opatteni
nebo se také tcastnily nékterych jednani.

Kromé pokracovani v jiz nastavenych programech a ¢innostech, jako je odstra-
novani bariér vetejnych budov, komunikaci a dopravy a také pokrac¢ovani v podpore
organizaci osob se zdravotnim postizenim, obsahuje pldn i fadu novych tkold, zcela
novou oblasti jsou naptiklad rizikové situace a pristupnost informaci a vetejnych slu-
zeb. Jednim z opatfeni, které se tykaji systematické zmény, je revize systému podpory
zaméstnanosti osob se zdravotnim postizenim. Dal$i dtileZitou oblasti je uplatnovani
inkluzivniho vzdélavani. Naléhavym tkolem je také nalezeni transparentniho, spraved-
livého a efektivniho zptisobu financovani socidlnich sluzeb. Vyznamnou oblasti je dale
rovnost pred zdakonem a pristup ke spravedlnosti, kde se navrzena opatteni tykaji ze-
jména podpory zavadéni podptirnych opatfeni pri rozhodovani pro osoby s omezenou
svépravnosti. Oblast participace obc¢antl se zdravotnim postizenim a jejich organizaci
na spravé véci verejnych obsahuje také cil tykajici se zlepseni podminek pristupu osob
se zdravotnim postizenim k vykonu volebniho prava.
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MOZNOSTI LECBY HCH V CR

PORADNA PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENI
V PARDUBICICH
MUDr. Viclav Dostdl

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficit neurologické kliniky
Pardubické nemocnice funguje jiz presné 15 let. V roce 2000 byla poradna oteviena
jako pracovisté, které se bude primdrné starat o pacienty s Parkinsonovou chorobou
a Alzheimerovou demenci. Ti jsou také nejvice zastoupeni mezi pacienty, které v po-
radné sledujeme a lé¢ime. OvSem postupem casu, tak jak se poradna rozristala a roz-
$ifovala pole piisobnosti, jsme prevzali do péce nemocné i s jinymi neurodegenerativ-
nimi onemocnénimi, jako je multisystémova atrofie, riizné jiné formy demence a také
fadu pacientli s Hungtingtonovou chorobou.

Poradna je soucasti neurologické kliniky, kterd ma k dispozici 8 lizek na jednotce
intenzivni péce a 50 luzek na 2 standardnich oddélenich. Krom nasi poradny fungu-
je na nasi klinice centrum pro mozkové prihody, centrum pro roztrousenou sklerézu,
poradny pro neuromuskuldrni onemocnéni, epilepsii a bolesti hlavy. Na klinice mdme
moznost provadét radu diagnostickych procedur - elektromyografii, elektroencefalo-
grafii, lumbaélni punce aj. Vyhodou kliniky je i jeji provazanost s dalsimi oddélenimi
nemocnice - takze mame snadnou dostupnost k rentgenovym vysetfenim, magnetické
rezonanci, laboratornim testim apod. Mame moznost rychle zajistit konziliarni vyset-
feni na dalsich oddélenich - kardiologii, psychiatrii, vySetfeni neuropsychologické aj.

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

Tak zakerné onemocnéni, jako je Huntigtonova choroba, postihuje nejen pacienta, ale
ijeho okoli. Provadime konzulta¢ni ¢innost pro rodinné ptislusniky — jak partnery pacien-
ta, tak pro pokrevni pribuzné, ktefi jsou v riziku nemoci. S rodinnymi ptislusniky konzul-
tujeme moznosti testovani na gen pro Huntigtonovu chorobu a zprostfedkovavame gene-
tické testovani v Praze. Starame se i o nékolik osob v presymptomatickém stadiu choroby.
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Timto textem jsem chtél predstavit nase pracovisté a povzbudit pacienty a jejich ro-
dinné prislusniky védomim, ze se maji kam obratit. Pacientim z naseho regionu tedy
nabizime moZnost 1é¢eni a sledovani v nasi poradné.

V pripadé jakéhokoli dotazu kontaktujte prosim:

MUDr. Viclav Dostdl, MUDr. Ales Kopal

Tel.: 466 014 704, fax: 466 014 702, e-mail: comply@seznam.cz

Nemocnice Pardubického kraje, a.s.

Neurologickd klinika — Poradna pro extrapyramidovd onemocnéni a kognitivni
deficity

Kyjevska 44

532 03 Pardubice

www.nemocnicepardubice.cz
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MOZNOSTI GENETICKEHO TESTOVANI V CR

PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH
V SANATORIU HELIOS V BRNE
Mgr. Lenka Raszykovd

Preimplantacni geneticka diagnostika (PGD) zahrnuje soubor
molekularné biologickych metod umoznujicich popsat genetic-
ky stav embrya pred jeho implantaci v déloze. PGD je vazana
na umeélé oplozeni (IVF). Hlavni vyhodou PGD je, Ze transfero-
rj vana jsou pouze ,,zdrava embrya“ (ta, u kterych nebyla prokaza-
" 1| nasledovana abnormalita, v naSem ptipadé HCH).

2
I\

Vseobecné vyuziva PGD 2 pristupy:

 na urovni chromozémi sledujeme pocetni chromozoémové abnormality (techni-
ka fluorescen¢ni in situ hybridizace FISH a celogenomové komparativni hybri-
dizace CGH),

« naurovni gent detekujeme monogenni onemocnéni (technika polymerazové re-

tézové reakce PCR).

Huntingtonova choroba patf{ mezi monogenni onemocnéni a lze ji v rimci neim-
plantacni genetické diagnostiky tspésné testovat. Tento PGD PCR test je v Sanatoriu
Helios Brno hrazen zdravotni pojistovnou.

Principem vy$etfeni je vazebnd analyza v kombinaci s pfimym testovanim mutace.
U téch Zadatelu, kteti nepodstoupili prediktivni testovani na Huntingtonovu chorobu
(osoby v riziku), se provadi pouze vazebna analyza, tzn., Ze i bez pfimého testovani
mutace lze vybrat ,,zdrava embrya®, pfi¢emz kvalita testu se nijak nesnizi.

V Sanatoriu Helios se PGD PCR provadi na embryich ve stadiu blastocysty, tj.
po pétidenni a/nebo $estidenni kultivaci. Rutinni biopsii blastocyst provadi Sanatori-
um Helios jako jedno z mala IVF center v Evropé a jeji hlavni vyhoda spocivé v tom, Ze,
na rozdil od biopsie tfidennich embryi, se bioptuji a vySetiuji pouze embrya nejvyssi
kvality, s nejvétsi pravdépodobnosti implantace (uchyceni se v déloze). VySettené zdra-
vé embryo je transferovano do délohy, je-li jich vice, jsou zamraZena.

Co se tyce uspésnosti IVF a PGD PCR cykld v Sanatoriu Helios Brno, jsou nase
vysledky srovnatelné s vysledky nejlepsich svétovych center zabyvajicich se problema-
tikou asistované reprodukce a PGD, tj. vice nez 50 %. Zadatelé o PGD PCR z rodin
huntingtonik, at uz nositelé mutace ¢i osoby v riziku, tvoti v nasi PCR laboratofi nej-
pocetnéjsi skupinu ze viech vysetfovanych osob s monogennim zatizenim v rodiné.
Potésujici je, Ze se k nam nasi klienti z vasich fad vraci uz i opakované, kdyz chtéji
poridit svému (a naSemu) ditku sourozence.
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V pripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:
Mgr. Lenka Raszykovd, molekuldrni biolog, mobil: 732 856 553
MUDr. Véra Hotinovd, klinicky genetik, mobil: 604 415 649
Mgr. Dusana Vrdnovd, IVF koordindtorka, mobil: 731 416 420
MUDr. Pavel Texl, gynekolog, teditel sanatoria, tel.: 549 523 211
SANATORIUM Helios, spol. s r.0., Stefdnikova 12, 602 00 Brno
www.sanatoriumhelios.cz

PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH
V GENNETU V PRAZE
V. Krutilkovd, M. Putzovd, I. ElidSovd, D. Stejskal

Preimplanta¢ni geneticka diagnostika (PGD) je metoda, ktera
umoznuje zjistit u zarodkd vzniklych pfi umélém oplodnéni
(IVF), zda nesou vlohu pro sledovanou genetickou chorobu.
Jde o mozZnost zabranit pfenosu dané choroby do dalsi genera-
ce bez nutnosti prenatalni diagnostiky a nésledného ukonceni
téhotenstvi.

PGD musi byt vzdy spojena s mimotélnim oplodnénim. To
znamena, Ze Zena podstoupi hormondlni stimulaci, ¢imz je za-
MUDr. Véra Krutilkovd  jisténo dozrani vice vajicek. Ta jsou pak oplodnéna spermiemi

partnera. Takto vznikly zdrodek se 3. den sklada z 6 - 10 do-
sud nespecializovanych bunék - blastomer. Kazda z nich nese kompletni genetickou
informaci.

Pomoci mikromanipula¢nich technik je jedna blastomera odebrana. Z DNA zis-
kané z této bunky je pak provedena vlastni analyza. 4.-5. den je do délohy zavedeno
embryo, které nenese dispozici k dané chorobé. Vysetfeni je mozno provést téz z né-
kolika bunék tzv. trofoectodermu (¢ast embrya, ze kterého se pozdéji vytvari placenta
a plodové obaly) odebranych 5. den. V tomto pfipadé je embryo vitrifikovano (velmi
$etrné zamrazeno) a zavedeni embrya bez dispozice k Huntingtonové chorobé probi-
ha v dal$im cyklu pfijemkyné.

PGD monogennich chorob, tedy i Huntingtonovy choroby, je na nasem pracovisti
provadéna tzv. nepfimou neboli haplotypovou analyzou. Kazdy gen se v burice vysky-
tuje ve 2 kopiich - alelach. Jedinec jednu alelu zdédi od otce a jednu od matky. Pomoci
urcitych markert (znacek) odlisime tyto dvé alely (haplotypy) a sledujeme, ktera alela
(kopie genu) v rodiné segreguje s danym onemocnénim. Podminkou pro tuto diagnos-
tiku je mit k dispozici DNA od obou partnert, kteti PGD zadaji, a od ptimého pribuz-
ného s geneticky potvrzenou Huntingtonovou chorobou. Vyhodou je moznost takto
provést PGD i u Zadatele v riziku, ktery nepodstoupil prediktivni testovani. Vyraze-
na jsou embrya (zarodky), kterd nesou kopii genu spole¢nou s nemocnym pribuznym
(nejcastéji rodicem zadatele).
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PGD je v Gennetu provadéna od roku 2007, dosud byla provedena u 95 typtt mono-
gennich chorob. Uspésnost (pocet gravidit po zavedeni embrya do délohy) se pohybuje
kolem 50 %. PGD Huntingtonovy choroby byla poprvé provedena v Gennetu v roce
2008. Jednd se o jednu z nejcastéjsich diagnoz, pro kterou jsme o PGD zadani.

Cely proces (vstupni geneticka konzultace, ptiprava i provedeni IVF a PGD) probi-
h4 na nasem pracovisti. Metodu méme akreditovanou dle normy CSN EN ISO 15189,
ucastnime se mezilaboratorni kontroly kvality organizované britskou UK NEQAS.

Co se tyka finan¢nich naklad®, na pripravé genetické analyzy se partnefi podili
10 000K¢. V kazdém IVF cyklu si hradi tzv. mikromanipulace, tzn. injekci spermie
do vajicka (ICSI) pri IVE, odbér blastomery a prodlouzenou kultivaci (doba mezi od-
bérem blastomery a pfenosem vysetfeného embrya do délohy). Jedna se zde o ¢astku
15 000 K¢, mozny je doplatek za léky k hormonalni stimulaci (t. ¢. max. 6 000 K¢). PGD
predstavuje spolehlivou metodou prevence prenosu Huntingtonovy choroby do dalsi
generace, pro mnohé¢ je eticky pfijatelnéjsi nez podstupovat umélé ukonceni té¢hoten-
stvi. Nevyhodou je naopak nutnost podstupovat umélé oplodnéni a samoztejmé i jista
finan¢ni naro¢nost.

Pokud mate o toto vy$etfeni zdjem nebo o ném uvazujete, objednejte se na genetic-
kou konzultaci, pti které vam bude v8e podrobné vysvétleno.

V pripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr. Véra Krutilkovd, tel. pro objedndni: 222 313 000,

e-mail: vera.krutilkova@gennet.cz

Centrum lékarské genetiky a reprodukéni mediciny Gennet, Kostelni 9, Praha 7
www.gennet.cz

PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH
V SANATORIU REPROMEDA V BRNE
M. Hornidk, J. Hordk, T. Kocur, 1. Grochovd, K. Veseld

Preimplantaéni genetickd diagnostika (PGD) je genetické vy-
$etfeni, které umoziuje zjistit u embryi vzniklych pti umélém
oplodnéni (IVF), zda nesou vlohu pro sledovanou genetickou
chorobu ¢i nikoliv. Cilem je vybrat embryo, které tuto vlohu ne-
ponese a pfenést ho do délohy matky. V pripadé Huntingtonovy
choroby (HCH) se tedy PGD provadi za Gicelem narozeni ditéte,
i které neponese vlohu zpusobujici HCH.
filt ; V Centru asistované reprodukce Repromeda provadime
Mgr. M. Horniik, Ph.D. ~ PGD rtiznych genetickych onemocnéni zptisobenych nefunk¢-
nimi nebo $patné fungujicimi geny, které muze nést kterykoliv
z nas. Takovym ptipadem je i HCH. Specifikem této choroby jsou osoby v riziku one-
mocnéni HCH. Tito lidé ¢asto nechtéji, nebo se stile rozhoduji, zda podstoupit ge-
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neticky test, ktery potvrdi, nebo vylou¢i budouci propuknuti choroby. V Repromedé
pouzivame technologii KARYOMAPPING na DNA ¢ipech, kdy pritomnost mutace
u osoby v riziku HCH nepotfebujeme znit a také ji béhem PGD nevySetfujeme. Vy-
uzivame genetické markery v blizkém okoli genu, které nam umozni rozpoznat geny
pochézejici z rtiznych rodovych linii. Pfi PGD pak preventivné vyloud¢ime ten gen,
ktery osoba v riziku zdédila z rodové linie zatizené vyskytem HCH a ktery je spojen
s 50% rizikem onemocnéni. Nebude nikdy znamo, zda osoba v riziku bude trpét HCH
¢i nikoliv, pokud v budoucnu na vlastni pfani nepodstoupi geneticky test na prislus-
ném specializované pracovisti. Riziko zji$téni diagnézy laboratoti provadéjici PGD
je timto eliminovéno a zaroven je dosazeno jistoty, Ze par bude mit déti bez rizika
onemocnéni a pienosu HCH.

V Repromedé provadime PGD genetickych chorob jiz od roku 2004, nejdéle ze
viech center asistované reprodukce v CR. Nage bohaté zkusenosti a poznatky v oblasti
PGD umoznily ptivést na svét desitky zdravych déti u rodi¢u, kterych se geneticka one-
mocnéni tykaji. Ke véem etickym otazkdm a soukromi jednotlivcil spojenych s timto
onemocnénim ptistupujeme v Repromedé s respektem a PGD provadime v souladu
se smérnici pro spravnou laboratorni praxi pro molekuldrné genetické vysetfovani
Huntingtonovy choroby (V. Kerblov4 & J. Zidovska; 2007) a Evropské spole¢nosti pro
lidskou genetiku (ESHG).

Samotné PGD je spojeno s mimotélnim oplozenim vajicek partnerky spermiemi
partnera. Z vyvijejicich se embryi odebereme jednu burku, coz ranému embryu nijak
neublizi, a odebrand burka poslouzi ke genetickému testovani. Do délohy matky se
poté prenasi pouze embrya, u kterych geneticky test provedeny na odebrané burice vy-
loucil riziko postizeni HCH. Velkou vyhodou metody KARYOMAPPING je i detekce
chromosomovych vad, jez vedou k selhani IVE

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 kvali-
tu vyvoje. Diky hodnoceni morfologie a kvality embryi dokdZeme vybrat pro prenos
do délohy matky ta nejvhodnéjsi embrya a diky tomu dosahovat vysoké uspésnosti
otéhotnéni. Nage laboratof je akreditovand dle mezindrodni zdravotnické normy CSN
EN ISO 15189, ¢imz napliiuje pozadavky vysokého standardu kladené na zdravotnic-
kou laboratot provadéjici PGD. Podminkou akreditace je také pravidelna ucast v me-
zinarodné organizovanych a nezavislych kontrolach kvality (UK NEQAS), kterych se
nase laborator ucastni. Certifikaty, potvrzujici kvalitu nasi prace nejen v oblasti PGD,
jsou k nahlédnuti na webovych strankach laboratore.

PGD Huntingtonovy choroby je pIné hrazeno zdravotnimi pojistovnami. Diky nej-
novéjsi technologii KARYOMAPPING na DNA ¢ipech Ize vysetieni provést okamzité
a neCekat u paru s dokonc¢enim individualni ptipravy. Lééeny pér si hradi pouze vy-
kony, které jsou béhem asistované reprodukce ve spojitosti s PGD nevyhnutelné a za-
roven nejsou zdravotnimi pojistovnami hrazeny. Jedna se naptiklad o injekci spermie
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do vajicka (ICSI), prodlouzenou kultivaci embryi a doplatek za 1éky pro hormonalni
stimulaci, ktera je nutnd pro odbér vétsiho poctu vajicek. Doplatek za tyto vykony se
aktualné pohybuje kolem 25 000 K¢ na lé¢ebny cyklus.

Plné respektujeme a rozumime tomu, Ze zalezi pouze na individualnim rozhodnuti
péru, kterého se HCH ptimo tyka, zda je vhodné zalozit rodinu. Pokud se ale par roz-
hodne naplnit snad nejvétsi smysl existence ¢lovéka, pak PGD predstavuje spolehlivou
alternativu a moznost, jak mit déti bez rizika onemocnéni HCH.

Pro bliz$i informace o preimplantaéni a prenatdlni diagnostice nas nevéhejte kon-

e

taktovat, rddi Vam poddme bliz$i informace.

V pripadé zajmu c¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:
MUDr. Katefina Veseld, Ph.D., feditelka centra, gynekolog,
e-mail: kvesela@repromeda.cz, tel: 533 306 351

MUDr. Iiga Grochovd, klinicky genetik,

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

Mgr. Miroslav Hornidk, Ph.D., molekuldrni genetik,

e-mail: mhornak@repromeda.cz, mobil: 776 850 577
Sanatorium Repromeda s.r.0., Vini¢ni 235, 615 00 Brno
www.repromeda.cz
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MOZNOSTI POBYTOVYCH ZARIZENI
PRO PACIENTY S HCH V CR

DIAKONIE CCE - STREDISKO BETANIE V NACHODE

Nachodska Betanie je domovem s kapacitou 20 ltizek, nabizejicim
dva druhy sluzeb - 14 lizek pro klienty v domové a 6 na odlehéo-
vaci sluzbé. K trvalym pobytiim ve stredisku jsou piijimany ZTP

osoby, véetné klientl trpicich Huntingtonovou chorobou, ve véku
od 18 do 60 let. Aktualni pozadavky na trvalé umisténi klientd
s HCH, muz i Zen, nékolikandsobné prevysuji sou¢asné moznos-

ti domova. U kratkodobych odleh¢ovacich sluzeb je cilova skupi-

na pfijimanych osob rozsifena o seniory. Klienti jsou ubytovani
prevazné ve dvoultizkovych pokojich, pri¢emz trvale umisténi obyvatelé maji moznost
zazadat si o umisténi na pokoji jednoltizkovém. Stravovani se odviji od zvyklosti a potieb
jednotlivych klientt. K zakladni celodenni stravé je mozné pridat svacinu a druhou veceti
a dokoupit jidlo dle individualnich pozadavki. Klientim je poskytovana, vedle nepretr-
Zité oSetfovatelské a asistencni péce, zdravotni péce zajistovand odbornym personalem
a na zakladé doporuceni lékare, ¢i dle vlastnich pozadavki i rehabilitace a ergoterapie.
V ramci volnocasovych aktivit se klienti i¢astni koncerttl, divadelnich predstavent, vystav,
navstév restauraci, spole¢ného opékani ¢i oslav narozenin ostatnich obyvatel domova.

Kontakty:

Diakonie CCE - Sttedisko BETANIE - ev domov v Ndchodé,
Sprefiarova 105, 547 01 Ndchod

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

DIAKONIE CCE - STREDISKO ZVONEK V PRAZE 4

Domov stediska Zvonek nabizi tfi typy sluzeb — domov pro osoby se
ZP, chranéné bydleni a centrum dennich sluzeb. Sluzby jsou urceny
pro osoby se zdravotnim postizenim (s mentdlnim, pipadné kombi-
novanym postizenim) a stredisko mé zkusenosti s pacienty s HCH.
Sluzba Domova je uréena osobam ve véku od 10 do 60 let,
které kvili svému postizeni potiebuji celodenni pomoc a pod-
poru druhé osoby v zakladnich Zivotnich dovednostech. Je za-
jisténo dlouhodobé ubytovani, strava, asisten¢ni, pecovatelské,
rehabilitac¢ni a zdravotni sluzby a také moznost vzdélavani nebo pracovni ¢innost.
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Sluzba Chranéné bydleni je urcena pro osoby ve véku od 18 do 64 let, které jsou
zavislé na péci druhé osoby (s priznanym prispévkem na péci v rozsahu I.-III. stup-
né). Sluzba zajistuje ubytovani a stravu, spole¢né s pecovatelskou sluzbou (pfiprava
a poddvani stravy).

Centrum dennich sluzeb podporuje prostfednictvim nabizenych aktivit dospélé lidi
ve véku 18-64 let ve zvladani sobésta¢nosti. Sluzba zajistuje dtistojné prostredi a zachd-
zeni a usiluje o maximalni mozné za¢lenéni do bézného Zzivota spole¢nosti — naptiklad
zapojeni do socidlné-terapeutické nebo chranéné dilny.

Kontakty:

Diakonie CCE - Stfedisko Zvonek v Praze 4, Sipkovd 1838/1, 140 00 Praha 4 - Kr¢
Tel.: 241 406 859, e-mail: stredisko@diakonie-zvonek.cz

www.diakonie-zvonek.cz

DOMOV DUCHODCU STITY

Hlavnim cilem tohoto zafizeni je poskytovani sluzeb socidlni péce osobam, které se v du-

sledku svého véku nebo zdravotniho stavu ocitly v neptiznivé socidlni situaci, kterou ne-

jsou schopny prekonat ve vlastnim prostredi ani za pomoci jinych typi socidlnich sluzeb

nebo rodiny a pottebuji pravidelnou pomoc pti zajisténi svych potteb s cilem zachovat

a rozvijet svou sobésta¢nost, spolecenské navyky a dovednosti. O uzivatele pecuji vSeobec-

né sestry, pracovnici v socilnich sluzbach, rehabilitaéni pracovnice a socidlni pracovnice.
Podminkou pfijeti je nutnost ptiznani prispévku na péci!

Kontakty:

Domov diichodcii Stity, Na Pilniku 222, 789 91 Stity

Tel.: 583 480 050, 583 455 660,

e-mail: vaclav.veprek@domovstity.cz, pavlina.vlkova@domovstity.cz
www.domovstity.cz

HOSPIC SVATEHO LUKASE OSTRAVA

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

Pacienttim bez omezeni véku poskytujeme dle jejich individualnich potteb zejména
komplexni o$etfovatelskou pé¢i prizptisobenou jeho zdravotnimu stavu, véetné palia-
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tivni 1é¢by (1é¢by bolesti), psychickou pomoc a podporu nemocného a jeho blizkych,
ubytovani a stravovani. Lze také vyuzit moznost trvalé piitomnosti blizké osoby 24 ho-
din denné. Pokoje jsou vybavené pristylkou pro blizké osoby, centralnim signaliza¢nim
zafizenim a rozvodem kysliku, TV, pfipojenim k Internetu, terasou atd. Pacienti maji
staly pristup do kaple, kde jsou pravidelné bohosluzby.

Kontakty:

Hospic svatého Lukdse, Charvdtskd 8, 700 30 Ostrava

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

DOMOYV SEVERKA JIRIKOV

Domov Severka se nachdzi v obci Jitikov a je soucasti Sluknovského vybézku v Ustec-
kém kraji. Areal tvori ¢tyfi objekty, ve kterych je umisténo 100 klientt. Domov Severka
poskytuje pobytové sluzby a tstavni socidlni péci pro osoby se zdravotnim postizenim
a chronickym duSevnim onemocnénim ve véku od 27 let. Domov preferuje zdjemce
z Usteckého kraje.

Domov poskytuje sluzby pro osoby s jinym zdravotnim, kombinovanym, mental-
nim, télesnym, sluchovym nebo zrakovym postizenim.

Kontakty:

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

PENZION SPOKOJENE STARI POZLOVICE

Penzion Spokojené stari Luhacovice poskytuje sluzby osobam od 50 let — télesné a zdravot-
né postizenym a senioriim. Kapacita penzionu je 100 ltizek v jedno, dvou i vicelizkovych
pokojich s vlastnim socidlnim zafizenim a ¢ajovou kuchynkou. V nabidce jsou i dvou-
pokojové apartmany pro manzelské pary. V objektu Penzionu je poskytovana domaci stra-
va v rozsahu plné penze véetné dvou svacin. Od 8. dubna 2013 je ubytovanym poskytovana
socidlni sluzba osobni asistence podle zdkona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach.

Kontakty:

Penzion Spokojené stati Pozlovice, Antonina Vdclavika 369, 763 26 Luhacovice
- Pozlovice.

Tel.: 571 892 321, mobil: 774 131 021, e-mail: info@senioriluhacovice.cz
www.senioriluhacovice.cz
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DOMOV U FONTANY PRELOUC

Domov u fontany poskytuje nepretrzité pobytové socidlni sluzby senioriim a seniortim
s onemocnénim demence, zejména Alzheimerovy, ktef1 jiz nemohou Zit ve svém doma-
cim prostfedi. Domov se snazi svym obyvatelim vytvotit pfijemné prostiedi, porozu-
mét jejich Zivotni situaci a umoznit jim zit aktivné, podle jejich prani a moznosti, vzdy
s diirazem na jejich dustojny Zivot. Domov u fontany je prispévkova organizace Par-
dubického kraje a dnes, po ¢aste¢né rekonstrukei, disponuje kapacitou 230 uzivateltL.

Kontakt:

Domov u fontdny Prelouc, Libusina 1060, 535 16 Prelouc
Tel.: 466 959 166, e-mail: info@domovufontany.cz
www.domovufontany.cz
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STALO SE

PREDNASKY V RAMCI PROJEKTU

Prednaska v Penzionu Spokojené stari Pozlovice
Treti prednaska se konala 30. 4. 2015 v Penzionu Spo-
kojené stari v Pozlovicich (Luhacovice). Celkova doba
prednasky byla asi 3 hodiny.

Predndseli MUDr. Pavel Ressner, Ph.D. (prednaska
+ diskuse), PharmDr. Zdefikka Vondrickova a Rasti-
slav Ostriz (pfednaska + diskuse).

Prednaska pana doktora Ressnera byla o HCH
a jejich specifikich, PharmDr. Vondrackova prednasela o SPHCH a o spravné péci
a o uskalich péce o pacienty s HCH mluvil pan Ostriz. Po pfednaskach opét nasledovala
diskuse a pfipominky k vhodnosti prosttedi pro pobytovou péci u pacientti s HCH. Vy-
stoupeni v ramci projektu bylo v zavéru zpestfeno promitnutim filmu ze zivota klienta
tohoto zafizeni pana Jifiho Lhoty, ktery byl v mlddi aktivnim sportovcem a reprezen-
tantem USA. Na predndsce byla vield atmosféra a celd fada odbornych dotazu, nasle-
dovala prohlidka zafizeni a upfesnéni bezpecnosti zatizeni a péce o pacienty s HCH.

Pfednaska v Domové u fontany v Prelouci

Ctvrta piednaska se konala 14. 9. 2015 v Domové
u fontdny v Prelouci. Celkovd doba prednasky byla asi
3 hodiny. Pfednaseli PharmDr. Zderika Vondrackova
a Rastislav Ostriz.

Hlavni témata byla opét predstaveni SPHCH, spe-
cifika Huntingtonovy choroby a péce o pacienty s tou-
to chorobou. Po predndskach opét nasledovala disku-
se, posouzeni tskali zafizeni a jeho vhodnosti pro umistovani pacientt s HCH, velice
zajimava debata s PhDr. Danusi Fomiczewovou (feditelkou zatizeni) a prohlidka.

Dalsi planované prednasky

Do konce leto$niho roku je naplanovéna v fjnu prednaska v Diakonii CCE ve stfedisku
Rymarov (okres Bruntdl) a v listopadu a v prosinci pfednaska v domové pro osoby se
zdravotnim postizenim ve Zborovicich a v Diakonii CCE v Hoticich.

NOVY FUNDRAISER SPHCH

Vazeni ¢tendfi Archy, je mi potéSenim, Ze miizu napsat, Ze jsem se stala souc¢asti SPHCH.
Pracuji po vas jako fundraiser. To znamena, ze mym ukolem je ,,ziskavanit“ finan¢ni
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podpory pro aktivity SPHCH - jako je usporddani rekondi¢nich pobytd, vydavani Ar-
chy a jinych publikaci, provoz internetovych stranek, evropsky projekt atp. Samozrejmé
ze bychom radi pomohli pti ziskavani finan¢nich prostfedkil i vam. Proto v ptipadé,
ze potiebujete napt. poridit néjaky pristroj, ktery vam ulehéi Zivot ¢i péci, prispévek
na rehabilitaci, najit zaméstnani nebo cokoliv jiného, o ¢em si myslite, Ze by vam moh-
lo pomoci, nevahejte mne kontaktovat na emailové adrese funds@huntington.cz nebo
na telefonnim ¢isle 733 575 075. Doufam, ze se nam spole¢né podati najit feseni.
Tésim se na spolupraci,

Mgr. Monika Baxa

KONGRES EHA

Ve dnech 18.-20. 9. 2015 probéhl kongres EHA v Polsku ve Var$avé. Ucastnili jsme se
ve Ctytech a cely kongres byl velice zajimavy z hlediska prednasek o pokrocich ve vyzku-
mu HCH a byl také velice emocionalni diky mnoha pfibéhtm z rodin zatizenych HCH
a diskusnim prispévkiim, které nasledovaly. Organizace byla profesionalni, a tak velmi
rychle nasledovaly prednasky a diskusni krouzky v péti sekcich za sebou. Privezli jsme
domt nové podnéty pro naslednou nasi praci i pro projekt pfednasek pro pecovatele
financovany z fondu §vycarsko-ceské spoluprace. EHA md od leto$niho roku nové logo.
V EHA je registrovano 40 ¢lenskych organizaci a ma celkem 37 000 c¢lent. O celém
kongresu budeme informovat v Prostéjové a nasledné na jate v ArSe.
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OZNAMENI

NAKUPUJETE V E-SHOPECH? PODPORTE NAKUPEM SPHCH!

Pokud nakupujete v internetovych obchodech, muzete nyni
I V svym nakupem podporit SPHCH. Nebude Vs to stat ani jedi-
nou korunu navic.

Staci udélat tyto ¢tyfi jednoduché kroky:

« Podivejte se na portdl GIVT.cz, jestli se mezi zde zaregistrovanymi obchody nachdzi
e-shop, na kterém se chystate nakoupit.

 Pokud ano, kliknéte na néj a tim se jeho nazev objevi v policku ,Nakupem na...*

 Nyni kliknéte na policko ,,pfispivam na... a z nabidnutych organizaci vlozte Spo-
le¢nost pro pomoc pri Huntingtonové chorobé.

o Zbyva uz jen odkliknout ,,Zah4jit nakup®

Tim se dostanete do Vami zvoleného e-shopu a zde jiz pokracujete v ndkupu, jak jste
zvykli. Po jeho skonceni provozovatel e-shopu posle predem dané procento ze zapla-
cené castky (o jehoz vysi jste pfi zahdjeni nakupu informovani) provozovateli portalu
GIVT.cz, ktery jej pak po odecteni si provize prevede na uc¢et SPHCH. Opravdu za-
platite stejnou castku jako pfi nakupu bez pouziti givt.cz! Vice si o portalu GIVT.cz
muzete precist na https://givt.cz/.

Mezi zicastnénymi e-shopy je jiz fada znamych internetovych obchodu a slevovych
portalt. Byla by proto $koda, kdybyste nevyuzili moznosti nechat je vénovat urcitou
¢ast penéz z Vasi dtraty nam, pripadné jiné neziskové organizaci, kterou chcete podpo-
rit. Pfedem Vam za to dékujeme!

SPHCH NA FACEBOOKU

Jelikoz jdeme s dobou (moznd nékdy trochu pozdé, ale prece),
tak mame konec¢né i vlastni facebookové stranky na www.face-
book.com/huntingtoncz. Budeme se snazit co nejcastéji doplno-
vat nové a zajimavé informace, a tak vyuzivat socidlni sité pro
vétsi osvétu o Huntingtonové chorobé a o ¢innosti SPHCH. Ur-
¢ité nam dejte svij ,,palec. Dékujeme... :-)

UPRESNENI DO JARNIHO VYDANI ZPRAVODAJE ARCHA

V jarnim vydani Zpravodaje Archa byl uverejnén ¢lanek s nazvem ,,Pozdni stadium ne-
moci: Komunikace ve vztahu a v rodiné® od Jimmyho Pollarda a chybné zde byl uveden
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piekladatel, spravné mélo byt ,,preklad Mgr. Petra Ostrizov, Pavla Saginkové a Zuzana
Maurova® Timto se za chybu omlouvame.

REHAPROTEX 2015

O Veletrh REHAPROTEX je tradi¢né vyznamnym mistem setkani
domdcich i zahrani¢nich dodavatelii s poskytovateli zdravotni,
rehabilita¢ni a socidlni péce a letos se kond od 21. do 24. fijna.
Bude zde predstaven $iroky sortiment kompenzac¢nich, protetic-
kych, ortopedickych a rehabilitacnich pomtcek, sluzeb v oblasti

/é’/?d,OfofeX wellness, nabidek pro seniory a prezentaci poskytovateld social-

nich sluzeb. Veletrh nema ve stfedoevropském prostoru konku-
renci. SPHCH se zticastni jako vystavovatel posterovou prezentaci.

STAV PUJCOVNY ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK V HK

Ptj¢ovnu fidi pan Be. Jiti Havelka, kontakt v adresati. V tuto chvili jsou ve skladu k dis-
pozici 4 zvedaky, 2 nastavitelné postele, 8 kresel od firmy Kirton a dostate¢né mnoz-
stvi nahradnich podlozek na oba typy ktesel proti prolezeninam. Pti podpisu smlouvy
o vypujcce, vypujcitel uhradi vratnou zalohu ve vysi 1 000 K¢ a dale mési¢ni najemné
300 K¢. V pripadé, Ze je vySe najemného neuinosna, muZete zaslat na diecézni charitu
zadost o sniZeni najemného ze socialnich divodi - je vhodné situaci podrobnéji po-
psat (napf. omezené zdroje pfijmu v rodiné, vysoké naklady na domacnost, léky...).

HDBUZZ.NET V CESTINE

HDBuzz.net je webova adresa, kterd byla zptistupnéna poc¢atkem roku 2011 a prvni in-
formace o ni byly zvefejnény v Praze 2010 na kongresu EHA. Odborné ¢lanky zde najdete
také v cestiné, www.cs.hdbuzz.net. Preklada je pro vas jako hlavni garant Mgr. Monika
Baxa a dali prekladatelé. Mezi nimi je také Ing. Jiti Hruda a spole¢né se Zuzanou Mau-
rovou zaji$tuje korektury prelozenych textll. Vyhradnim spravcem ceské verze stranek
je Mgr. Monika Baxa. Pokud se chcete pripojit k prekladateltim, kontaktujte Ing. Jittho
Hrudu (hrudaHD@seznam.cz) nebo Mgr. Moniku Baxa (baxa@iapg.cas.cz).

CASOPIS ,MUZES*

Casopis i web vydava Sdruzeni ptatel Konta Bariéry ve spolupraci s Nadaci Charty 77.
Nadace Charty - Konto Bariéry ziskavd penize pro humanitdrni ucely a na pomoc v so-
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cidlnich i zdravotnich kritickych situacich - a vydava ¢asopis pro zdravotné postizené
prévni a ekonomické. Casopis Mtizes vychdzi vzdy prvni den v mésici. Vychdzi celkem
11 ¢isel rocné po 29 K¢, rocni predplatné je 240 K¢, potom je cena 20 K¢. Objednat si jej
lze na adrese Postservis, oddéleni predplatného, Podébradskd 39, 190 00 Praha 9 nebo
na www.periodik.cz nebo volejte na bezplatnou linku Ceské posty 800 300 302. Odkaz
je na www.muzes.cz. Jeho webové stranky prinaseji prvni polovinu mésice zkracené
verze ¢lankd, poté plné texty. Web aktudlné informuje o akcich, legislativnich zménach
a poskytuje prostor k diskusi na zdvazna spolecenska témata.

CASOPIS ,MOSTY*

Casopis MOSTY, do roku 2010 vychazel pod jménem ,,Skok do reality, je samostat-
né neprodejny a vydavatel jej distribuuje pfimo do schranek na zékladé objednavky.
Casopis vychazi pétkrét roéné a je ZDARMA pro osoby se zdravotnim postizenim,
jejich rodinné ptislusniky a organizace osob se zdravotnim postizenim. Pro objednani
bezplatného doru¢ovani ¢asopisu MOSTY napiste na adresu NRZP CR, Partyzénska 7,
170 00 Praha 7 nebo na e-mail m.dvorak@nrzp.cz.

KNIHA ,,NUTRICNI PODPORA“

Knih od MUDr. Zuzany Kala Grofové, doporucujeme k precteni. Je zde i kapitola
o nutri¢ni podpore pacientt s HCH. Publikace je zaméfena predev$im na praktické
provadéni nutri¢ni podpory.

PROJEKT JDI DAL ANEB JAK BYT BEZ DLUHU

Projekt osobniho bankrotu je spole¢nou snahou hned nékolika subjektt pomoci zadlu-
zenym lidem zacit novy zivot — bez dluht, bez strachu pied exekutory. Lidem ve svizel-
né situaci nabizi zakon legalni moznost, jak zacit novy Zivot bez dluht a pravé pomoc
s oddluzenim dle insolven¢niho zékona je hlavnim cilem tohoto projektu. Vice infor-
maci o moznostech oddluzeni naleznete na internetovych strankach www.jdi-dal.cz.

PORADNA ,,ZNAM SVE LEKY“

Unikatni edukacni projekt ur¢eny pacientim — odbornd online poradna ,,Znam své
léky*. Poradna pomuze i va$im pacientim vyznat se v uzivanych lécich, odhalit pti-
pravky, které se mohou nesnaset, i bylinky a pokrmy, jejichz konzumaci by se méli
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vyhnout. Poradna je zcela anonymni a bezplatnd. Podrobné informace o poradné na-
leznete na www.ZnamSveLeky.cz.

PORADNA ,,NAJDI LEKARNU“

Portal www.najdi-lékdrnu.cz, ktery jiz vice nez rok poskytuje sluzbu hledani lékovych
interakci. Hledani probihd online a na zdkladé dat z U.S. National Library of Medicine,
ktera se nékdy lisi od dat v ceskych databdazich lékovych interakci. Lékové interakce
zobrazujeme i v detailu ke kazdému léku, takze uzivatel mtize velmi rychle zjistit, zda
nédhodou neni kombinace 1é¢iv povazovana za nebezpeénou.
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KONTAKTY

MULTIDISCIPLINARNI TYM

1. LF UK a VFN Praha

NEUROLOGICKA KLINIKA - CENTRUM EXTRAPYRAMIDOVYCH
ONEMOCNENT

Katerinskd 30, 120 00 Praha 2

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

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

Dotazy na psychiatrické problémy

MUDr. Tereza Uhrova, Ph.D., mobil: 602 327 487, e-mail: uhrovat@centrum.cz
Dotazy na psychologické problémy, napt. rozhodovani osob v riziku, zda
podstoupit genetické testovani

Mgr. Olga Klempifova, 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. Lenka Vincikova, tel.: 224 965 513, mobil: 723 968 415,

e-mail: vincikova.lenka@seznam.cz

PSYCHIATRICKA KLINIKA

Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2

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 LEKARST VI

Odd. lékarské genetiky, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2

Genetické konzultace

MUDr. Jana Zidovska, CSc., mobil: 737 198 841, e-mail: jana.zidovska@seznam.cz
Odd. lékarské genetiky: tel.: 224 967 171-2 (¢tvrtek)

Privétni genetickda ambulance (Sokolovska 35, Praha 2): tel.: 224 941 033 (utery,
stieda, patek)
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Fakultni nemocnice a Univerzita Palackého Olomouc
1. P. Pavlova 6, 779 00 Olomouc

USTAV LEKARSKE GENETIKY

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

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

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

KLINIKA PSYCHIATRIE

prof. MUDr. Kléara Latalova, Ph.D., tel.: 585 444 613 (588 443 503 - asistentka),
e-mail: klara.latalova@upol.cz

MUDr. Dana Kamaradova, tel.: 588 443 515, 588 444 611,

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 ONEMOCNENT
MUDr. Pavel Ressner, Ph.D., tel.: 597 373 110, e-mail: pavel.ressner@seznam.cz,
pavel.ressner@fno.cz

MUDr. Petra Bartova, Ph.D., tel.: 597 373 110, e-mail: petrabartova@seznam.cz,
petra.bartova@fno.cz

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

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

Ostatni pracovisté

PARDUBICKA KRAJSKA 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@upce.cz
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Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficity
MUDr. Vaclav Dostal, tel.: 466 014 704, e-mail: comply@seznam.cz
MUDr. Ales Kopal, tel.: 466 014 702, e-mail: ales.kopal@seznam.cz

SDRUZENI PRO ALTERNATIVNI A AUGMENTATIVNI KOMUNIKACI
Tyrs$ova 1835/13, 120 00 Praha 2, www.saak-os.cz

Konzultace z alternativni a augmentativni komunikace
Mgr. Jana Sarounova, tel.: 222 518 280, e-mail: caak@braillnet.cz

CESKA ASOCIACE ERGOTERAPEUTU
Klobouc¢nicka 1627/7, 140 00 Praha 4, www.ergoterapie.cz
Konzultace z ergoterapeutické pomoci

ASOCIACE KLINICKYCH LOGOPEDU CR
Sokolska 35, 120 02 Praha, tel.: 222 518 769, www.klinickalogopedie.cz
V odkazu ,,Pro vefejnost* je k dispozici adresar pracovist klinické logopedie.

PGD kliniky

SANATORIUM Helios, spol. s r.o.

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

MUDr. Véra Hofinova, klinicky genetik, mobil: 604 415 649
Mgr. Lenka Raszykova, molekuldrni biolog, mobil: 732 856 553

GENNET s.r.o.
Kostelni 9, 170 00 Praha 7, www.gennet.cz
MUDr. Véra Krutilkova, tel.: 222 313 000, e-mail: vera.krutilkova@gennet.cz

SANATORIUM REPROMEDA s.r.o0.

Vini¢ni 235, 615 00 Brno, www.repromeda.cz

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

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

ORGANIZACE A INSTITUCE

Ceské organizace
NARODNI RADA OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM V CR
Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 425, e-mail: nrzp@nrzp.cz, WWw.nrzp.cz
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KOALICE PRO ZDRAVI, O.PS.
Ulice 5. kvétna 65, 140 21 Praha 4, tel.: 261 174 079, kancelai: Jana Petrenko,
e-mail: info@koaliceprozdravi.cz, www.koaliceprozdravi.cz

CESKA ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENI
Kudrnova 22/95, 150 06 Praha 5, mobil: 774 151 290,
e-mail: cavo@Vzacna-onemocneni.cz, www.vzacna-onemocneni.cz

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

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

MINISTERSTVO PRACE A SOCIALNICH VECI
Na Pori¢nim 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

Mezinarodni organizace

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

Tomas Bernard, Clinical Research Consultant, Vrchlického 2035, 272 01 Kladno,
mobil: 605 128 472, e-mail: tomas.bernard@seznam.cz

Hereditary Disease Foundation

www.hdfoundation.org, e-mail: cures@hdfoundation.org

Internacional Huntington Assotiacion (IHA)

Mezinarodni asociace pro pomoc pii HCH, www.huntington-assoc.com,
e-mail: iha@huntington-assoc.com

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

Slovenska spolo¢nost’ pre pomoc pii Huntingtonovej chorobe
www.sphch.sk, predsedkyné: Jana Pavlikova, Klokoc¢ova 727, 981 01 Hnusta,
Slovensko, tel.: (+421) 475 423 856, mobil: (+421) 915 800 155,

e-mail: jana.pavlikova@pmxmail.sk

Stowarzyszenie na rzecz os6b z choroba Huntingtona w Polsce
www.huntington.pl, kontakt@huntington.pl

Deutsche Huntington Hilfe e. V.

www.huntington-hilfe.de
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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 prislusné dokumenty pro uzavirani smluv, vzorové smlouvy,
adresy poraden pro uZivatele socidlnich sluzeb v celé¢ CR, platné prévni predpisy,
tiskoviny v PDF formé a dilezité odkazy, jako napt. na MPSV (Ministerstvo prace
asocialnich véci) atp.

Umeéni doprovazet

Mobil: 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, socidlni i zdravotni.

Psychologické poradenstvi

PhDr. Jana Koblihova, e-mail: jana.koblihova@cpost.cz

Dotazy na psychologické problémy, napt. rozhodovéani osob v riziku o genetickém
testovani.

Poradenstvi v socialni oblasti
Mgr. & Bc. Dagmar Kluckova, DiS., Hlavni 1, 768 32 Zborovice, tel.: 573 369 017,
mobil: 736 528 119, e-mail: vedouci.uspd.zborovice@ouss-uh.cz

Poradenstvi v domaci péci
Rastislav Ostriz, Obranct miru 142/25, 533 12 Chvaletice, mobil: 776 364 690,
e-mail: rustyl @centrum.cz

Poradna pro rodinnou terapii
PhDr. Jana Kovarovicova, Vr$ovicka 77, 100 00 Praha 10, mobil: 605 742 769,
e-mail: jana.kovarovicova@email.cz

Poradna pro vyZivu

WWW.VyZivavnemoci.cz

Seznam ambulanci a lékar, ktefi mohou predepisovat nutriéni vyzivu na lékarsky
predpis (dhrada z vetejného zdravotniho pojisténi), 1ze nalézt na strankach
Spolec¢nosti klinické vyzivy a intenzivni metabolické péce www.skvimp.cz.
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SPOLECNOST PRO POMOC PRI HUNTINGTONOVE CHOROBE
Velké namésti 37, 500 01 Hradec Kralové, e-mail: info@huntington.cz, www.huntington.cz
PharmDr. Zdeiika Vondrackova — predsedkyné, Ceskd Cermnd 41, 549 21 Ceska
Cermnd, tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz.
Ing. Jifi Hruda, EUR ING, Bélobranské nam. 6, 530 02 Pardubice, mobil: 724 903 243,
e-mail: info@huntington.cz, hrudaHD@seznam.cz, jirihruda@seznam.cz

MUDr. Jana Zidovska, CSc., Odd. 1ékatské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02
Praha 2 (¢tvrtek). Privatni genetickd ambulance, Sokolovska 35, Praha 2 (utery, stteda,
patek), mobil: 737 198 841, e-mail: zidovska.jana@vfn.cz, jana.zidovska@seznam.cz
Pavla Sasinkova, DiS. - pokladni a ticetni, Purkytiova 535, 547 01 Nachod,

mobil: 602 289 567, e-mail: pavla.krapacova@seznam.cz

Mgr. Monika Baxa - fundraiser, Stftemy 100, 277 34 Nebuzely, mobil: 733 575 075,
e-mail: funds@huntington.cz

Ing. Martina Musilova - administrator projektu pfednéasek, Bratrancti Veverkovych
2675, 530 02 Pardubice, mobil: 775 321 784, e-mail: office@huntington.cz

KONTAKTNI ADRESY CLENU SPHCH

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

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

e-mail: lidaslavikovaa@seznam.cz

Anna Majic¢kova, matka byvalé pacientky

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

Jana Spatna, manzelka a matka byvalych pacienti 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, zku$enost

s presymptomatickym testem

Lany na Dulku 125, 530 02 Pardubice, mobil: 721 201 015

Ing. Anna Englerova, manzelka byvalého pacienta

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

e-mail: aenglerova@centrum.cz

Véra Raflova, dcera byvalé pacientky, zkusenost s presymptomatickym testem
Novodvorska 1099, 142 00 Praha 4, tel.: 241 493 684, mobil: 604 424 427,

e-mail: v.raflova@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 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, charak-
terizované mimovolnymi pohyby, poruchami chovani a demenci. K nastupu ptiznaki
dochazi obvykle v dospélosti, nej¢astéji mezi 35.-45. rokem Zivota. Progresivni ubyvani
télesnych a dusevnich schopnosti vede k uplné zavislosti pacienta na péci okoli. Jde
o relativné fidké onemocnéni s vyskytem 1 nemocny na 10 000-20 000 obyvatel. HCH
se v rodinach vyskytuje po fadu generaci a je velkou zatézi pro pacienty i jejich rodiny.
Utinna lé¢ba dosud neexistuje. Pifbuzni a partnefi postizenych i osoby v riziku jsou
obvykle po léta konfrontovani s povahou i pribéhem choroby. Mivaji velmi jasnou
predstavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢ném prenosu. Rodina se dostava do socialni
izolace, predevsim kviili zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy muze hrat
znacnou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zatéz je umocnovana pocitem vyjimecnosti,
danym ridkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromé ptibuznych ni-
ko-ho se stejnymi problémy a ani u odbornikt vzZdy nenajde patfi¢né pouceni a pod-
poru. Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé (SPHCH) vznikla roku 1991
jako svépomocna pacientskd organizace (neziskové obcanské sdruzeni). Jejim cilem
je poskytovat viestrannou pomoc a podporu pacientlim a jejich rodinam, zlep$ovat
informovanost rodin, profesionali i vefejnosti a zkvalitiiovat dostupné sluzby a péci.
K hlavnim aktivitdm patfi vydavani informacnich materialti o vSech aspektech one-
mocnéni a poradani Rekondi¢né-edukacnich pobytil pro pacienty a pecovatele. Déle se
SPHCH podili na vzdélavani zdravotniki i na osvété $irsi verejnosti a snazi se zajistit
finan¢ni zdroje pro veskerou svou ¢innost. Diky spolupraci s Diecézni katolickou charitou
v Hradci Kralové je zde v provozu ptj¢ovna zdravotnickych pomuicek pro pacienty s HCH.

Kontaktni adresa Spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé:
E-mail: info@huntington.cz, www.huntington.cz
Sidlo spole¢nosti: Velké namésti 37, 500 01 Hradec Kralové

PharmDr. Zdenka Vondrackova
Ceska Cermna 41, 549 21 Ceska Cermna
Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz
MUDr. Jana Zidovska, CSc.
Oddéleni Iékarské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 08 Praha 2
Tel.: 224 967 171-2, mobil: 737 198 841, e-mail: jana.zidovska@seznam.cz
Ing. Jifi Hruda, EUR ING
Bélobranské ndmésti 6, 530 02 Pardubice
Mobil: 724 903 243, e-mail: hrudaHD@seznam.cz

Zapsana ve spolkovém rejstiiku, spisova znacka L 513 vedend u Krajského soudu
v Hradci Kralové. IC: 40614603.
Bézny ucet u Ceské spotitelny ¢. 1543349/0800.
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Nutridrink Créme — nutricné
kompletni vyziva v alternativni forme

200 kcal a 12 g bilkovin
v jednom kelimku pro udrzeni
svalové hmoty a télesné vahy

(‘NUTRICIA
1

_Nutridrink

Bezpecna a pohodina
konzumace diky
krémoveé konzistenci

Alternativa k béznym
vyzivovym napojtiim
pro lepsi compliance
pacientt

Bilkoviny
12°

Bez | Vlaknina

K dostani v pfichutich:
cokolada, lesni ovoce,
banan, vanilka

Nutridrink Créme je vysokoenergeticka klinicka wziva pro Iekarske tcely

se zvysenym obsahem bilkovin, ktera splfuje wzivove pozadavky hemocneno.

2 kelimky denné zabezpeci 85 % denni referencni hodnoty pfijmu (RI*) vitaminu D
a 41 % RI* vapniku pro posileni kosti

RI* denni referenéni hodnoty u zdravého dospélého ¢lovéka jsou 5 pg vitaminu D a 800 mg vapniku

Potravina pro zvlastni vyzivu — potravina pro zvlastni Iékarské ucely. qﬂ UTRI c IA

Material je uréen pro odbornou verejnost. Advanced Medical Nutrition

ONS150NC0O45CZ
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Pfistroje pro umélou plicni ventilaci

Ventilatory Philips Respironics BiPAP® V60™ a Trilogy™
Jedinecné parametry téchto pristroj zajistuji skvélé vysledky pri neinva-
zivniiinvazivni ventilaci. Rychld odezva na neustdle se ménici potreby
pacienta, vynikajici kompenzace netésnosti v okruhu a stabilnf tlak i pfi
vysokém pritoku, to jsou vlastnosti, diky nimz vitézi na poli neinvazivni
ventilace. V60 se navic mize pochlubit snadnym ovlddanim pomoci
prehledného velkoplosného barevného dotykového displeje.

Piislusenstvi

Nabizime siroké spektrum pfislusenstvi a spotiebniho materidlu vcetné
pacientskych okruht a masek pro neinvazivnf ventilaci od firmy Philips
Respironics. Vzhledem k mnoZstvi doddvanych typl a velikosti poskytu-
jeme feseni pro kazdého pacienta.

Airway management - Philips Respironics CoughAssist™

CoughAssist je neinvazivni terapeuticky pfistroj, ktery bezpetné

a dukladné odstranuje sekret z dychacich cest u pacientt, kteff nedokazi
efektivné vykaslavat. CoughAssist procistuje dychaci cesty tim, Ze v nich
vytvaif pretlak a poté nahlou zménou podtlak. Tato rychld zména tlaku
vytvari rychlou exspiraci a simuluje tak prirozeny kasel.

Vyhody CoughAssistu

e 7bavuje dychaci cesty sekretu e Snizuje vyskyt respiracnich infekci e Bezpecnd a neinvazivni alternativa odsavani
e Snadnd obsluha pro |ékafe i pacienty e Flexibilita e MoZnost pouZiti s oblicejovou maskou, ndustkem nebo adaptérem
na tracheostomickou kanylu e Schvaleno i pro domaci pouZiti u dospélych i déti

Linde Gas. Vas dodavatel pristrojd Philips Respironics

Dovozce do CR: Linde Gas a.s. | Linde Healthcare
U Technoplynu 1324, 198 00 Praha 9
Tel.: 272 100 791, Z3kaznické centrum: 800 121 121, www.linde-gas.cz



