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Znak SPHCH
Stylizovany

kvét

hvézdniku je
mezinarodnim
symbolem
spolecnosti pro
HCH. Ruzovy kvét
ve tvaru lidské
hlavy a ramenou pfipomina,

ze HCH ovliviuje jak fyzicke,
tak dusevni schopnosti. Bila
plocha uvniti kvétu znazoriuje
ubytek téchto schopnosti
zpUsobeny chorobou. Bohaté
zelené listy rostliny predstavuji
rostouci silu a rozvoj
svépomocnych spolecnosti pro
pomoc pii HCH na celém svété
i mezinarodni sit védeckych
pracovist hledajicich na nemoc
1ék.

Znak je symbolem nadéje

v budoucnost.

Motto

»Kazdy detail z Marjoriina
zivota neni jen plan, je to sen,
a to, o ¢em sni pofad, je plan
na lep$i svét. A ten sen je tak
Cisty, a tak silny, Zze kazdy, kdo
se k ni pfiblizi, si ho v§imne,
zachyti ho jako hudbu linouci
se z radia.”

Woody Guthrie

»Nejvétsim problémem pro
rodiny s HCH je izolace —
jedince ¢i rodiny vici okoli
nebo i profesionala vaéi HCH.“
PhDr. Jan Vyhnalek

PREKAZKA JE JEN MOTIVACE
KE ZLEPSENI

PharmDr. Zdefika Vondrackova

Vazeni a mili pfiznivci a clenové
SPHCH,
je moji milou povinnosti na-
psat Gvodni slova do leto$niho, jiz
letniho ¢isla Archy. Uz v minulych
Cislech jsem se priznala, Ze se musim
dobte naladit, abych mohla napsat slova
povzbudivd, prinasejici nadéji, i kdyz nase konkrétni Zi-
votni situace s HCH se nam dost ¢asto zdaji beznadéjné
a nefesitelné.

Ted se mi podarilo naplnit srdce nadéji, kterd mne
zklidnila a presvéd¢ila o tom, ze stale plati pravda, ze
¢clovék je tvor spolecensky, a jako takovy nemuze Zit jen
sdm. MiZeme se obklopit lidmi, ktefi nas v nasi bezna-
déji nenechaji, podaji pomocnou ruku, potési milym
slovem, vysvétli podstatu nasich pocitt a daji nam to
nejvétsi a nejupfimné;jsi objeti.

Co je toho pric¢inou? Setkani s psychologem dr. Janem
Vyhnalkem, které probéhlo 29. 6. 2018 v Pardubicich.

Prisel pan, namaloval par postavicek, popsal nase ro-
dinné situace, kde prevazuje izolace nas vsech jako jed-
notlived, ale i rodiny jako celku. Vsichni z rodin s HCH
to zndme. Dostaneme se tam, ani nevime jak. Vzpomi-
nam si, jak jsem nevédéla, co se se mnou déje, a busila
jsem na vSechny mozné dvete. J4 jsem tady a sama a ne-
chci tak ztistat. Ale nikdo mne neslysel, protoze mi nikdo
nerozumél. Oteviené jsem se nedokazala pfiznat k tomu,
pro¢ na ty dvete busim.

Obavam se, Ze se ndm to postupné déje viem a Ze se to
iv pravidelnych intervalech opakuje. Skoda, ze my, jako &es-
ka spole¢nost, stale néjak neduvérujeme psychologiim a bo-
jime se jim otevfit, aby nam pomohli pochopit sami sebe.

Jak to dopadlo se mnou? Stala jsem se predsedkyni
SPHCH.

Svoji beznadéj jsem se rozhodla resit praci pro sebe,
svou rodinu, ale i pro Vas. Nékdo si najde jinou cestu, ale
pro mne to cesta byla.

V roce 2017 v$ak zacala moje cesta sméfovat zpatky
k beznadéji. Zase jsem busila, ale tentokrat jsem byla
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vyslySena. Mnozi z Vas mne premluvili, abych v sobé zkusila najit ztracenou vnitfni
motivaci, ktera by mi vratila i vnitfni uspokojeni. Jiz jsem tomu moc nevéfila, ale s pod-
porou Rady jsem zatim stdle Vasi predsedkyni.

Rok 2017 byl naplnén celou radou projektt pro pacienty, ale i pro socidlni zatize-
ni, kde jsme poradali prednasky o specifikich HCH. Tento projekt velice ocenuji. Byli
jsme v nékolika zatizenich, s nimiz jsme vstoupili do uZsi spolupréce, a kde se z pred-
nasejicich stali supervizofi. Ale i my se u¢ime od pecovatelek a zdravotnich sestficek,
které se rozhodly dat do péce o pacienty s HCH vse, co se dozvédély, a dokonce nase
doporuceni posunuly jesté dale. Potvrdila se ma slova, ze i devastujici nemoc muze
profesiondly motivovat k hledani novych cest, jak vyrovnavat ztraty zptisobené nemoci,
a pritom do vztahu s pacientem piinaset radost. Spole¢né hledani potom miize upevnit
tym a prispét k aspé$nému feseni problému pacientit s HCH.

Byl to v8ak i rok, kdy Ing. Jiti Hruda velice omezil praci pro SPHCH, hlavné ze zdra-
votnich a také osobnich divodi. Moc mne to mrzelo, protoze ze tfi ¢lenti Rady zustali
opét jen dva. Magistra Monika Baxa vypracovala perfektni projekty, které prosly jak
ve vladé, tak na MZCR. Projekt je ale nutné nejen vypracovat a administrovat, ale také
zrealizovat. Tady jsme se nedokdzaly shodnout. Jsem presvédcena, ze SPHCH a prace
pro rodiny je nesmirné dilezita a naroky a zodpovédnost vyplyvajici z projekti jsou
prili§ velké. Na podzim pak byla misto Ing. Hrudy do Rady SPHCH zvolena Ing. Mar-
tina Musilova. Pro SPHCH at pfimo ¢i nepfimo pracuje jiz od roku 2010.

Projekty za rok 2017 se realizovaly prakticky v plném rozsahu a podatilo se je
i spravné zadministrovat. Frustrujici bylo, Ze jsme byli kontrolovani jako organizace
ve vl4ddé CR a potom jesté na inspektordtu prace v Hradci Kralové. Zjistili jsme tak,

Seznam zkratek
V textu zpravodaje ARCHA se vyskytuji réizné zkratky. Castym vypisovanim plnych nazvi by se
ztéZovala prehlednost textu, proto nejcastéji uzivané zkratky uvadime v Gvodu.

SPHCH Spoleénost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé
HCH, HN Huntingtonova choroba, Huntingtonova nemoc
EHDN European Huntington‘s Disease Network

EHA European Huntington Association

IHA International Huntington Association

HDSA Huntignton’s Disease Society of America

NRZP Narodni rada osob se zdravotnim postizenim

KpZ Koalice pro zdravi

APSS Asociace poskytovatell socialnich sluzeb

Vydano s laskavou podporou:
Biersdorf, spol. s r.o., Fagron, a.s., Fressenius Kabi, s.r.o., Ministerstvo zdravotnictvi CR - Program
grantové podpory, WALMARK, a.s.
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jak vysoké jsou momentalné pravni naroky na provozovani neziskovych organizaci.
Na zakladé toho padlo rozhodnuti profesionalizovat tym SPHCH ¢ili zazadat o finance
na zaméstnance. S tim jsou samoziejmé spojené dal$i administrativni ikony.

Neshoda panovala také v tak zasadni otazce, jakou je poslani SPHCH.

Po workshopu s psychologem PhDr. Vyhnalkem jsem pochopila, jak nesmirné
moudra byla Marjorie Guthrie, kterd se vlastné sama stala pred 50 lety inicidtorkou
a zakladatelkou Vyboru pro boj s Huntingtonovou chorobou (nyni Huntington's Disea-
se Society of America) a do vinku mu dala i hlavni poslani: podpora pacientt a rodin;
vzdélavani a osvéta a spoluprace s vyzkumem pti hledani 1é¢by HCH. Plnila tak slib
svému manzelovi Woodymu, Ze ,,néco udéla“ s touto devastujici nemoci, ktera ohro-
Zuje jejich déti. Nedd mi to, abych tu znovu nezopakovala Woodyho Guthrie, ktery
ji v dopise jejich nenarozenému ditéti charakterizoval takto: ,\Vis, kdo je clovék, ktery
doufa? To je tvoje matka. Ze vSech lidi ma nejvic nadéji na metr ¢tvere¢ni. Doufa v to
a doufa v ono, doufa v tebe i ve mne, ve vechny piibuzné, ve spoustu lidi, ve v§echny
lidi. Musim Fict, Ze ona je to, cemu se ik projektant. Myslim, Ze za den toho naplanuje
vic, nez mohl fadismus znicit za celé stoleti. S jistotou vim, ze to mne pfimélo mit ji
rad... Kazdy detail z jejiho Zivota neni jen plan, je to sen, a to, o ¢em sni pofad, je
plan na lepsi svét. A ten sen je tak Cisty, a tak silny, Ze kazdy, kdo se k ni priblizi, si
ho v§imne, zachyti ho jako hudbu linouci se z radia.”

Diky Marjoriiné vyjimec¢né vizi a oddanosti se HDSA stala hlavni silou mezi paci-
entskymi organizacemi a ziskala uzndni nejen doma, ale i po celém svété. Jeji energie
a jeji odvaha nas stale inspiruji v nasem usili o dokonceni ukolu, ktery si dala.

Na zakladé povidani s panem psychologem jsem si uvédomila vyjime¢nost posta-
veni SPHCH pro pacienty i rodiny s HCH, které se dostavaji do izolace. Ale pozor,
pan psycholog nam také vysvétlil, ze v izolaci kvilli HCH miize byt i profesional.
Potom pacient nebo pecovatel ¢i nékdo z rodiny s HCH, zjisti, Ze profesional, nez by se
dal do ,,boje* s touto devastujici nemoci, setrva ve své ochranné izolaci a rodiné nepo-
skytne zddné sliivko nadéje, ale uvrhne ji do jesté hlubsi beznadéje az truchleni, Ze zivot
je pro né naprosto ztracen.

A pravé SPHCH jsou ta dilezitd, stéle oteviena vrata, kde hledajici najde slovo uté-
chy a nadéje, Ze Zivot jesté neni zdaleka ztracen a Ze se da i s HCH zazit spousta kras-
nych chvil a radosti, i kdyz nikomu nezastiram, Ze se dostane i do stavil beznadéje,
zoufalstvi a pocitu nespravedlnosti. Ale to je zivot.

Na druhou stranu v nasi spole¢nosti potkidte mnoho otevienych, empatickych
a vstticnych ¢lent z laické komunity i osvicenych odbornikd, za coz jim opét musim
sloZit obrovsky dik.

Tito odbornici se neizoluji, byli a jsou ptipravent jit s ndmi do boje s touto devastujici
nemoci, at uz pfi vlastni [é¢bé symptomil nemoci, pomoci v socidlni oblasti. Nalézame
u nich empatii, protoze rozumi nemoci v celé jeji komplexnosti a proto rozumi i nam.

Ten, kdo nema snahu porozumeét Huntingtonové chorobé, jejimu komplexnimu do-
padu na rodinu a vazbam na spole¢nost a z rizného divodu vyuziva izolaci jako svij
obranny profesionalni mechanismus, nemuze nikdy byt prvottidnim profesionalem na
HCH. Je to smélé tvrzeni, ale stojim si za nim. Toto zvladnou jen néktefi profesionalové
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a o tom svéddi i mezinarodni huntingtonské hnuti, kde védec, 1ékat, terapeut, pacient,
osoba v riziku, socialni pracovnik a dalsi vytvareji tym. Hledaji spole¢né 1é¢bu HCH
a moznosti, jak prekonavat jeji uskali, jak najit pfijatelnou cestu ke zvladnuti této de-
vastujici nemoci, jak ja tikam, s gracii pro vSechny.

Tito védci, 1ékarti, terapeuti, ale i osoby v riziku z tymu profesionélt (ano, jsou takovi
a neni jich malo) pfijali za svlij Marjorjin sen — plan na lepsi svét pro rodiny s HCH.

POZDE, ALE PRECE

Ing. Martina Musilova

Mili ¢lenové, ptiznivci a spolupracovnici SPHCH,

v prvni fadé bych se chtéla omluvit za velice opozdéné vydani

»jarniho® ¢isla Zpravodaje Archa. Snad vam ¢lanky a informace ale-

spon zpfijemni zbytek prazdnin. S podzimnim ¢islem se pokusime

prijit trochu drive, informaci je mnoho, takze se uz ted miizete tésit.

Na jafe to bylo trochu néro¢néjsi, a kdo pravidelné jezdi na Re-

kondi¢né-edukaéni vikendové pobyty, jisté vi, jak se zménila situace

v Radé SPHCH. Za sebe mohu Fici, Ze zmény prinesly novou silu, nadéji a elan do pra-

ce. Podatilo se ndm v$echny schvalené projekty dodate¢né upravit dle pozadavki mi-

nisterstva a Uradu vlddy a také byly takto schvaleny. Diky Ivé Vestfalové jsme ziskali

velkou finan¢ni podporu na podzimni rekondici v Prostéjové od Olomouckého kraje,

rekondice se kond 19.-21. Fijna a uZ se na vas moc tésime. Také se ji podatilo domluvit

spolupraci s organizaci sdruzujici rodinné terapeuty, coz je pro rodiny s HCH velice

potfebné, a doufdme, Ze zastupci prijedou na rekondici a sezndmi vds s moznostmi, jak
muize rodinnd terapie pomahat.

Dalsi velky uspéch byl seminat s psychologem PhDr. Janem Vyhnalkem, ktery se
konal v Pardubicich. Sice nebyl pocet posluchac¢ nijak vysoky, ale presto to bylo velice
zajimavé a poucné, a pan doktor prislibil i¢ast na rekondici. Seminaf mél podobu spo-
le¢ného povidani, kazdy fekl néjaky zazitek, situaci nebo problém a spole¢né jsme se
snazili ptijit na to, proc se to stalo, a jak to vytesit. Celkové jsme se shodli na faktu, Ze
nejhor$im dopadem HCH na rodinu je ,izolace®, at uz je to izolace jednotlivcll v ramci
rodiny nebo celé rodiny v ramci spole¢nosti. Tato izolace ¢asto zpusobuje, Ze pacienti,
¢lenové rodiny a celé rodiny sami sebe vidi, jako ,,jiné", ,,0dli§né“ nebo ,nenormalni®,
a podle toho se formuji a vyviji vztahy v rodiné, které maji obrovsky vliv na jeji fungo-
vani nebo na vyvoj a vychovu déti. Ja osobné jsem si ze sezeni odnesla myslenku, Ze ne-
existuje presna definice ,normalni rodiny*, kterou urcuje spole¢nost, socidlni sité nebo
urednici. Rodina je prosté moje/nase a je takovd, jakou chceme, aby byla. Rodinu vy-
tvarime vzdjemnymi vztahy a komunikaci. A pokud vsichni v rodiné vi a véfi, Ze i kdyz
jsou jini, tak to neznamena, Ze jsou divni nebo nenormalni, ale Ze funguji, maji se radi,
pomahaji si, rozumi si a hlavné spolu komunikuyji, i kdyz to nékdy viibec neni lehké.

Jesté pred podzimnim Rekondi¢né-eduka¢nim vikendovym pobytem v Prostéjové
nas ¢eka ucast na kongresu EHA a EHDN ve Vidni. Letos za SPHCH jede velka sku-
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pina, jak zdstupci a spolupracovnici SPHCH, tak i terapeutky a ¢len z rodiny s HCH.
Podle programu to bude velice zajimavé, jak v oblasti sou¢asnych moznosti terapii, tak
hlavné z vyzkumu, jehoz vysledky a plany jsou v poslednich letech velice optimistické.

Bohuzel jsme nedostali podporu projektu prednasek v zatizenich socialnich sluzeb,
presto bychom radi letos prednasky realizovali, takze se snazime ziskat dal$i zdroje,
nejen na dofinancovani stavajicich projektd, které jsou podporovany ze statnich zdroji
do vy$e maximalné 70 %, ale i na dal$i aktivity mimo projekty. Proto bych chtéla ptipo-
menout zaplaceni ¢lenského prispévku pro rok 2018 ve vysi 300 K¢ (prispévek miizete
zaplatit bankovnim prevodem na ucet ¢islo 1543349/0800).

Na zavér bych chtéla podékovat vSem, kteti s nami spolupracuji a pomahaji a poprat
vam véem prijemny zacatek podzimniho obdobi. Té$im se na setkani v Prostéjove.

JE SPHCH POTREBNA? URCITE ANO

Iva Vestfalova

Jsem druhy den na seminafi o fundraisingu. Mam hlavu plnou informaci a plant. Mi-
nuly tyden jsem byla s Ing. Musilovou také v Praze. Mély jsme schiizku s psychoterape-
utem. Je to ¢lovék, ktery je zakladatelem a vizionatem ve svém oboru. Neprekvapi tedy
informace, Ze je i $kolitelem rodinnych terapeuttl. Kdo jiny by mél mit seznam s kon-
takty rodinnych terapeuti? Ruce jsme si podali a spolupraci zacali. Za SPHCH jsme
vytvorili seznam pozadavkd, poslali terapeutovi a ted ¢ekdme. OvSem uz ted mame
slibenou tcast na vikendovych setkanich. Rodinnd terapie neni hrazena pojistovnou.
Hned jsem tady v ramci nacviku ptipravila pro tento tcel dopis oslovujici darce.

Vedle mne sedi damy z fondu Vrba. Neznéte? No existuji asi dva roky pro ovdovélé
rodi¢e malych déti. Jezdi do terénu se sluzbou Po.Mo.C. Vite pro¢? No, aby jim pomoh-
li. Musime se s nimi co nejdfiv domluvit na spolupraci. Je o jejich ¢innost velky z4jem,
tak aby na nas zbyla kapacita.

Jen mé mrzi, Ze doma to beze mne drhne. Zaneta ma zanét $lach. UZ rok. Nebyl cas
fesit néjakou boulicku. Ted abych mohla zase opustit domoyv, fesila Zaneta volno na za-
jisténi péce o Paju neschopenkou. No a najednou zanét a obstfik. Takze lazar, ktery rok
pomahal, co mohl. Rekne se ,.cizi holka. Fakt ,,cizi“? Mdm taky vlastniho syna.

Minuly vikend jsme si s Zanetou jely vybrat obklady do koupelny a starala se Afa.
Paje se povedlo prikryt oblicej polstarem. Anicka ji nasla propocenou, bledou a lapajici
po dechu. Sok. Zavolala zdravotni sestru a postarala se. ,Cizi“ holka! Mg@j syn ptijel
uprostied této udalosti. Anicka vysla a oznamila, co se stalo a Ze to musi dofe$it. Muj
syn se na nic nezeptal, na nic ne¢ekal a honem odjel. Pozdéji jsem mu volala a zjisto-
vala, kam tak asi spéchal. No nikam. Pro¢ by neodjel? Nebyl nikdo, kdo by se mu mohl
vénovat. To, co se stalo, je situace, se kterou musime pocitat a byt na ni pfipravené!

Tak a ted mi feknéte, kdo je mij a kdo je cizi? Co myslite? Tohle by se nejspi$ ne-
muselo stat, kdybychom v minulosti méli rodinnou terapii. Moc bych si prala, aby tuto
situaci uz zddna mama nemusela prozit. Je mnoho situaci v mém zivoté spojenych
s HCH, které bych nikomu neptala. Proto se budu snaZit najit prosttedky pro pomoc.
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MediSpend™

Ten nejlepsi darek pri obtizich s polykanim lekd

MediSpend™ je zdravotnicky prostredek,
ktery usnadnuje polknutitablet a kapsli.

MediSpend™ je idealni
pro pacienty s obtizemi
s polykanim.

v citronova pfichut maskuje
nepfijemnou chut Iéku

v’ krémovita konzistence
usnadniuje polknuti tablety
nebo kapsle

v’ snizuje riziko vdechnuti léku

Jisté ocenite praktické baleni
v lahvi opatfené pumpou pro
snadné davkovani. Baleni
obsahuje 1litr tekutiny

pro dlouhodobé uzivani.
MediSpend™ je mozné
pouzivat az 1rok po otevfeni.

MediSpend™ neobsahuje lih,
cukr, lepek ani laktézu a je tak
vhodny pro vsechny pacienty
od 2 let, schopné samostatné
polknout.

Praktické baleni s pumpickou k dostani v lékarneé.

fagron.cz Fagron a.s. - Holicka 1098/31m
779 00 Olomouc - obchod@fagron.cz

Instrukce
pro pacienta

y
-

Krok 1.
Umistéte Vas lék na Izici.

O

B>

Krok 2.

Pridejte 10ml

(2x stisknuti pumpy)
MediSpend™ k Iékdim,
tak, aby byl &k cely
navlhéeny tekutinou.

S

Krok 3.
UzZijte svlj lék
s MediSpend™.

FAGRON



ZVLADANiI PROBLEMOVEHO CHOVANI

www.hda.org.uk, preklad: Zuzana Maurova

Mnoho pecovatelu starajicich se o své blizké s HD vnima, ze se chovani osoby, o niz
pecuji, méni. Pfi¢inou jsou zmény v jejim mozku a nedd se s tim nic délat. MiZe to byt
tézké pro nemocné i pro lidi kolem nich.

Ackoli existuji nékteré typické zmény chovani, které vidime casto, kazda zkuSenost
s HD je jind. Mozna nejlepsi, co mtizete jako ¢len rodiny nebo pecovatel udélat, je
zjistit, co urcité chovani spousti, a vyvinout strategie, jak takové chovani zvladnout.
Zpravidla nejlepsi zptisob, jak zvladnout problémové chovani, je naucit se modifikovat
své vlastni chovani v dobé, kterou travite spole¢né. Presto je dobré védét, ze nékteré
zmény chovani lze upravit medikaci. Pokud je chovani problematické, zvazte, zda si
o tom nepromluvit s oSetfujicim lékarem.

Zvladani nalad
Existuji nékteré skute¢né jednoduché, ale zasadni véci, na které bychom méli myslet
ve vztahu k chovani, které se tykd nds vSech, at uz Huntingtonovu chorobu mame nebo
ne. Vsichni mame sklon byt nevrli ¢i podrazdéni, pokud jsme hladovi nebo mame 7i-
zen, kdyz nas néco boli nebo jsme unaveni apod. V pripadé pacienta s HD mohou byt
tyto zmény jesté zvelicené a pak je téZ$i poznat, kde je problém, a néco s nim udélat.
Asi si také v§imnete, Ze pokud md pacient mimo-
volni pohyby (choreu), jeho pohyby se zhorsi, je-li hla-
dovy, ma zizen, je unaveny nebo rozrueny. Mize to
byt znamenim, abyste nabidli sva¢inu nebo piti nebo
hledali jinou pfi¢inu a feSeni z nasledujiciho seznamu.
o Jidlo - nemd pacient hlad? Hlad muze vést k zvy-
$eni mimovolnich pohybi a $patné naladé. Zvlad-
nutf hladu muze zlepsit pohyby, snizit frustraci
a unavu a zlepsit celkovou pohodu.
Tip: Casto a po trochdch nabizejte jidlo a piti.
o Bolest - pacient s HD vam mozna nefekne, jak se
citi nebo jestli ho néco boli.
Tip: VZdy se ptejte na bolest.
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Teplota — neni mu moc teplo nebo moc zima? Lidé s HD maji ¢asto problém

s regulaci télesné teploty, a to muze ovlivnit jejich naladu, motivaci a celkovou
pohodu. Moznd vam to nefeknou.

Tip: Vzdy se zeptejte a hledejte zndamky ptilisného tepla nebo zimy. Zvazte oblecent,
teplotu v mistnosti, ledové obklady, vétrdky, pokryvky apod.

Komunikace - problémy s komunikaci mohou zvysit izkost a frustraci a ovlivnit
mimovolni pohyby (choreu). Lidé s HD 1épe komunikuji, kdyZ nejsou hladovi,
unaveni, nic je neboli, nenf jim teplo ani zima a kdyz je jejich nalada vyrovnana.
Tip: Pomoci miiZe fecovd terapie a procvicovini. Podivejte se také na clanek Zvladani
problémii s komunikaci (viz nize).

Nalady - jakou ma naladu? Neni v depresi, neni frustrovany, podrazdény, rozzlo-
beny nebo impulzivnéjsi nez obvykle? Pokud ano, projdéte si seznam: neni pacient
hladovy, nemd bolesti, neni mu teplo nebo zima, neni unaveny, nevyspaly, vystra-
$eny, nema zacpu, nechce se mu zvracet, nema problém se vyjadrit? Zménilo se
néco v jeho rutiné?

Tip: Projdéte si tyto polozky.

Mobilita - pada castéji?

Tip: Zkontroluje vyZivu. Patrejte po zndmkdch infekce.

Spanek a unava - HD miZe velmi zvySovat unavu. Nekvalitni spanek je dost bézny
a muZze zavinit propad nalady a celkové pohody. Nékdy jsou lidé s HD aktivnéjsi

v noci a ospali pres den, s ¢imz je tézké se sladit.

Tip: Umoznéte pres den nékolik krdtkych spankii. Podivejte se na clanek Jednoduchd
pravidla pro dobry noéni spanek u lidi s HD.

Medikace - neni pacient pfedavkovany nebo neni jeho davka prili§ nizka? Muze
to ovlivnit vyZzivu, naladu, komunikaci i chovani. Doslo v nedavné dobé k jakékoli
zméné v medikaci?

Tip: Zddejte pravidelné svého praktického lékare nebo specialistu o kontrolu medika-
ce. Pokud doslo k zhorseni chovdni po zméné v medikaci, konzultujte medikaci s tim,
kdo ji predepsal.

Emocionalni podpora a obohaceni Zivota — ma pacient prilezitost se pobavit

a citit se milovan? Jaka4 je jeho sebeticta?

Tip: Odpocinek, cviceni, podpora ze strany rodiny miize zlepsit ndaladu i chovdni.
Jiné zdravotni problémy - jestlize se Zddny z vy$e uvedenych faktorti pacienta
netykd, mize tu byt jiny zdravotni problém.

Tip: Zvazte, zda pacienta nemiize ovliviiovat jiny zdravotni problém a proberte tuto
moZnost s jeho praktickym lékatem.

Pfizpusobeni vaseho chovani

Z dlouhodobého hlediska je mnoho zmén, které muzete udélat, abyste problémy s cho-
vanim pacienta zastavili nebo jim predesli. Neni to jednoduché a muze to byt vycerpava-
jici, ale ¢asem si na to zvyknete. Je jisté, Ze pro vétsinu lidi s HD je tézké se rozhodovat.
« Misto otazky ,Co by sis dal k veceri?” se zeptejte ,,Dal by sis k vecefi sekanou s brambo-

rem?” Pro nékoho je vhodnéjsi, kdyz feknete: ,,K veceti mame sekanou s bramborem”
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 Pokud chcete jist v restauraci, muze byt pro pacienta s HD pohled na dlouhé menu
zdrcujici. Pokud vite, co ma obvykle rad, feknéte, Ze to maji. Jisté si pak tuto ptile-
zitost vychutna vic.

« Polozte si otazku, jestli je néco problém, a pokud ano, pak se zeptejte, pro koho je
to problém. Naptiklad pacient s HD kolem sebe nema rad jiné lidi. Mozna vas to
roztiluje, protoze citite, Ze tak ztraci/zanedbavd socidlni vztahy. Ale pacient sim
mozna pocituje pfitomnost jinych lidi jako zatéZ a tfeba bude mnohem $tastnéjsi
sam nékde v klidu.

o Moind zvazte, ze budete zvat domi méné lidi najednou, nebo to zafidte tak, aby
s pacientem mluvil nékde v klidu mimo ostatni spole¢nost jen jeden ¢clovék.

o Nedélejte si starosti, kdyz pacient po prichodu jinych lidi odejde. Po chvili zkontrolujte,
jestli je OK, a pak ho nechte probrat si vSechny novinky v mnohem klidnéjsim prostredi.

Kromé studia chovani miize byt velmi uzite¢né mluvit s lidmi v podobné situaci.
Zkuste najit nékde pobliz nékoho z nasi organizace a promluvte si s lidmi, ktefi jsou
v podobné situaci.

Zvladani problému s komunikaci

Kdyz mluvime o symptomech HD, mlu-

vime o fyzickych problémech a problé-

mech s pohybem, kognitivnich pro-

blémech (s planovanim a myslenim)

a o zménach chovani. Vsechny tyto

symptomy maji vliv na zptsob, jak paci-

ent s HD komunikuje.

o Fyzické zmény - lidé s HD nemo-
hou fidit svaly uzivané k feci, tak
jak byli schopni dfive. Mozna jste
si v8imli, Ze je jejich fe¢ ponékud
nezfetelnd nebo obtizné ovladaji
hlasitost svého projevu.

« Kognitivni zmény - zmény v mozku obvykle znamenaji, Ze pacienti tézce vyjadiuji své
myslenky slovy. Casto je pro né obtizné dokonce jen zacit konverzaci. Také se mozn4 za-
méfili na jedno téma a nejsou schopni se od ného pohnout (zvlasté ztetelné to je, dojde-li
ke zméné jejich bézné denni rutiny), napt. maji napldnovanou navstévu lékate a délaji si
starosti, jak se tam dostanou). Mohou opakovat urcita slova, ktera jim pripadaji dilezita.

o Emociondlni zmény - pacienti se mohou stit nete¢néjsi, jednoduse uz to neni
»jdeme na to* jako dfiv, a to mtize ovliviiovat i jejich komunikac¢ni schopnosti.
Citi-li se ¢lovék v depresi nebo pocituje uzkost, at uz z divodu HD nebo jakéhokoli
jiného, i to bude pravdépodobné ovliviiovat jeho komunika¢ni schopnosti. Pro
pacienty mizZe byt obtizné komunikovat ve skupiné lidi a mohou se za¢it vyhybat
socidlnim kontaktiim, za¢inaji se stahovat a zdroven pocituji socialni izolaci. Spou-
§ti se tak zacarovany kruh a pacient komunikuje ¢im dal méné.
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Rozebereme-li si takto, co komunikaci ovliviiuje, mizeme premyslet, jak pacienty

povzbudit, aby komunikovali vice.

Mluvte vidy jen o jedné véci. Mluvte jednoduse a nezahlcujte ¢lovéka, o néhoz
pecujete, informacemi. DrZet se jednoho tématu pomaha pacientim zpracovat
informaci a reagovat na ni. PouZivejte kratké véty a tieba i obrazky nebo vizualni
podnéty, mizete jim naprfiklad ukazovat véci, které jim nabizite.

Dopiejte pacientovi dostatek ¢asu. Pamatujte, Ze zpracovat informaci a zformovat
odpovéd zabere pacientiim s HD vice ¢asu. Polozte otazku a pak ¢ekejte na odpo-
véd - neprerusujte myslenkovy proces zpracovani informace tim, Ze budete otdzku
opakovat nebo polozite stejny dotaz jinak.

Vyhnéte se vyrusovani. Soustfedte se na konverzaci. Upoutejte pacientovu
pozornost a pak teprve feknéte, co jste chtéli. Nemluvte na pacienta, je-li pusténd
televize. Pokud je to mozné, nebudte pti konverzaci v hlu¢ném prostiedi. Necekej-
te, Ze bude pacient mluvit pti chtizi nebo pti jidle. MiZe to byt pro nas zvlast tézké,
pokud jsme byli zvykli povazovat jidlo za ¢as konverzace. Chvili miize trvat, nez
vypozorujete, co je pro pacienta nejlepsi: mize se naptiklad tésit, Ze pajde na kéavu
a na dort, ale bude si chtit nejdfive popovidat, a pak teprve mit klid na jidlo a piti.
Pak je mozné znovu zacit hovor.

Omezte vybér. Pokladejte uzaviené otazky (napt. takové, které vyzaduji odpovedi
ano/ne). Pacient nebude muset hledat odpovéd. Muze se to zdat nelogické, protoze
o volbé uvazujeme jako o nécem, co je opravnéné, ale pro lidi s HD je nutnost
vybrat si ¢asto obtizna a stresujici. Pro vét$inu z nas je to stejné: prednost bychom
dali testu s vybérem odpovédi pred povinnosti napsat esej. Je mnohem snazsi
odpovédét, kdyz se odpovéd nabizi.

Poslouchejte. Od ¢lovéka s HD vyzaduje mluveni velké asili, snaZte se naslouchat
tomu, co fika. Byva to slozité, protoze se pacient casto opakuje.

S fe$enim problému s komunikaci, ale také s jidlem, pitim a polykanim muze po-

moci logoped.

AKTIVIZACNI METODY U IMOBILNICH

A

NEKOMUNIKUJICICH PACIENTU S HCH

Mgr. Rastislav Ostriz, DiS.

Pro lepsi pochopeni ¢lanku mi na uvod dovolte vysvétlit, co viibec
aktiviza¢ni ¢innost je a jakym zpusobem se podili na vytvareni
celistvosti a smyslu naseho byti. Je zcela spravné vychazet z pred-
pokladu, 7e aktivita samotna musi ¢lovéka jistym zpisobem
dusevné uspokojovat, coz v kone¢ném disledku vede k jisté rov-

novaze v Zivoté a jeho napliiovani. Aktivity jako takové je tézko roz-

lisit a neda se ani s rozhodnosti Fici, Ze ta nebo ona aktivita uspokoji
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véechny lidi nebo urcitou cilovou skupinu, jez se vyznacuje urcitym charakteristickym
rysem. Jedna se o Cisté subjektivni pocit z provedené aktivity. Tento pocit pak muze
v ¢lovéku vzbudit pozitivni, ale taky negativni pocity.

Pribéh Zivota kazdého jedince je seskupen z aktivit. Je to napriklad smés aktivit, kte-
ré musi clovék vykonavat, jsou mandatorni k preziti a k naplnéni urcité socialni role.
Pak jsou také aktivity, jejichz napliiovani neni ni¢im podminéné. Ni¢im mimo touhou
po jejich plnéni. Jedna se zejména o ¢innosti volnocasového charakteru, které déla
clovék dobrovolné a za icelem vnitfniho obohaceni. Zde bych oviem podotknul, Ze se
najdou také aktivity, které jsou svym charakterem mandatorni, a pfece mohou u nékte-
rych lidi vzbuzovat pocit uspokojenti, naptiklad dobry pocit z prace, kterd je také koni¢-
kem (mozné uplatnit v socidlnich sluzbach). Zde je tedy vidét, jak subjektivni a vysoce
individualni je aktivita, kterd ma pozitivni vliv na vnitfni svét ¢lovéka. Hlavnim dtivo-
dem této malé odbocky je to, abychom pochopili, Ze emocionalni uspokojeni je rozdilné
pro kazdého jedince. Nelze tedy predpokladat, ze to, co vnitfné obohati mne, bude mit
stejny vliv na lidi kolem mne. Zde se dostdvame do problematiky toho, jak zjistit, kte-
ré aktivity jsou pro daného ¢lovéka pozitivni. Jednoducha odpovéd by byla, Ze se jej
zeptame. My ovSem vime, Ze u lidi s Huntingtonovou nemoci je tato varianta v mnoha
ptipadech nepouzitelnd. Existuji ovSem metody, kterymi dokdzeme, ne zcela presné, ale
s jistou davkou presnosti, urcit, co danému clovéku déla radost.

Prvnim a zakladnim pfedpokladem pro zaji$téni vhodnych aktivit je znat daného
klienta. Zde se miizeme opfit o zvyky clovéka, které pravidelné opakoval za ucelem
dusevniho uspokojeni jesté v dobé, kdy byl schopen o sebe pecovat. V pripadé, Ze jej
nezname, miize ndm pomoci rozhovor s rodinou nebo bibliograficky ptibéh. Jedna se
o psychobiograficky model péce. Jeho autor profesor Bohm zde vidi moznost, jak 1épe
pecovat o ¢lovéka tim, Ze se zaméfime na jeho potteby vychazejici z jeho Zivota. Zde se
tedy ukazuje nutnost zjistovat informace o ¢lovéku, o kterého pecujeme, a to primdarné
za ucelem uspokojeni jeho potreb. Tyto potreby se netykaji pouze zdkladni péce, ale
také toho, co délalo pacientovi radost, na co reagoval, co mél ve zvyku a podobné.
V ptipadé, kdy je jiz pacient ve stadiu, kdy neni schopen sdélit sva prani, mizeme
z téchto informaci vychazet a adekvatné uspokojit jeho potreby. Zde se ovSem musi po-
dilet rodina nebo zndmi pacienta, ktefi budou participovat na sdéleni informaci, nebo
lze vyuzit pacienta samotného v ptipadé, ze je schopen verbalizace.

Jinou alternativou jsou metody, které se zaméfuji na nekomunikujiciho klienta. Jejich
tele. Jedna se o empatické vciténi se do situace klienta nebo o cilené pozorovani zmén
mimickych svali pacienta za i¢elem vyhodnoceni libosti ¢i nelibosti provadéné aktivity.

Haicl a Haiclova pracuji s pojmem hypotéza, kdy si pracovnik nebo pecujici oso-
ba predstavi ur¢ity typ hypotézy, jejimz vysledkem je uspokojeni klienta, a v pripadé,
ze pouzité techniky a podnéty ovlivnily kladné pacienta, hypotéza se potvrdi. Jistou
podobnost 1ze spattit napfiklad u V. E. Frankla a taky u Rogerse v pfistupu, ktery je
zaméren na ¢lovéka, v naSem pripadé klienta. Oba autoti odkazuji na pottebné ,,zazit-
kové jednani® jez je vyuzito v komunikaci s klientem nebo pacientem, ktery je omezen
v komunikaci. Typickou metodou je napriklad pozorovani pacienta.
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Je doopravdy zapotiebi porozumét tomu, jakym zptasobem nekomunikujici klient
projevuje sva prani. At uz se jednd o verbalizaci zvukem nebo pohledem, je nutné sle-
dovat to, u jakych ¢innosti pacient projevi alespont minimalni odezvu na podnéty. Mtize
se jednat o usmév nebo zklidnéni pacienta. Nejéastéjsi prekazkou, kterd je v rozporu
s poskytovanim jakychkoli aktivit, je naptiklad nedostate¢na informovanost o Huntin-
gtonové nemoci. Je doopravdy nutné zduraznit, Ze i kdyz se klient neprojevuje verbalné
nebo jinym, ndm znamym zptisobem, nelze s urcitosti fici, ze jej nase aktivita pozitivné
nestimuluje nebo Ze o aktivitu, tfeba jinou, nemd zajem. Zde bych se odkazal na ¢lanek,
ve kterém jsem se zabyval motivaci pacientti s HCH. Je vSeobecné znamé, Ze mnoho paci-
entd s onou diagnézou jsou ve stadiu, kdy je tézké jej motivovat k jakékoli aktivité.

Zkusme se zamyslet nad tim, jak to asi probiha. Pfedstavme si pacienta, ve véku
40 let, jenz ztratil o pét let mladsi manzelku, ktera jiz ted Zije sama se dvéma détmi,
protoze neni schopna se o svého muze postarat. Pacient je ve stavu, kdy je kognitivné
schopen zabyvat se svym Zivotem, nicmén¢ jeho verbalni projevy jsou v diisledku dy-
sartrie zna¢né omezeny. Neni tedy nutné zbytecné se zabyvat tim, co je pfi¢inou oné
apatie k jakékoli aktivité. Tento jev apatie je, dle mého ndzoru, pravem opodstatnén.
Nicméné i s tim Ize pracovat napriklad tak, ze vyuzijeme manZelku pacienta ke sbéru
pottebnych informaci o naSem pacientovi. MiiZe se to zdat jako absolutni banalita, ale
informace jsou potiebnou soucasti ispésné aktivizace clovéka s HCH nebo jinym
onemocnénim. Zde bych apeloval na pfesnost informaci. Je hezké zjistit, Ze nas klient
rad sledoval fotbal, nicméné jej asi nepotésime sledovanim Sparty, pokud je fanouskem
Slavie. To plati o hudbé, literatute, sportu a vSech ostatnich aktivitach, které nas klient
v pribéhu svého aktivniho Zivota praktikoval.

Opét se ale dostavame do stejného problému. Co kdyz je klient sim a nema zadnou
rodinu nebo znamé, kteti by nds informovali o Zivoté klienta pfed onemocnénim, a je$-
t¢ k tomu neni schopen verbalizace? Zde jsou mimo technik pozorovani, které jsem
zminil vyse, také na misté jisté formy smyslové stimulace. MiiZe se jednat o vizudlni
stimulaci, hmatovou stimulaci, chutovou stimulaci nebo sluchovou stimulaci. Veskeré
formy je nutné prizptisobit tomu, v jakém stadiu onemocnéni se pacient nachdzi, aby
mu byla poskytnuta co nejvétsi variabilita podnéta. Vétsina aktivit zaméfend na stimu-
laci smyslovych podnétti je spojend s lidmi trpicimi Alzheimerovou demenci, nicméné
neni diivod se nedomnivat, Ze stimulace smyslu je dulezita ve vSech fazich zivota ¢lové-
ka bez ohledu na to, zda je nebo neni nemocen. Herdleveer rozdéluje smysly mimo péti
zakladnich - hmat, sluch, chut, zrak a ¢ich - také na vestibularni, jez maji na svédomi
pozici téla v prostoru, coz je dost dilezité u imobilnich nebo prili§ aktivnich pacienti,
a ddle na proprioception, jeZ je orientovana na klouby a svaly, a to co délaji.

Zde jsou vyclenéné oblasti, ve kterych lze pacienta smyslové stimulovat tak, aby to
bylo pozitivni pro jeho Zivot. Lze stimulovat pacienta, a to je také forma aktivizace,
jez je ¢asto opomijend, napiiklad formou chuté a viiné oblibeného jidla. Pokud je klient
schopen mechanicky zpracovat potravu a netrpi tézkou formou dysfagie, lze jej moti-
vovat a stimulovat naptiklad oblibenym jidlem. Jinak je nutné omezit se pouze na viini
nebo jiné formy stimulace. Nejc¢astéjsi formou aktivizace nebo stimulace imobilniho
a nekomunikujiciho pacienta jsou vizudlni a hmatové podnéty. U pacientti s HCH lze
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predpokladat redukci verbalizace, nicméné vizualni oblast smysli je ve vétsiné pripadi
téméf neporusena (vychazim z osobnich zku$enosti). V pripadé pacienta imobilniho
je tedy nutné vizudlni stimulaci aplikovat ve formdtu 180° . Predpoklada se polohovani
pacienta v pravidelnych intervalech. Tyto intervaly jsou charakteristické zménou po-
loh, ve kterych se pacient bude nachazet. Mnoho pecujicich, at se jedna o profesiondly
nebo neformalni pecujici, zapomina na to, Ze je zapottebi vizualné stimulovat osoby, jez
se polohuji v celém jejich prostoru. To znamena na zadech, na pravé i levé strané. Vzdy
je nutna jistd forma vizualni stimulace. To samé plati o sluchovych podnétech. Vizudlni
podnéty jsou tvoreny zejména tim, co klienta definuje nebo na co reaguje. Mize se
jednat napriklad o fotografie rodiny (v pripadé vyfeSenych vztaht), automobild, kvétin,
zvifat a véeho, co klienta v pribéhu jeho Zivota definovalo nebo ovlivnilo.

Do formy smyslové aktivizace patii také hmat. Zde se mutize uplatnit také bazalni
stimulace. Zakladatelem Bazalni stimulace je prof. dr. Andreas Frohlich (specialni pe-
dagog). Profesor Frohlich se v ramci bazélni stimulace orientoval zejména na projevy
komunikace u déti s mentalnim postizenim.

I kdyZ se onemocnéni zasadné lisi, formy bazalni stimulace lze aplikovat i na pacienta
s HCH. To je odiivodnéno tim, Ze bazalni stimulace je navrzena tak, aby reagovala na za-
kladni linii lidského vnimani. To lze zachytit uz v ranném stadiu vyvoje embrya, jez ma jisty
stupen formy védomi. Védomi je stav, které dokaze adekvatné reagovat na podnéty z okoli.

Je tedy vic nez jasné, ze jakakoliv aktivizace nebo smyslova stimulace je vic nez po-
ttebnd k normalnimu zputsobu Zivota, bez ohledu na to, zda dand osoba trpi néjakou
nemoci nebo ne. Dulezité je najit nékoho, kdo je dostate¢né trpélivy a ochotny zabyvat
se tim, co je danému pacientovi po vuli. Kdyz ztroskotd jedna metoda, je nutné vyzkou-
Set dalsi. A pokud se Vam zda, Ze je to aktivita pfili§ ndro¢nd, zkuste se vcitit do pozice
¢lovéka, jenz neni schopen komunikace a zaroven je v pozici pacienta, jenz presné vi,
co chce a jak, ale nevi, jak to sdélit!

JEDNODUCHA PRAVIDLA PRO DOBRY NOCNi SPANEK
PACIENTU S HD

Prof Jenny Morton, editor Dr Ed Wild, https://en.hdbuzz.net, pfeklad: Zuzana Maurova

V prvni ¢asti tohoto specidlu Prof Mor-
tonova zhodnotila, co je zndmo o pro-
blémech se spankem u pacientii s HD.
Problémy se spankem a ztratou normal-
niho denniho rytmu jsou u HD bézné,
ale zvladnutelné. Jednoducha pravidla
pro dobry spanek Prof Mortonové jsou
zalozena na tom, co je o poruchach
spanku u HD znamé, a také na doporu-
¢enich, kterd vyplynula ze §irSiho vyzku-
mu spanku obecné.
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Cas k spanku a $lofik

o Urcete si ¢as, kdy budete chodit spét, a dodrzujte ho +30 min.

o Stanovte si dobu ranniho vstavani, ktera bude osm hodin po ¢ase, kdy budete cho-
dit spat. Nejspis si budete muset nastavit budik, abyste vstali. Z postele musite vstat,
kdyz budik zazvoni i v pfipad¢, Ze se jesté citite unaveni. Bude to pravdépodobné
trvat par tydni, nez si zvyknete na cas, kdy jdete spat a kdy vstavate, ale drzte se
stanovené doby, jak vecer, tak rano, a to v¢etné vikendt, dokud se vas spankovy
rytmus nekonsoliduje.

« Stanovte si aktivity spojené s odchodem do postele, které vam pomohou usnout.

o Vyhnéte se kratkym spankim béhem dne. Pokud jste ospali, délejte néco jiného.
Jdéte na prochdzku, umyvejte nadobi, osprchujte se. Pokud si musite skute¢né
zdfimnout, omezte spanek na 30-40 minut a naridte si budik, abyste vstali.

Cviceni
o Zatadte si do denniho programu kratkd cviceni, ale namahava cvi¢eni neprovadéj-
te dvé hodiny pred spanim.

Jidlo a piti

« Nepijte kdvu pozdéji, nez ¢tyfi hodiny po probuzeni (naptiklad vstavate-li v sedm,
neméli byste pit kavu po jedendcté dopoledne).

+ Nepijte alkohol 2-3 hodiny pred spanim (pokud chodite spét v jedendct, idealni by
bylo nepit alkohol po 8.-9. hodiné).

o kuste naposledy jist vétsi jidlo ¢tyfi hodiny pred spanim.

o Pred spanim snézte lehké obcerstveni. Vhodnad jsou jidla bohata na tryptofan, tj.
napt. mléko, jogurt, vejce, maso, ofechy, fazole, ryby a syr (¢edar, Gruyere a emen-
tal jsou zvlasté bohaté na tryptofan. Zkuste teplé mléko a med nebo banan.

o Vyhnéte se koufeni nebo zZvykani tabaku minimalné 1-2 hod. pfed spanim.
Pokud koufite, snizte mnozstvi vykoufenych cigaret nebo tabaku. Nikotin je silna
droga, ktera zrychluje tepovou frekvenci, zvySuje krevni tlak a stimuluje mozkovou
aktivitu. Pokud jste na nikotinu zavisli, mohou vas v noci budit abstinen¢ni ptizna-
ky. Prestat s koufenim prinasi samoziejmé i dalsi zdravotni benefity.

Vase postel

« Postel by se méla pouzivat jen ke spani, cetbé a sexu!
oV posteli zdsadné nepracujte.

o Nesledujte televizi.

o Nehrejte pocita¢ové hry.

Postel by méla byt pohodlna. Vypada to jako samoztejmost, ale v prili§ tvrdé nebo
prili§ mékké posteli nebudete dobre spat. Jestli jste si v poslednich deseti letech nekou-
pili novou matraci, zvazte, jestli neni na takovy nékup ¢as. Pokud vas boli klouby nebo
vam je v noci zima, pofidte si matracovou podlozku. Jestli je vim v noci zima, pouZijte
teplejsi prikryvku spi$ nez tézkou deku. Je-li vdm uprostted noci horko, zkuste pouzit
dvé tenci deky, abyste mohli jednu v noci odhodit. Pokud postel sdilite a oba mate naru-
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$eny spanek, zkuste spat kazdy na svém prostéradle a pod svou dekou, nebudete muset
se svym partnerem o prikryvku v noci bojovat.

Vase loznice

Meéla by byt, chladnd (18-20 °C), ale ne
studend, dobfe vétrand, co nejtemnéjsi,
co nejtissi. V loznici by neméla byt te-
levize ani pocita¢. Pokud tam jsou, pre-
svédcte se, Ze jsou vypnuté a otocené ke
zdi (takze neblikd Zddné svétlo). Mobil
pfed spanim vypnéte a odlozte v jiné
mistnosti.

Ptiprava do postele

Vytvortte si pred spanim ritudl. Napfiklad: vypnéte mobil, dejte si malé obcerstveni,
pustte ven kocku, vycistéte si zuby, bézte do postele, chvili si ¢téte. Nebo - vyven-
Cete psa, vypnéte mobil, vykoupejte se, vycistéte si zuby, bézte do postele, chvili si
Ctéte.

Starosti

Neberte si starosti s sebou do postele. Kdyz jste v posteli, zkuste nemyslet na préci,
$kolu, kazdodenni Zivot nebo nemoc. Pokud si neustale délate starosti, zkuste ,,aktivni*
zpusob, pti ném? si pripoustite starosti béhem pozdniho odpoledne nebo brzy veder.
Sepiste si seznam véci, kvili kterym si délate starosti, a rozhodnéte se, s kterymi pristi
den muiZete néco udélat. Pro dosazeni tohoto cile si utvorte plan aktivit. Dal$i polozky
si nechte na jiny den.

Nedélejte si starosti s tim, ze nespite. Lidé maji Gizasnou schopnost zit bez spanku
a k dobrému no¢nimu spanku ¢asto staci spravné vybalancovani. Navzdory obecnému
presvédéeni nespavost nezabiji. Kvili nespavosti miizete byt nevrli a trva-li dlouho,
miize to $kodit vaSemu zdravi, ale nezabije vas to. Neni jasné, kolik spanku ¢lovék po-
trebuje k Zivotu, ale je to mnohem méné, neZ spi osoba trpici priimérnou nespavosti,
takze délat si starosti s tim, Ze nemuzete usnout, je kontraproduktivni.

Pamatujte si, ze i kdyZ nemtiZete spat, vidycky miiZzete odpocivat. Jednou z hlavnich
funkei spanku je umoznit télu odpocivat. Zatimco spite, vase srdce vyznamné omezi
¢innost. Tak jednoducha véc, jako je klidné lezet v posteli, dokdze snizit tepovou frek-
venci. Takze i kdyz stravite osm hodin v posteli odpoc¢inkem bez spanku, je to pro vas
lepsi, nez kdyz ztstanete vzhiiru, pfechazite a jste nervozni z toho, ze nemuiZete spat.

Usinani & spanek

Zaujméte svou oblibenou spaci pozici. Neusnete-li do 15-30 minut, zkuste vstat,
jit do jiné mistnosti a ¢ist, dokud nejste ospali. Nékomu pomdhd usnout poslech ra-
dia nebo Cetby. Radio je daleko méné stimulujici nez televize, takze poslech radia je
v poradku.
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Vstavani uprostired noci
Vétsina lidi béhem noci z riznych divoda jednou az dvakrat vstane. Pokud vstanete
a béhem 15-20 minut se vam nedafi znovu usnout, nemusite zistavat v posteli a po-
kouset se o to. Vstaiite, jestli chcete, ale pokud vstanete, méli byste opustit loznici. M-
zete klidné sedét, ¢ist, poslouchat radio, napit se, snist lehké obcerstveni, délat néjakou
klidnou ¢innost, jako napiiklad lustit kifzovku nebo si dat koupel. Nedélejte Zadnou
kancelafskou nebo domaci praci, nepoustéjte televizi ani pocita¢, nekontrolujte telefon.
Priblizné po dvaceti minutach se vratte do postele.

Pamatujte si, ze va$ ¢as spanku zac¢ina dobou, kterou jste si ur¢ili. Jestlize nespite,
neméli byste posouvat Cas, kdy vstavéte, abyste vypadek kompenzovali. Méli byste vstat
osm hodin potom, co jste sli spat.

NAJNOVSIE PRiISTUPY KU STUDIU HCH

RNDr. Saskia Drutovi¢, PhD., Ustav Zivog&isné fyziologie a genetiky, AV CR, v.v.i. Libéchov

Zvieracie modely st jednou z naj-

lepsich moznosti, ako skimat prici-

ny vzniku nejakého ochorenia, ako aj

$tadium jeho priebehu. Kedze vyskum

na humanoidoch je neeticky, upred-

nostiiuju  sa modely laboratérnych

zvierat. Je to ekonomicky vyhodnejsie,

kedZze laboratorne zvieratd maja velky

pocet potomkov, jednotlivé ochorenia

prebiehaju ,,rychlejsie®, ziju kratsie, bez

problémov sa krizia a je mozné sledovat prenos ochorenia na dalsie generacie. Najpo-
uzivanejs$imi zivo¢isnymi modelovymi objektami vo v§eobecnosti st napr. nematody
(Caenorhabditis elegans), drozofila obyc¢ajna (Drosophila melanogaster), my$ do-
madca (Mus musculus) a kura domaca (Gallus domesticus).

Zistilo sa, Ze u niektorych neurodegenerativnych ochoreni, ako st Alzheimerova
choroba, Parkinsonova choroba, Huntingtonova choroba (HD) alebo aj pri amyotrofic-
kej lateralnej sklerdze, dochddza k selektivnej degeneracii neurénov sposobenej nahro-
madenim nespravne zloZenych proteinov v mozgu. Hladiny mutovaného huntingtinu
(mHtt), teda proteinu s viac nez 40 CAG repeticii, sa sledovali u viacerych druhov po-
kusnych zvierat, no najviac vysledkov poskytli prave predklinické $tidie na mysacich
modeloch a v neposlednom rade aj modely prasata. Selektivna neurodegeneracia pozo-
rovand u pacientov s HD spdsobena endogénne exprimovanymi mutovanymi protein-
mi naznacuje druhové rozdiely medzi hlodavcami a udmi, a méZeme ju teda pozorovat
len u véacsich cicavecov blizkych ludom. Prasatd st geneticky, anatomicky a fyziologic-
ky najblizsie ¢loveku, a preto dokonale splfajt toto kritérium. Pomocou genetickych
manipulaénych technik mozno vytvorit ro6zne modely o$ipanych s réznymi fudskymi
ochoreniami s cielom testovania novych terapeutickych pristupov.
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Huntingtonova choroba je charakterizovand preferen¢nou stratou neurénov v stria-
te, ktora je dokdzana aj u prasiat. V tomto roku v Cine vytvorili Yan a kol. model HD
knokautovaného prasata (KI), ktory endogénne exprimuje cely mutovany huntingtin
kombinaciou technoldgii somatického jadrového prenosu a CRISPR/Cas9, kde vlozili
ludsky HTT ex6n 1 s velkym po¢tom CAG repeticiami (150 CAG) do endogénneho
prasacieho HTT génu vo fibroblastovych bunkach. Tato linia zvieracieho modelu vy-
kazuje abnormality v spravani, neurologické fenotypy v roznych generaciach a pred-
¢asnu smrt a tieto znaky st prenasané do zarodo¢nej linie. Analyzou poctu repeticii
CAG u rdznych generdcii prasiat sa zistila ich nestabilita u oboch pohlavi spojena so
zavaznej$imi fenotypovymi prejavmi a selektivnou neurodegeneraciou, ¢o sa dokazalo
aj u my$i KI. Vacsina pacientov s HD ma pocet CAG repeticii v rozmedzi od 37-48
a najmladsi pacienti ¢asto nesu viac ako 55 CAG repeticii v HTT géne. Velmi velky po-
Cet repeticif (214 a 265 CAG) je typicky u dojciat so symptémami alebo u potratenych
plodov, ¢o naznacuje, ze vac¢si pocet CAG repeticii je zdvaznejsi, a teda Ze niZsie cicavce
viac toleruju vacsiu expanziu CAG nez velké cicavce. Charakteristické pre tento model
KI osipanych su tazkosti s dychanim, pri¢om u mysi a ani u inych zvieracich modelov
HD tieto tazkosti neboli pozorované. U pacientov s HD dochddza k umrtiu 15-30 rokov
po nastupe prvych symptémov, pricinou smrti je zvy¢ajne aspiratnd pneumonia alebo
udusenie. Respira¢né zlyhanie v HD je nielen ddsledkom neurodegenerativneho sta-
vu, ale je neoddelitelnou stcastou ochorenia. Mozog osipanych KI vykazuje robustnd
a selektivnu neurodegenerdaciu s podobnym priebehom ako v mozgu pacientov s HD
s tazkou a preferenc¢nou neurodegeneraciou bazalnych ganglii, ktora je typicka v pocia-
to¢nych stadiach HD.

Baxa a kol. (2013) vytvorili transgénne miniprasa stabilne exprimujtce N-skrateny
Tudsky mutantny huntingtin 1-548 so 124 glutaminmi) v priebehu viacerych generacii.
Transgenéza sa dosiahla lentivirusovou infekciou prasacich embryi. Mutovany Htt bol
u tohto modelu detegovany v CNS a periférnych tkanivach (tenké ¢revo, pluca, pecen,
obli¢ky, vaje¢niky a koza) v ocakavanej velkosti 120 kDa, zatial ¢o v zaladku, srdci,
kostrovom svalstve a slezine detegovany nebol, resp. len jeho malé mnozstvo. Charak-
teristickym znakom patoldgie HD, ktory je ovplyvneny droviiou expresie mutantného
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proteinu, dizkou polyglutaminu, dizkou mutovaného fragmentu Htt a vekom zvierata,
je vytvaranie agregatov. Takéto jadrové a cytoplazmatické inkluzie boli pozorované
v mozgu pacientov s HD aj u mysacich modelov HD, pri¢om u tychto transgénnych
prasiat sme tento jav nepozorovali. Transgénne miniprasatd mali v§ak znizend plod-
nost a menej spermii v ejakuldte. Vyvojové defekty alebo prejavy abnormalneho poru-
chy pohyblivosti neboli zaznamenané az do veku 40 mesiacov.

Pouzivanie velkych zvieracich modelov je velmi vyhodné pri skimani r6éznych
ochoreni u ludi, ale md aj svoje obmedzenia, ako st vysoké naklady na zvieratd, vysoké
vydavky na zariadenia a prisnejsie predpisy. Zaujimavy pristup pontka liecba kmeno-
vymi bunkami, ktoré by mohli nahradit degenerované neurény. Podanim liekov novej
generdcie - antisense oligonukleotidov (ASO) doslo u mys$acich modelov k znizeniu Htt
a naslednému zmierneniu neurologickych priznakov. ASO lieky by mohli byt rieSenim
pre lie¢bu spinocerebelarnej ataxie (SCA17).

Koncom roka 2017 vy$la skvela sprava, Zze IONIS-HTTRx znizuje mutovany hun-
tingtin. Ak bude HTTRx skuto¢ne spomalovat alebo pomahat predchadzat postupu
HD, budu lekari schopni predpisovat liek odhadom za 10-12 rokov. Predpoklada sa, Ze
HTTRx ma potencial pomahat aj po za¢ati HD symptémov. V prave ukoncenej kratko-
dobej $tadii boli Iudia lie¢eni iba 3 mesiace, ¢o je kratky ¢as na vytvorenie nejakej pred-
stavy o spomaleni progresie HD. Pocas celého priebehu HD dochadza k strate neurd-
nov. Predpoklada sa, Ze toto lie¢ivo umozni lepsie fungovat pacientom, ktori ich nemaji
v postihnutej oblasti, no nikdy by nebolo schopné obnovit uz stratené mozgové bunky.
Aj keby sa zaznamenalo spomalenie alebo zlepSenie v rannom $tadiu HD, je pravdepo-
dobné, Ze pri postupe ochorenia sa dostane pacient do bodu, ked mu liek neprinesie
vyznamné vyhody. Preto je potrebné testovat ho na vic¢sej vzorke Iudi a dlhsi cas.

Stcasnej Studie sa zucastnili len pacienti od 25 rokov, teda do $tudie neboli zaradeni
ziadni pacienti s agresivnejSou juvenilnou formou HD. Dobrou spravou je, Ze rovnaky
protein je zodpovedny za skoré aj neskoré §tddium HD, teda vysledok lie¢by by mal
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byt rovnaky. Vsetkych 46 dobrovolnikov bolo pozvanych zacastnit sa aj ,open-label
extension® §tudie. V nej pravidelne dostanu aktivne lie¢ivo - nikomu sa neposkytne pla-
cebo. Testovani pacienti budd prvymi fudmi, ktori ho dostand, ¢im sa ziska viac idajov
o dlhodobej bezpecénosti lieku, no neztcastnia sa dal$ej skiiobnej fazy, lebo nemdzu
byt v 2 réznych $tadiach toho istého programu.

Podla Dr. Wilda z Asociacie Huntingtonovej choroby bude nasledujtca velka skaska
takmer urcite zahfnat ludi, ktori maja priznaky HD a pozitivny geneticky test, ako aj
Iudi s pozitivnym vysledkom genetického testu ale bez priznakov. Testovania sa mozu
zh¢astnit aj netestovani ¢lenovia rodiny s vyskytom HD. Zaujemcovia sa mozu zaregis-
trovat do databazy pre klinické studie ENROLL-HD, av8ak s upozornenim, Ze skiob-
né prevadzky budu len v USA a v Londyne. Velka $tudia sa za¢ne koncom roku 2018
alebo zaciatkom roka 2019. Predpokladd sa, ze potrva 3-4 roky. V pripade uspechu, Ro-
che poziada o licenciu, ¢im sa cely proces posunie o 5-6 rokov, alebo dokonca na dlhsie,
ak skaska preukaze, ze liek nefunguje.

Vyvoj a testovanie ¢i uz novych alebo pokrocilych liekov, ako je HTTRX, je velmi na-
kladné, ale na druhej strane, diagnostika a nésledné lie¢enie Huntingtonovej choroby
pocas celého jej priebehu je ovela nakladnejsie z hladiska starostlivosti ako aj naslednej
straty prijmov.

Zdroje:

Baxa M, Hruska-Plochan M, Juhas S, Vodicka P, Pavlok A, Juhasova J et al. A trans-
genic minipig model of Huntington's Disease. ] Huntingtons Dis. 2013;2(1):47-68. doi:
10.3233/JHD-130001.

Yan S, Tu Z, Liu Z, Fan N, Yang H, Yang S et al. A Huntingtin Knockin Pig Model Re-
capitulates Features of Selective Neurodegeneration in Huntington's Disease. Cell. 2018;
May 3;173(4):989-1002.e13. doi: 10.1016/j.cell.2018.03.005. Epub 2018 Mar 29.
Huntington s Disease Association. [online], https://www.hda.org.uk/research/latest-
-research-news/httrx-antisense-drug-research-ask-the-expert; [] Cit. 1.6.2018

GENOVA TERAPIA - PREDKLINICKE STUDIE NA TGHD
MINIPRASATACH V LIBECHOVE

MVDr. Bozena Bohuslavova, Ustav Zivogisné fyziologie a genetiky, AV CR, v.v.i., Pfirodovédecka
fakulta Univerzity Karlovy v Praze

Pri¢ina vzniku Huntingtonovej choroby (HCH) je zna-
ma. Sposobuje ju expresia mutovaného huntingtinu
(mtHtt) (expresia — proces, pri ktorom sa z génu tvori
protein). Poznanie pri¢iny vzniku choroby umoznuje
sa zamerat na hladanie mozZnosti terapie. Preto sa vys-
kum zameriava na znizenie expresie génu. Tito meto-
du nazyvame umlcovanie génov. V predklinickych
$tadiach génovej terapii HCH sa najcastejsie vyuzivaju

CLANKY 19



Zinc-fingers proteiny (ZFPs), RNA interferencia (RNAi) a antisense oligonukleotidy
(ASO).
Na vyvinutie spravnej lie¢by pre Iudi
trpiacich HCH je potrebné porozumiet
nielen prejavom choroby, ale aj mecha-
nizmom, ktoré tato chorobu spdsobi-
li. Aby sme tieto mechanizmy mohli
$tudovat, je potrebné vytvorit zvieracie
modely, ktoré budu mat fenotyp odpo-
vedajuci HCH. Na akadémii vied CR
v Libéchove, pod vedenim prof. Jana
Motlika z Ustavu zivodisne fyzioldgie
a genetiky v roku 2009 sa timu vedcov
podarilo vytvorit model transgénneho
miniprasata pre Huntingtonovu chorobu. Tento model nesie ¢ast sekvencie koduji-
ci [udsky mutovany huntingtin (Baxa et al., 2013). V m4ji 2009 sa narodila prasnicka
Adélka, nestica mtHtt, ktora sa ndsledne stala zakladatelkou linie transgénnych mini-
prasiat. Exprimuje N-terminalny fragment mutovaného huntingtinu so 124 CAG/CAA
repeticiami.

Génova terapia

Génovou terapiou nazyvame liecebny postup, pri ktorom je pozmeneny génom paci-
enta alebo expresia génov pacienta. Prvy krat sa o génovej terapii za¢ina hovorit zaci-
atkom sedemdesiatych rokov minulého storocia. V roku 2016 sa v Kalifornii spustila
prva klinicka $tadia HCH. Této $tudia je zalozend na ASOs a spustila ju firma IONIS.
Pacientom je opakovane podava u¢inn4 latka do mie$neho kanala.

Principom ASOs je vyuzitie jednoretazcovych DNA o dizke 18-30 bézi, ktoré su
urc¢ené k cielenej degradacii pomocou komplementarnej (doplnkovej) mRNA. Ciel -
zabranit expresii mRNA koédujticej protein. ASOs sa viaze na $pecificki oblast cielovej
mRNA za vzniku stabilného komplexu DNA-RNA, ktory je nasledne $tiepeni RNazou
(Dash, Lotan, Knapp, Kandel, & Goelet, n.d.). Z degradovanej mRNA nemoéze byt vy-
tvoreny protein. Ako ndhle je ASOs opit volné, je schopné znovu sa naviazat a cely
proces sa zopakuje. Nevyhodou je lahka degradacia endo a exonukldzami v bunke este
pred naviazanim na mRNA

Predklinické studie génovej terapie v Libéchove
Predklinické $tadie génovej terapie v Libéchove z roku 2016 aj z roku 2017 st zalo-
zené na RNA interferencii (RNA1).

RNA interferencia (RNAi)

Sposob umlcania génovej expresie. RozliSujeme siRNA a mikroRNA. Termin RNAi bol
vytvoreny pre sekve¢nu degradaciu mRNA z dlhej dvojretazcovej dsRNA (Nejepinska
etal.,2012). RNAi mozeme rozdelit do troch krokov. V prvom kroku déjde k Stiepeniu
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dlhej dvojvlaknovej dsRNA pomocou DICER, v druhom kroku dochddza naviazaniu
malych RNA na efektorovy komplex nazyvany RISCa v tretom kroku dochadza k roz-
poznavaniu a §tiepeniu RNA pomocou RISC (RNA-induced silencing complex).

siRNA

Povod siRNA je exogénny. Do bunky je zavedena z terapeutickych dévodov. Ma schop-
nost $pecificky tiepit cielend mRNA nielen v cytoplazme, ale jej aktivita bola zistena
aj v jadre (Robb, Brown, Khurana, & Rana, 2005). Molekuly siRNA vznikaji pomocou
enzymu DICER (priblizne 200 kDa velka RNaza III), ktory $tiepy dlhu dvojretazcova
dsRNA (Jaskiewicz & Filipowicz, 2008). Po rozstiepeni a rozpleteni je odstranené proti
zmyslové vldkno, a vytvori sa uml¢ovaci komplex indukovany RNA (RISC) (Carthew
& Sontheimer, 2009). Ten v cytoplazme vyhladava cielovii mRNA a dokonale sa s nnou
sparuje. Po sparovani je RISC uvolneny.

miRNA - mikroRNA

Ide o nekddujiicu RNA, bezne sa vyskytujucu v bunke, ktord hraje dolezita dlohu v re-
gulacii bunkovych funkcii. Porucha regulacie miRNA ma vplyv na velky pocet Tud-
skych ochoreni (Lu et al., 2008). V jadre bunky sa najprv miRNA prepise RNA poly-
merazou do pri-miRNA, ktora sa sklada do vlasenky (Cai et al, 2004; Lee et al., 2004).
Ta vstpi do komplexu s endonukledzou Drosha a vznika prekurzor miRNA (pre-miR-
NA) (Lee et al., 2003). V cytoplazme je pre-miRNA $tiepena pomocou enzymu DICER
na 21 nukleotidovy duplex miRNA. Po odstraneni zmyslového vlakna sa vytvori RISC.
Pretoze RISC sa péaruje nedokonalo, tak nedochddza degradacii mRNA, ale len k inhi-
bicii proteosyntézy. V nasich pokusoch sme pouzivali synteticky pripraveni miRNA,
ktord pripravila firma UniQure.

Predklinicka studia z roku 2016
V tejto $tudii bolo pouzitych 24 zvierat. 12 TgHD zvierat s HCH a 12 WT zvierat bez
HCH. Tieto zvierata boli rozdelené do Styroch skupin. V kazdej skupine boli 3 TgHD
zvieratd a 3WT zvierata.
1 skupina — Aplikacia AAV5-CAG-GFP v koncentracii lel3 gc total
2 skupina — Aplikacia AAV5-CAG-miHTT v koncentracii 1el3 gc total
3 skupina — Aplikacia AAV5-CAG-miHTT v koncentracii 3el3 gc total
4 skupina - Aplikacia PBS/Sucrose v koncentracii 3el13 gc total

V prvej skupine, bolo pridané florescenény protein GFP. Pomocou tohto proteinu,
sa zistovalo $irenie AAV virusu v tkanivach mozgu, pri $tudovani histologickych rezov.
V druhej a tretej skupine sa urc¢ovala tuc¢innost roznych koncentracii virusu s vektorom
(vektor je od firmy UniQure). Stvrtd skupina slzila ako kontrolna. Zvieratdm v §tvrtej
skupine nebola podand G¢inna latka.

Vsetkym zvieratim bolo pocas celej doby trvania stadie odoberand krv (sérum
a plazma) a mozgomie$ny mok. Z tychto vzoriek sa ur¢ovalo mnozstvo mtHTT. In-
tervaly odberov boli 14 dni a 7 dni pred aplikaciou, 0 den - den aplikacie (aplikacia
vektoru do Striata a Putamenu) a 7, 14, 28, 56 a 84 dni po aplikacii. Na 84 den sa
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zviera humdnne usmrtilo a odobrali sa z neho vzorky mozgu a vnttornych organov.
Vo vysledkoch pozorujeme $tatisticky vyznamné znizenie mtHTT v mozgomie$Snom
moku. Taktiez dochadza k $tatistickému znizeniu mRNA a mtHTT v Nucleus caudatus
a v Thalame. Pri vy$$ej koncentracii vektoru dochadza k znizeniu mRNA a mtHTT aj
v Putamene a Cortexe.

Predklinicka sStadia z roku 2017

V stadii je 16 TgHD zvierat. Vsetkym
zvieratdm bol podany rovnaky vektor
s rovnakou koncentraciou. Vektor bol
aplikovany do Nucleus Caudatus a Pu-
tamenu. Tymto zvieratam sa pravidelne
odobera krv a mozgomiesny mok. Pri
kazdom odbere st vyhodnotené krvné
parametre, ktoré by mohli poukazat na
potencidlny zapal a infekciu. Doterajsie
krvné vysledky nepoukazali na Ziadny
zapal a infekciu.

Priebeh operécie
Zvieratu po uspati bolo nasadené na fixaciu hlavy stereotaktické zariadenie. Toto zari-
adenie bolo prinesené anglickou firmou Renishaw. Po nasadeni stereotaktického zari-
adenia zviera $lo pod magnetickt rezonanciu (MRI). Z vysledkov MRI sa ur¢ili presné
koordinaty Nucleus caudatus a Putamenu. Nasledne doslo k aplikacii vektora, ktord tiez
bola kontrolovana pod MRI.

Tato $tudia ma zistif ako dlho t¢inkuje vektor. Prvd varka zvierat bola usmrtend
v 1/2018 po pol roku od aplikacie. Momentélne nas ¢akd v 7/2018 usmrtenie po roku
od aplikacie. Poslednd varka bude usmrtena v 1/2019 rok a pol od aplikacie.

Zaver

V prvej studii sme ur¢ili u¢innost vektoru. Zistili sme, ze pri vys$Sej koncentracii
dochddza k znizeniu mtHTT aj mRNA nie len v Nucleus Caudatus a Thalame ale aj
v Putamene a Cortexe. Druh4 $ttidia sa zameria na uréenie dizky u¢innosti vektora. Pri
pozitivnych vysledkoch Holandskd firma UniQure by chcela v najblizsej dobe podat
navrh klinickej $tidie na FDA (food and drug administration).

Pozndmka redakce:

Nucleus Caudatus, Thalamus, Putamen a Cortex
jsou latinské ndzvy cdsti mozku
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AKTIVIZACNIi SLUZBA LIFETOOL NABIizZi ZDARMA
PACIENTUM S HUNTINGTONOVOU CHOROBOU V CELE €R

USNADNEN| KOMUNIKACE
A BEZBARIEROVE OVLADANI POCITACE

Zjisténi individualnich moznosti a potieb klienta v oblasti komunikace

a pristupu k pocitaci.

Navrh a praktické vyzkouseni vhodnych pomucek. Moznost jejich

pfizpusobeni individualnim potfebam klienta.

Instruktaz a zacvik prace s pomuckou.

Informace o dostupnosti vybranych pomucek.

Zprostredkovani kontaktu na dal§i odborna pracoviste.

Seznameni s moznymi zdroji financovani.

Moznost individualizované vyroby digitalnich Ci tiSténych

komunikacnich nastroja.

Nacvik komunikace prostfednictvim pomucky.

Zaskoleni komunikaénich partnerl klienta (rodina, pecujici atd.).
KONTAKTUJTE NAS

776 264 536 | lifetool@diakonie.cz | www.lifetool.cz




INFORMACE A OZNAMENI

DOMACI POHYBOVA CVICENI

Bc. Marta Pudilova

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

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

Pohybové aktivity maji velky vliv na neuromusku-
larni a kardiovaskularni systém. Nejenze prispivaji
k lepsimu okyslicovani a prokrvovani mozku (zvysu-
ji jeho funkéni schopnosti, snizuji depresivni pocity
a pocit frustrace), zvys$uji kapacitu plic, zkvalitnuji sr-
decni ¢innost, coz vede k lepsi distribuci kysliku krvi
do celého téla.

Dal$im pfinosem je zkvalitnéni kostni hustoty
- mineralizace kosti. A to diky jejich zatéZovani. Po-
silovdnim, chiizi v terénu anebo do schodu, dochdzi
k prevenci fidnuti kosti, sniZeni rizika osteopordzy
a chronickych zlomenin.

Pohyb mad blahodarny vliv i na travici systém. Na-
pomahd k udrzeni nebo dosazeni optimdlni télesné

KDE:

u Vas doma, prostiednictvim
SKYPE - po internetu.

KDY:

v utery 17:00-18:00 hod.

v patek 17:30-18:30 hod.
CO JE POTREBA:

pfipojeni k internetu,
program SKYPE, webkamera
+ mikrofon

POMUCKY:

podlozka, gymball...
ZAMEREN!I:

zahrati, dechova cviceni,
posilovaci cviky na zadové,
brisni svaly a svaly dolnich
koncetin, koordinacni cviky,
posileni stredové Casti téla,
uvolnéni a strecink.
KONTAKT:

Marta Pudilova, e-mail:
marta.pudilova@seznam.cz
(moznost domluvit se i na jiny
termin)

vahy. Podporuje pravidelné vyprazdnovani a podporuje imunitni systém.

Pohybova aktivita by pro vds neméla byt nedobrovolna nutnost, ale zébava. Pfi
pozitivnim vnimani pohybu dochézi k vyplavovani endorfini, které pozitivné ovliv-
nuji vasi néladu a kvalitu spanku. Proto délejte vidy to, co vas bavi. Pro nékoho to
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miize byt prochazka, nékdo si radéji zacvi¢i doma (fitness centrum), dalsi vyuzije

plavani atd.

Vénujte svému télu kazdy den chvilku, méjte se radi a vase télo se vam odvdéci.
Pokud nemate moznost cvi¢eni ve vasem okoli, zacvicte si ,,pies Skype“ s pohybovym

terapeutem. TéSime se na Vas!

DOMACI ERGOTERAPEUTICKA CVICENI

Bc. Helena Tlachacova

Nabizime Vam cviceni, pfi kterém se lehce zahtejeme,
protahneme nékteré svalové skupiny a zvysime jejich
silu. Zamétime se predev$im na posileni a obratnost
hornich koncetin, trénink mozkovych funkci a cel-
kovou pohodu.

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

Domluvit se, promluvit si a hlavné si porozumét
s ostatnimi je nesmirné dilezité. Jsme tvorové spole-
¢ensti a komunikace je na$im pomocnikem pro nava-
zovani a utuzovani vztahu.

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

Rada bych jesté zminila radost. Domnivam se, Ze by
neméla chybét pii Zadnych ¢innostech, které vykona-

KDE:

u Vas doma, prostiednictvim
SKYPE - po internetu.

KDY:

ve stfedu 18.00-19.00 hod.
CO JE TREBA:

pfipojeni k internetu,
program SKYPE, webkamera
+ mikrofon

POMUCKY:

drobné cvi¢ebni pomdacky,

i bézné predméty

z domacnosti, cviéi se u stolu
ZAMERENI:

zahrati, protazeni a posileni
svalt hornich koncetin,
trénink mozkovych funkci
KONTAKT:

Helena Tlachacova, e-mail:
H.Kirschova@seznam.cz

vame a které naplnuji nas Zivot. Radost je priivodcem celého tohoto cviceni, a i proto se

té$im, Ze se o ni budu moci s Vami podélit.

Kazda aktivita se pocitd a je prospés$na jak pro nase télo, tak i pro nasi mysl a dusi.
Nevdhejte a zapojte se! Je to velmi snadné. Nezalezi na tom, kde bydlite, jaké mate
zdravotni omezeni nebo kolik je Vam let. Staci se ozvat. Domluvime se a spole¢né se

do toho pustime. Tésime se na Vas!

26
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Hledame spolupracovniky
a dobrovolniky

Vézeni ¢lenové a ptiznivci SPHCH,

Rada SPHCH hleda do svych fad dob-
rovolniky/spolupracovniky, ktefi budou
ochotni se zapojit aktivné do prace SPHCH.
Hleddme predev$im administratory a rea-
lizatory projekti, zde se predpoklada bud
¢asteény zaméstnanecky pomér nebo prace
na DPP a déle fundreisery.

Stavajici Rada by velice uvitala i dob-
rovolniky se znalosti anglického jazyka,
kteti by se zapojili do prace Rady SPHCH,
do prekladi odborné literatury a zastu-
povani na mezindrodnich konferencich
o HCH.

Zajemci hlaste se Ing. Martiné Musilové,
telefonicky na 775 321 784 nebo e-mailem
na office@huntington.cz.

Vsem velice dékujeme za pomoc a spo-
lupraci.

NGO market 2018

Dne 11. dubna jsme opét prezentova-
li SPHCH na veletrhu neziskovek NGO
Market 2018, ktery se konal ve Foru Karlin
v Praze. Za SPHCH se ucastnili Martina
Musilova, Ludmila Pinlové a Lucie Svarcova.

INFORMACE A OZNAMENi

Jarni rekondi¢né-edukacni
vikendovy pobyt

Letos$ni jarni ro¢nik rekondice se konal
opét v Hotelu Labe v Pardubicich ve dnech
20.-22. dubna. Program byl opét velice
zajimavy jak pro posluchace prednasek,
tak pro ucastniky diskusnich nebo terape-
utickych skupin. Také probéhlo hlasovani
o slozeni Rady SPHCH, ze které na vlastni
zadost odstoupila Mgr. Monika Baxa, na-
hradila ji Iva Vestfalové. V Revizni komisi
nahradili Evu Jedli¢kovou a Josefa Hubené-
ho nové Ludmila Korec¢kova a Ing. Martin
Pinl, predsedkyni revizni komise se stala
Pavla Sasinkova, DiS.

EHDN a EHA kongres ve Vidni

V  letosnim roce se bude konat
od 13. do 16. zafi Eha Bussines Meeting
a EHDN Plenary Meeting ve Vidni. Ucast-
nit se ho budou zéstupci SPHCH, terapeuti
a ¢len rodiny s HCH. Nové informace z vy-
zkumu HCH budeme prezentovat na pod-
zimnim Rekondi¢né-eduka¢nim viken-
dovém pobytu a také v druhém letosnim
vydani Zpravodaje Archa.
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Pomozte SPHCH nakupovanim
pres GIVT.cz

Vite, Zze SPHCH muiZete finan¢né podpotit
jednoduchym nakupem ptes internet a nic
Vas to nebude stat?

Jak to funguje? GIVT.cz je placeny
e-shopy za konkrétni ndkupy. Suma, kte-
rou GIVT.cz obdrzi, se déli na poloviny.
Jedna polovina jde na zvolenou nezisko-
vou organizaci, druhd zastiva GIVTu.
Platite uplné stejnou sumu a vidite stejné
ceny, jako kdybyste navstivili internetovy
obchod primo. Zaregistrovanych je vice
nez 350 e-shopu.

Nékolik z Vés nds uz timto zpisobem
aktivné podporuje a spole¢nymi ndkupy se
tak na ucet SPHCH jiz pripsalo 4.300,- K¢.

Podivejte se pred pristim ndkupem
na portdl www.GIVT.cz, zdali tu e-shop,
ve kterém se chytdte nakoupit, neni také
registrovany. Dékujeme!

Podzimni Rekondi¢né-edukacni
vikendovy pobyt

Podzimni pobyt se bude opét konat v Ho-
telu Tennis Club v Prostéjové ve dnech
19.-21. fijna. Vice informaci a mozZnost
ptihlddeni budou opét rozeslany do e-mai-
1t a zvefejnény na internetovych strankach
a facebooku. Uz se na vés téSime.
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Dar od belgické huntingtonské
organizace

O prazdnindch jsme dostali darem z Belgie
pouzité kompenza¢ni pomucky. Podatilo se
nam vsechny darované véci rozdat mezi ro-
diny s HCH a také do zafizeni ¢i institucim,
které s nami spolupracuji. Jednalo se o Do-
mov Potoky v Chfibské, Domov pro osoby
se zdravotnim postizenim ve Zborovicich,
Domov u Fontany Prelou¢, Diakonie CCE
Betanie, Charitu Ostrava, Charitu Pardu-
bice, Penzion spokojené stazi Pozlovice,
Senior penzion Zd4r nad Sazavou a Détské
centrum Veska. Velice dékujeme za poskyt-
nuty dar a za spolupraci.

SPHCH na Facebooku

Chcete byt aktudlné informovéni o tom, co
se déje v SPHCH a jaké jsou novinky ve vy-
zkumu HCH? Na socidlni siti Facebook

https://www.facebook.com/huntingtoncz

mate moznost jednotlivé informace ko-
mentovat, klast dotazy a diskutovat.

INFORMACE A OZNAMENI



Casopis ,Muzes

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

Nadace Charty — Konto Bariéry ziskava
penize pro humanitarni tcely a na pomoc
v socidlnich i zdravotnich kritickych situ-
acich a vydava casopis pro zdravotné po-
stizené Mizes. Casopis prinasi handicapo-
vanym lidem informace a pomoc v oblasti
zdravotni, pravni a ekonomické. Casopis
Muze$ vychazi vzdy prvni den v mésici,
vice informaci na www.muzes.cz.

Web aktudlné informuje o akcich, le-
gislativnich zménach a poskytuje prostor
k diskusi o zdvaznych spolec¢enskych téma-
tech.

Casopis ,,Mosty“

Dvoumési¢nik MOSTY - casopis pro inte-
graci, podavd informace o aktudlnim vyvo-
ji v oblasti legislativy a politiky ve vztahu
k vyrovnavani prilezitosti pro osoby se
zdravotnim postiZzenim.

Casopis vychdzi pétkrat ro¢né a je
ZDARMA pro osoby se zdravotnim posti-
zenim, jejich rodinné prislusniky a organi-
zace osob se zdravotnim postizenim. Vice
informaci a jednotliva vydana ¢isla jsou ke
stazeni na strankdch http://www.nrzp.cz/

novy-casopis.html ve formdtu PDF a DOC.

INFORMACE A OZNAMENi

Stav pujéovny zdravotnickych
pomucek v HK

Puj¢ovnu fidi pan Be. Jifi Havelka, kontakt
v adresafi. V tuto chvili je z 16 kiesel od fir-
my Kirton k dispozici 5, véetné antideku-
bitnich podlozek proti prolezenindm. Pti
podpisu smlouvy o vyptjéce vypujcitel
uhradi vratnou zalohu ve vys$i 1 000 K¢,
poplatek za antidekubitni podlozku
1 500 K¢ a dale mésicni najemné 300 K¢.
Smlouva je sepisovana s pfibuznym pacien-
ty nebo se zafizenim, kde pacient pobyva.
V ptipadg, Ze je vySe ndgjemného neunosna,
miizete zaslat na diecézni charitu Zadost
o snizeni najemného ze socialnich divo-
di - je vhodné situaci podrobnéji popsat
(napt. omezené zdroje ptijmu v roding, vy-
soké naklady na domécnost, 1éky...).

Kniha ,,Nutriéni podpora“

Knihu od MUDr. Zuzany Kala Grofové
doporucujeme k precteni. Je zde i kapitola
o nutri¢ni podpore pacientii s HCH. Pub-
likace je zaméfena predev$im na praktické
provadéni nutric¢ni podpory.

Smuteéni oznameni
S litosti oznamujeme, Ze nds navzdy opus-

tili Jan Klima, manzelka Ing. Kubicka, Jiti
Lhota a Petr Adamczyk.
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MENSI MOLEKULY KYSELINY
HYALURONOVE PRONIKAJ]
HLOUBEJI DO PLETI*

*Krém kromé vysokomolekularni kyseliny hyaluronové obsahuje také nizkomolekularni kyselinu
hyaluronovou, kterd ma (v porovnani's vysokomolekularni kyselinou hyaluronovou) 40x mensi
molekuly a diky tomu pronika do hlubsich epidermalnich vrstev.



MARJORIE GUTHRIE A HDSA

www.hdsa.org, preklad: Zuzana Maurova

V roce 1967 dynamicka a odhodlana Marjorie Guthrie
zahdjila Gtok na nemoc, ktera si méla brzy vyzadat jeji-
ho manzela, hudebni legendu Woodyho Guthrie, a sta-
la se hrozbou pro jejich ti déti. Diky svému mimorad-
nému nasazeni se stala celosvétové znamym symbolem
boje s Huntingtonovou chorobou.

Marjorie potkala Woodyho Guthrie poprvé v roce
1942 a v nasledujicim roce se vzali. Méli spolu ¢tyfi
déti jménem Cathy, Arlo, Joady a Nora. Cathy zemrela
tragicky pri pozaru, kdyz ji byly ¢tyfti roky.

Od konce roku 1940 se Woodyho zdravi zacalo
zhorsovat. Byl nékolikrat chybné diagnostikovan, ale
vroce 1952 u néj byla s urcitosti diagnostikovana Hun-
tingtonova choroba. Béhem nasledujicich patnacti let,
kdy jeho zivot provazela nemoc, mu Marjorie stala po boku, dohlizela na péc¢i v nemoc-
nici, kde byl hospitalizovan, a pokracovala v hledani nejlepsi lékatské pomoci. Poté, co
ztratil kontrolu nad svymi svaly, ucila ho komunikovat mrkanim.

Marjorie publikovala maly inzerat v deniku New York City a pomalu shromazdila
odhodlanou hrstku dobrovolniki a rodin s HD z celych Spojenych stat. Od té chvile,
kdy Marjorie oslovila dal$i rodiny s HD, se datuje celosvétové hnuti, které zménilo
zivoty lidi s HD a vneslo do jejich rodin nadéji. S péti dobrovolniky se ji podatilo
zformovat Committee to Combat Huntington’s Disease (CCHD, Vybor pro boj s HD),
jenz byl 18. zafi 1967 zarazen mezi neziskové dobrovolnické zdravotni organizace
ve staté New York.

Marjoriina kiizova vyprava proti HD

Jen o nékolik tydnti pozdéji, 3. fijna 1967, zemiel Woody Guthrie ve véku pouhych
55 let na komplikace spojené s HD. Pfed smrti mu Marjorie slibila, Ze sviij Zivot zasvéti
hledani odpovédi, a po zbytek Zivota, od svych 50 do 65 let, plnila tento slib, aniz si
uvédomovala, kolik lidi na celém svété ovlivni svym zivotem a svou praci.
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Marjorie netinavné cestovala po svété, mluvila s rodinami zatizenymi HD, studen-
ty mediciny, vybory v Kongresu ve Washingtonu a zdkonodarnymi shromézdénimi
v mnoha statech. ,,Od svéta tance je do svéta zdravotni péce dlouhd cesta,” fekla. ,,Ale
na druhou stranu, v obojim jde predevs$im o komunikaci.“ Kdykoli Zadala o schtzku
s néjakym zakonodarcem, vzdy se uvedla otazkou ,,Kolik je vam let? Spoléhajic na po-
pularitu ,,Ta zem je tva zem“ a baladu syna Arla ,,Alicin hostinec®, dodala: ,,Jestli je vam
pres tficet, jsem Woodyho Zena. Jestli jste mladsi, jsem Arlova matka.”

Pusobila ve federalnich i statnich odbornych skupinach, véetné National Advisory
Council of the National Institute of General Medical Science (Narodniho poradniho vy-
boru Narodniho institutu pro obecné lékarské védy), New York Governor Hugh Carey’s
Select Committee on Long Term Care (Uzstho vyboru pro dlouhodobou péci newyor-
ského guvernéra Hugha Careye), State of New York Commission on Health Education
and Illness Prevention (Komise pro zdravotnické vzdélavani a prevenci nemoci statu
New York), vykonného vyboru New York State Genetic Diseases Program (Programu
pro dédi¢na onemocnéni staitu New York) a Board of Visitors of Helen Hayes Hospi-
tal (Radé navstévnikdt Nemocnice Heleny Hayesové). V letech 1976-1977 predsedala
Komisi Spojenych statii pro dohled nad Huntingtonovou chorobou a jejimi nasledky
(Commission for the Control of Huntington’s Disease and its Consequences). Za jeji-
ho predsednictvi se podafilo ziskat federalni grant na vyzkum ve vysi ptes pét miliont
dolarti k zalozeni dvou ,,Center beze zdi®

Marjorie byla jednim ze zakladajicich
¢lentt Néarodniho vyboru pro vyzkum
neurologickych poruch a poruch komu-
nikace (National Committee for Rese-
arch in Neurological and Communicati-
ve Disorders, NCR), koalice zdravotnich
organizaci a viid¢ich védcd, jejimz hlav-
nim ukolem je jednat se zdkonodarci o
navyseni financi pro Narodni institut pro
neurologické poruchy, poruchy komuni-
kace a cévni mozkové prihody. Jeji vymluvné a vzidy silné svédectvi podporilo riizné
zdravotni iniciativy NCR. Pracovala ve vykonném vyboru Public and Governmental
Information Committee (Vefejnd a vladni informacni komise) a také mu predsedala.

Pracovala jako konzultantka v fadé narodnich a mezinarodnich dobrovolnickych
organizaci pusobicich v oblasti zdravi. Diky grantu Robert Wood Johnson Foundation
navstivila Marjorie dvanact mést ve Spojenych statech, kde dala dohromady dobrovol-
nické organizace z oblasti zdravi a dohodla s nimi spolupraci na vyzkumu spole¢nych
témat. Mnoho skupin pak pod vlivem téchto inspirativnich setkani vytvorilo spolu-
pracujici sit. Jeji podpora a osobni poradenstvi bylo cennym darem pro huntingtonské
organizace v Australii, Belgii, Britanii, Francii, Italii, Jizni Africe, Kanadé¢, Mexiku, Ni-
zozemsku, na Novém Zélandu, ve Spanélsku a Zapadnim Némecku.

Marjorie se podilela na vydani dvou publikaci Narodniho institutu neurologickych
poruch, poruch komunikace a cévnich mozkovych prihod - Huntingtonova choro-
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ba: Vyzkumem k nadéji (Hope Through Research) a Symposium o Huntingtonové
chorobé: prispévky ze symposia v Centennial (Centennial Symposium on Hunting-
ton’s Chorea: Publication of Proceedings). Sama napsala monografii Osobni pohled
na genetické poradenstvi (Personal View of Genetic Counseling) a nékolik pfedmluv
k riznym publikacim o Huntingtonové chorobé. Vyznamné prispéla k fadé projekta
0 Woodym, v¢etné filmu Cesta ke slavé (Bound For Glory) a knih Woody Guthrie Song
Book (Zpévnik Woody Guthrie) a Woody Guthrie: A Life by Joe Klein (Zivot Woodyho
Guthrie od Joe Kleina).

Marjorie byla stfedem pozornosti na stovkach lékar-
skych konferenci, pfi rozhovorech v mediich a na se-
minafich. Jeji nejznaméjsi prednaska Tymovy pristup
k Huntingtonové chorobé (The Team Approach to
Huntington’s Disease) byla pro vzdélavaci tcely nahra-
vana po celych Spojenych statech. Dynamicka a ptso-
bivda Marjorie Guthrie presvédcila prezidenta Jimmy-
ho Cartera k zalozeni Komise prezidenta pro studium
neurologickych nemoci, véetné HD. Na doporucenich,
ktera byla zvetejnéna ve zpravé Komise z roku 1977, za-
lozila HDSA navrh lécby a péce o nemocné s HD.

Marjorie Guthrie zemfela jen nékolik mésicti pred
nalezenim markeru pro HD v roce 1983. Ale béhem
Sestnacti let, kdy pracovala na tom, aby HD neztistavala
skrytd v rodindch, ale dostala se do Sirokého povédomi,
pfinesla empatii a nadéji — nadéji pro budoucnost bez
HD - viem, kterych se tato devastujici nemoc dotyka.

Huntington’s Disease Society of America - HDSA

Dne 4. listopadu 1983 se z CCHD stala Huntington’s Disease Society
of America. Nadto se podaftilo spojit globalni komunitu rodin s HD
ve spole¢ném usili a odhodlani HD porazit.

Odkaz Woodyho a Marjorie

V roce 1983 vyzkumnik HDSA Coalition for the Cure (HDSA koalice pro 1é¢bu) Dr. Ja-
mes Gusella objevil prvni marker pro nemoc a po desetiletém hledani, na némz spolu-
pracovali vrcholovi védci v oblasti HD po celém svété, byl lokalizovan gen na kratkém
raménku 4. chromozomu.

Od té doby vyzkum rychle pokracuje a v roce 2004 vytvorila HDSA postup (pipe-
line) pro objeveni léku, ktery za¢ind podporou pokroku v zakladnim vyzkumu v la-
boratofi (HDSA Grants & Fellows program a prestizni HDSA Coalition for the Cure)
a pokracuje aplikovanym/prechodnym vyzkumem (HDSA partner CHDI), pak se po-
sune k pacientovi ve formé klinickych zkousek, které testuji nejslibnéjsi slozky, ¢asto
v HDSA Centers of Excellence (centra pro spolupraci, $pickova pracovisté). Dnes neni
pro rodiny otazkou ,jestli“ bude 1ék ¢i lé¢ba, ale ,,kdy*
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Soucasné vyzkumné iniciativy HDSA zahrnuji HD Human Biology Project, Berman-
-Topper HD Career Development Fellowship and the Donald A. King Summer Research
Fellowship. Tyto vlivné programy maji za cil podpotit smysluplny vyzkum HD financo-
vanim projektt zaméfenych na pacienty, podporou mladych vyzkumnik, kteti zkoumaji
HD jako soucast svych kariérnich plant a uvadénim budouci generace lékait a védct
do HD komunity. HDSA vytvorila bezplatny jednoduchy online nastroj na vyhledavani
lidi pro klinické zkousky. Pomoci tohoto nastroje vyhledava osoby s HD, poskytovatele
péce, dobrovolniky z oblasti zdravi a 1ékafe vhodné pro pravé probihajici studie. Prabéz-
né aktualizovand databaze zahrnuje studie jak z oblasti intervenci, tak pozorovani nebo
studii biomarkert, které jsou ve stadiu klinickych zkousek po celé Severni Americe.

V oblasti pé¢e HDSA vytvorila na-
rodni sit zdroju a referenci, které nepo-
kryva zadna z dalSich HD organizaci.

Centers of Excellence HDSA poskytuji

lékatské a socialni sluzby lidem postize-

nym nemoci a jejich rodinam. Na bez-

platné telefonni lince 1-800-345-HDSA

a na webové strance HDSA.org pomé-

hd HDSA zajistit pristup k témto sluz-

bam. Sekce HDSA, sdruzeni, regiony,

socialni pracovnici a podptrné skupiny spolupracuji s Centers of Excellence HDSA
na zvys$eni povédomi o nemoci a shanéji finan¢ni prosttedky pro vyzkum, vzdélavani
a sluzby rodindm.

Béhem svého zivota Marjorie ovlivnila mnoho lidi a zanechala po sobé vdé¢né na-
sledovniky. Nikdo nemtize zapomenout na jeji silu a inspirativnost. Jeji znackou se stalo
heslo ,,Lasku a pokoj“. Touto pozndmkou kon¢ila vSechny dopisy a vzkazy lidem, od
pratel a zndmych po mezindrodné uznavané osobnosti. Huntington’s Disease Society of
America je zasvécena dokonceni préce, kterou zapocala tato odvaznd Zena.

Woody Guthrie

Woody Guthrie byl americky zpévdk, skladatel a folko-
vy hudebnik, jehoz odkaz tvori stovky politickych pisni,
tradicionala a pisni¢ek pro déti, balad a improvizaci.
Casto vystupoval se sloganem ,, Tenhle néstroj poraZi fa-
je ikonicka ,,This Land Is Your Land” (Tohle je tva zem).
Mnozi zpévici a skladatelé uvadéli, Ze je zasadné ovlivnil
Woody Guthrie, mezi nimi napt. Bob Dylan, Phil Ochs,
Bruce Springsteen, Robert Hunter, Harry Chapin, John
Mellencamp, Pete Seeger, Andy Irvine, Joe Strummer,
Billy Bragg, Jerry Garcia, Jay Farrar, Bob Weir, Jeff Twee-
dy, Bob Childers, Tom Paxton a mnozi dalsi. Folkovy
hudebnik Arlo Guthrie je jednim z Woodyho osmi déti.
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Marjorie Guthrie

Dvacet let tancila Marjorie s New York-based Martha
Graham Dance Company. U¢ila také v sousedni Play-
house School of the Theater, Jewish Community Cen-
ter of Essex County a New Dance Group. V roce 1952
zalozila svou vlastni tane¢ni $kolu Marjorie Mazia
School of Dance.

Filozofie Marjorie Guthrie

Musi existovat silnd, dobfe podporovand narodni organizace, ktera bude zajistovat nej-
$ir$i moznou distribuci nasich edukativnich materiald rodindm s HD, lékattim, neuro-
logtim... celé védecké komunité a véem zdravotniktim kdekoli.

Musime pokracovat v naSem hledani rodin s HD, at Ziji kdekoli.

Musime aktivné podporovat sympozia, ktera se zabyvaji vyslovné HD, i ta, ktera se
zabyvaji pfibuznymi obory a nemocemi.

Musime podporovat a rozvijet usili jednotlivych sdruzeni v misté jejich ptisobeni
a SPOLECNE s N4rodni CCHD vytvotit nutné finanéni zdroje pro praci, kterou je ne-
zbytné vykonat.

Musime zacit program, prestoze v této chvili omezeny... poskytovani sluzeb rodi-
nam zatizenym nemoci, kdekoli jsou... nékdy v ptisobnosti lokalnich sdruzeni, a po-
kud je to nezbytné, poskytnout je i tam, kde to prekracuje moznosti mistniho sdruzeni.

Musime udélat véechno, co je mozné, ke zlepSeni a rozsifeni nasi komunikace se
sdruzenimi a s vefejnosti obecné s dot¢enymi i nedotéenymi rodinami.

Musime spolupracovat s existujicimi organizacemi ptsobicimi v oblasti zdravi a fe-
deralni, stétn{ i méstskou reprezentaci na zlepseni statusu ZDRAVI a ZDRAVOTNICH
PROGRAMU jako narodni priority.

Vsechna tato snaha musi byt vykonana v ramci nasich finan¢nich moznosti a zod-
povédnosti nasich ¢lent.

A nakonec si musime uvédomit, ze VYZKUM znamend mnoho. Jakykoli vyzkum na
poli genetiky a mozku a centralni nervové soustavy... jakkoli zaméfeny... miize ptispét
v kone¢ném dusledku k 1é¢bé, kontrole a ¢asné diagnostice HD.

Nasim prispévkem k uskute¢néni této ,filozofie®, musi byt zajisténi sluzeb specia-
listd, kteti by byli zodpovédni nasemu vykonnému vyboru a/nebo spravni radé a této
Hhlozofii®

BETANIE - PRIVETIVY DOMOV PRO KLIENTY S HCH

Mgr. Iva Dérrova

Témér patndct let uplynulo od pfijeti prvniho klienta trpiciho Huntingtonovou cho-
robou do nachodské Betanie. V priibéhu tohoto obdobi vyuzilo sluzbu domova a od-
leh¢ovaci kratkodobou sluzbu bezmala dvacet klient a klientek. Prostory domova se
stavaji pro prichozi zachytnym bodem za okolnosti, kdy jejich dosavadni fungovani je
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jiz netunosné, a nejen klienti sami, ale také jejich okoli stavajici tézkou Zivotni situaci
naprosto nezvladaji.

Ridké nejsou ptipady, kdy nemoc postihuje vice ¢lent rodiny, s nemoci se potyka
nejen rodi¢, ale soucasné se za¢nou prvni priznaky choroby projevovat i u jeho potom-
ki nebo se choroba projevi u vice sourozenct. Toto se tyka i dvou sester a také mami-
nek, pani Romany a pani Markéty.

Pani Romana byla pfijata do Betanie jako prvni, v bfeznu 2015. Klientka se nacha-
zela v situaci, kdy se péci o ni vénoval pritel a kamarad, ktery ji jako osob¢ bez pristresi
poskytl azyl ve svém byté, ale postupné jiz tuto péci nezvladal. Jeji biologicka rodina
byla zcela nefunkéni - maminka zemfela na nasledky HCH, manzel byl opakované
ve vykonu trestu odnéti svobody a syn René byl umistén do péstounské rodiny. Jeji
sestra Markéta, které bude vénovana pozornost v nékterém z pristich prispévk, byla
ptijata do naseho domova o dva roky
pozdéji, v dubnu 2017.

Béhem prvniho obdobi v Betanii
jsme s pani Romanou fe$ili neradostné
zédlezitosti - jiz zapocaté rozvodové ri-
zeni s manzelem, ktery se viibec nezaji-
mal o syna, zbyla po ném pouze exekuce
na spolecny majetek a dalsi dluhy, a se
kterym nebylo mozné se spojit. V tom-
to obdobi vyslo také najevo, Ze v rodi-
né péstound, kterd krom syna Reného
a dvou vlastnich déti pecovala soucasné
o dalsi tfi svéfené déti, dochazi k nasili
a zanedbéavani péce.
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Nakonec jsme si navzdory mnoha
prekazkdam dokdzali spole¢né poradit.
Manzelstvi pani Romany bylo po jejim
vyslechnuti zastupkyni Okresniho sou-
du pfimo zde v Betanii v zafi téhoZ roku
rozvedeno. Souc¢asné jsme zustali ve spo-
jeni s pracovniky Organu socidlné prav-
ni ochrany déti, kam jsme podali podnét
k ptezkumu dosavadni péstounské péce.
Po probéhlém fizeni byl syn René z pés-
tounské péce odebran a umistén na pre-
chodné obdobi do Zatizeni pro déti vy-
Zadujici okamzitou pomoc - Détského
centra Veska u Sezemic, kde si zakratko
mezi ostatnimi détmi zvykl. V prubéhu
tohoto pobytu ve Veské jsme Renecka
navstévovali a spole¢né s pani Roman-
kou jsme zaslali Krajskému aradu Kra-
lovehradeckého kraje dopis s vyjadre-
nim, kterym maminka upfednostiuje
pobyt v ,,dobré“ péstounské rodiné pred
ustavni péci. Poté se objevila velikd na-
déje, nebot se o péstounskou péci ucha-
zela pani, kterd méla v Détském centru
Renecka spolu s ostatnimi détmi v péci
a bravala si ho na vikendy domu. Celé
snazeni pak mélo velice $tastnou dohru —
v breznu 2017 byl syn pani Romany René
Okresnim soudem v Pardubicich svéren
do péstounské péce pani Hertlové.

Je pravdou, Ze nemoc si pribézné
vybirala svoji dan, pani Romanka byla
pfechodné hospitalizovana v PN Havli¢-
kv Brod a v loniském roce ji byl zaveden
pro neustale horsici se poruchy polykani
PEG, kterym je potrava zavadéna pri-
mo do zaludku. Ptes veskeré tyto potize
jsem si naprosto jista, Ze nase klientka
i diky své povaze zaziva ve svém Zzivoté
okamziky $tésti pfi setkavani se svym
synem, sestrou, s rodinnym pritelem
panem Seibertem, a také u prilezitosti rtiznych akei a udalosti probihajicich v Betanii.
Spole¢né se uz tésime na dalsi prileZitosti setkdvani se a sdileni.
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DOMACI CVICENI NEJEN PRO PACIENTY

Bc. Helena Tlachacova

V ramci projektu domaciho cviceni pripravili lektorky kratké cviky pro kazdodenni
procvi¢ovani. Sami muiizete vyzkouset, zda jednoduché cviky zvladnete a zda pti pra-
videlném cviceni poznate néjaké zmény. Lektorky také pripravily kratka videa, na kte-
rych jednotlivé cviky prakticky predvadéji.

Pro cviceni si pripravte ruénik nebo utérku a maly pénovy micek — pokud nemate,

miuizete pouzit naptiklad smotané ponozky.

Horni konéetina

Cvi¢ime v sedé nebo vestoje, dle moZznosti:

propleteme ruce a stfidavé zvedame — nahoru, dold a do stran, na sttedu ruce vzdy
zastavime,

prsty rukou se dotkneme ramen a poté predpazime a zpét na ramena, smér pohybu
je velkym obloukem nahoru, jako kdyz sekame drevo,

propleteme prsty na rukou, pfedpazime a pohybem celych rukou délame v prosto-

ru krouzky, piSeme ¢islice od 0 do 10 nebo piSeme pismena celé abecedy.

Cvi¢ime v sedé, u stolu:

ruce polozime na stul, dlanémi dold, lokty opfené o stul a stfidavé zatiname prsty
v pést a roztahujeme do $irky,

ruce polozime na sttil, dlanémi doli, lokty opfené o stiil a stfidavé otd¢ime dlani
vzhtiru ke stropu a dolu ke stolu, prsty spojené,

ruce polozime na stul, dlanémi dolti, lokty opfené o stil a sttidavé se prsty dotyka-
me ramen a pokldddme ruce zpét na stul,

predpazime, a stfidavé mackame v dlani maly micek ¢i zmackané noviny, snazime
se co nejvice zmacknout, pfi mackdni miizeme otacet ruce dlani nahoru/dola.

Cvi¢ime vsedé, u stolu - prstovd gymnastika:
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maly mic¢ek/ponozky ptitlacujeme ke stolu kazdym prstem, stfidame pravou i le-
vou ruku, lze i obé ruce najedou, lokty poloZené na stole,
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« micek mackdme mezi jednotlivym prsty — palec + ukazovak, palec + prostrednik,
palec + prstenik a palec + malik, stfidime pravou i levou ruku, lze i obé ruce naje-
dou, lokty poloZené na stole,

o polozime ruce dlanémi na stil a s mirnym tlakem smérem do stolu roztahujeme
a pritahujeme prsty, stfidame pravou i levou ruku.

Cvi¢ime vsedé, u stolu:

o utirani stolu - jednu ruku polozime na ru¢nik/utérku a tdhneme po stole od sebe
a k sobé, k pravé a levé strané, stfiddme pravou i levou ruku,

o jednotlivymi prsty malujeme obrazek dle libosti,

 napiSeme svoje jméno na stole,

 napiSeme cisla 1-10,

o vzdy prosttidime obé ruce,

o stridavé piSeme/kreslime na malé plose stolu (hybou se pouze prsty a dlan) a na co
nejvétsi plose stolu (hybe se cela ruka).

Cviky opakujeme 5-10 x dle potieby si cviky nakombinujte i zvyste pocet, pre-
stavky délame podle tnavy. Vidy kontrolujeme, zda sedime/stojime vzpfimené,
nehrbime se.

Cvic¢ime radostné a soustiedéné :-)

PREVENTIVNi PROHLIDKY: JAK CASTO A KDY BYSTE NA NE
MELI JIT?
Prevence je nedilnou soudasti péce o zdravi. I kdyz se citite zdravi, neméli byste zapo-
minat na preventivni prohlidky, které mohou odhalit zdvazna onemocnéni ve stadiu,
kdy jsou lé¢itelna.

Zakonnou normou, ktera tuto oblast zdravotni péce upravuje, je vyhldska ¢. 70/2012
Sb., o preventivnich prohlidkach.

K praktickému lékari kazdé dva roky
Na pravidelnou kontrolu u svého praktického lékare,
kterou méte plné hrazenou ze zdravotniho pojisténi,
se objednejte kazdé dva roky. Co vas v ramci prohlid-
ky ¢eka? Pohovor s lékafem na téma vaseho zivotniho
stylu, prodélanych onemocnéni, stravovacich navyka,
pohybové aktivity. Ptipravte si také odpovéd na dotazy
ohledné vasi rodinné anamnézy, tedy jaka onemocnéni
se vyskytla ve vaSem nejbliz§im pribuzenstvu.

Soucasti prevence je laboratorni vysetfeni krve
a moci, orientacni kontrola zraku a sluchu, kontrola
krevniho tlaku, vySetfeni pohmatem miznich uzlin
a kontrola zil dolnich koncetin a také stavu kize. Dile
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by mél lékat pohmatem vysetfit bficho, §titnou Zlazu a poslechnout si dychani, pokle-
pem a poslechem vysettit srdce a plice.

Povinné se dnes jiz provadi také zakladni onkologicka prevence. Lékat by mél zkon-
trolovat platnost ockovani proti tetanu, a pokud jste starsi 45 let, ¢eka vas navic kontro-
la glykémie, tedy hladiny cukru v krvi.

K zubafi dvakrat rocné

Témért polovina dospélé ceské populace zanedbava pra-
videlné prohlidky stavu svého chrupu u zubniho lékare
a do ordinace zamiri az ve chvili, kdy se vyskytne akutni
problém, napriklad krvaceni ddsni nebo bolestivy zanét.

Kontrolu a zakladni oSetfeni u zubniho lékafe mate
hrazenou ze zdravotniho pojisténi dvakrat za rok. V ramci prohlidky probéhne vyset-
feni stavu chrupu, sliznic a mékkych tkani uvnitt astni dutiny, kontrola stavu Celisti
a pripadné vam lékat navrhne nejvhodnéjsi feseni pripadnych problémd.

Naslednd stomatologickd péce pak muze byt hrazena pojistovnami plné nebo ¢és-
te¢né, v nékterych pripadech je ale zcela nehrazena. Soudasti prevence byva i instruktdz
o spravné tstni a dentdlni hygiené, pfipadné vam Iékat doporuci navstévu u dentalni
hygienistky. Téhotné Zeny maji narok na preventivni prohlidku v zubatském kiesle dva-
krat v pribéhu téhotenstvi.

Narok na EKG
Pokud je vam vice nez 40 let, mate na kontrolu ¢innosti srdce pomoci EKG neboli elek-
trokardiografie narok zdarma kazdé ¢tyri roky. EKG ale byva dnes jiz pomérné béznou
soucdsti komplexni preventivni prohlidky v ordinaci vaseho praktického lékare.
Ptistroj velmi jednoduse, rychle a zcela neinvazivné zmonitoruje béhem par minut
¢innost srdce a upozorni lékare na vsechny i sebemensi odchylky od pravidelného ryt-
mu. Diky tomu se miiZete zacit vcas léCit a snizite tak riziko mozného srde¢niho selha-
ni. Objednejte se vcas, zejména pokud vés obcas potrapi pocity silného buseni srdce,
dusnosti, bolesti a tlakti na hrudi nebo zavraté.

Prevence rakoviny

Rakovinou tlustého stfeva nebo kone¢niku onemocni
ro¢né v Ceské republice témét deset tisic lidi, z toho
zhruba tetina této nemoci nakonec podlehne. Cesi se
bohuzel dlouhodobé drzi na prednich pri¢kach svéto-
vého zebricku této zhoubné nemoci.

Pokud je vam vic nez padesat let, miizete bezplatné
podstoupit bezbolestny a pohodlny test na takzvané
okultni krvéceni ve stolici, které mtize byt prvnim pti-
znakem nadorového onemocnéni (od véku 55 let ho
mate zdarma kazdé dva roky).
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O domaci test pozadejte praktického lékare, pokud vam ho sam nenabidne. Neni
¢eho se bat. Dostanete obalku se sadou tfi psanicek, kterd slouzi k odbéru tfi po sobé
jdoucich vzorka stolice, a pevné papirové lopatky k pohodlnéjsimu potizeni vzorki.
Vse tedy provadite v naprostém soukromi, laboratorni vyhodnoceni posléze zaridi
vas lékar.

Screening sice neni povinny, nikdo vas k vySetfeni nemtize nutit, v zijmu svého
zdravi byste ho ale neméli ignorovat.

Je vam vice nez 55 let? Pak méte navic narok na preventivni kolonoskopické vyset-
feni kone¢niku a tlustého streva, které se provadi od této doby nadale jednou za deset
let. Jde sice o trochu nepiijemné, ale dulezité vysetteni, jelikoz pokud se nadorové one-
mocnéni stfev odhali véas, mate pomérné velké Sance na tplné vyléceni.

Jedenkrat rocné ke gynekologovi

Vsem Zendm, které jsou star$i nez 15 let, hradi zdravotni pojistovny preventivni vyset-
feni v ordinaci gynekologa, a to jedenkrat ro¢né. Presto se na né pravidelné dostavi jen
asi polovina ¢eskych Zen. Podle 1ékatt jde o velkou nezodpovédnost.

Vysetfeni se provadi pohledem, pomoci gynekologickych zrcadel a také pohmatem.
Vétsina gynekologti také zkontroluje stav vnitfnich organt (délohy a vaje¢niki) za po-
moci ultrazvuku (sonografické vySetfeni). Soucasti prohlidky je samoziejmé odbér
vzorki tkané z délozniho ¢ipku, které se zasilaji do laboratore k mikrobiologickému
a cytologickému vySetfeni.

Pokud jsou jakékoli zmény na déloznim ¢ipku odhaleny vcas, 1é¢ba je vétsinou tGcin-
na, zatimco neobjeveny nador dokaze (nékdy i dost rychle) ¢ipek zcela znicit a prorust
do okolnich tkani. Rakovinou délozniho ¢ipku onemocni kazdoro¢né zhruba tisic ces-
kych Zen a téméf polovina jich nakonec v diisledku nemoci umira.

Kdy jit na mamograf?

Rakovina prsu je nejcastéjsim nado-

rovym onemocnénim u zen. V Ceské

republice funguje uz spoustu let dobte

propracovany systém celondrodni pre-

vence, ktery ale bohuzel vyuzivd zatim

jen zhruba 60 procent Cesek. Kazdé

zené, ktera jiz oslavila 45. narozeniny,

plné hradi mamografické vysetfeni je-

jich zdravotni pojiStovna, a to kazdé dva

roky. K objednani na vysetieni (v kterémkoli z mamografickych center v republice) po-

trebuje pacientka pouze doporuceni od gynekologa nebo praktického lékare.
Vy$etteni prsou (mamografické nebo sonografické) maji zdarma také mladé Zeny

od 25 let, a to v pripadé, Ze se v jejich blizké rodiné nemoc vyskytla nebo se ptimo

u nich samotnych objevuji jiné rizikové faktory. Cilem prohlidky je objevit zhoubny na-

dor jesté v tzv. preklinické fazi, jelikoz pocate¢ni stadium predstavuje obrovskou $anci

na plné vyléceni.
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Denzitometrie, senzitometrie

Vysetfeni hustoty kostniho mineralu ze-
jména v oblasti bederni patete, krcku
kosti stehenni, predlokti (1ze i celého téla)
velmi presné informuje o riziku osteopo-
rozy, riziku zlomeniny a ucinnosti lécby
osteopordzy. Bez doporucenti praktického
lékarte je vySetfeni plné hrazeno Zendm po
menopauze v ramci preventivnich pro-
gramu a déle je plné¢ hrazeno vysetfeni in-
dikované lékatem (gynekologem ¢i prak-
tickym lékafem). OhroZeny osteoporézou
samoziejmé nejsou jen zminéné postme-

ZENY A PREVENCE:
od 19 let a dale kazdé dva roky:

preventivni prohlidka u praktického Iékare

2x rocné stomatologické vysSetieni
(téhotné maji narok na prohlidku 2x
za téhotenstvi)

kazdé 2 roky orientacni chemické
vySetreni mogi

1x ro¢né preventivni gynekologicka
prohlidka (po skonceni povinné skolni
dochazky, od 15 let pak 1x ro¢né)
v 18, 30, 40, 50 a 60 letech: vysetieni
cholesterolu a tukovych latek v krvi

v 18, 40 a dale kazdé dva roky: kontrola
glykemie (hladiny cukru v krvi)

ve 40 a dale kazdé Gtyri roky: vySetfeni EKG

od 45 let a dale kazdé dva roky:
mamografické vysetreni

od 50 do 55 let jednou za rok: test
okultniho krvaceni ve stolici

od 55 let jednou za dva roky: test
okultniho krvaceni ve stolici

od 55 let a dale kazdych deset let:
endoskopické vysetreni stiev

monitoring chorob vajec¢nikt a délohy:
markery z krve pfi podezieni
na onkologické onemocnéni

vySetifeni pigmentovych skvrn v pfipadé
podezielého Utvaru
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nopauzalni Zeny, ale téZ muzi, kuraci, pa-
cienti na dlouhodobé terapii kortikoidy
nebo s ¢astymi zlomeninami v anamnéze.
Na zakladé vysledki denzitometrie pak
lékat déle muze predepisovat 1é¢bu hraze-
nou zdravotnimi pojistovnami.

Dalsi vhodna vysetfeni vzhledem
k diagnéze &i navykum
U kurakd je navic vhodné rtg vysetfeni
plic (zpravidla snimky zepfedu i z boku
nebo zeSikma, idedlné jednou za dva
roky) a vysetfeni ORL jako prevence ra-
koviny v oblasti dutiny tstni, hltanu a hr-
tanu, predev$im u lidi, ktefi trpi chrapo-
tem a drazdivym kaslem.

U diabetikil je vhodné o¢ni vysetfeni
- zejména stav sitnice, od 40 let jednou
za dva az ¢tyfi roky, ve vy$$im véku astéji.

MUZI A PREVENCE:

¢ od 19 let a dale kazdé dva roky:
preventivni prohlidka u praktického Iékare

¢ 2x rocné stomatologické vySetieni

¢ kazdé dva roky: orientacni chemické
vySetreni moci

¢ v 18, 30, 40, 50, 60: vysetreni
cholesterolu a tukovych latek v krvi

¢ v 18, 40 a déle kazdé dva roky: kontrola
glykemie (hladiny cukru v krvi)

¢ ve 40 a dale kazdé Ctyri roky: vySetreni EKG

¢ od 50 do 55 jednou za rok: test okultniho
krvaceni ve stolici

¢ od 55 jednou za dva roky: test okultniho
krvaceni ve stolici

¢ od 55 a dale kazdych deset let:
endoskopické vysetreni stiev

¢ vhodné zjisténi volného markeru
sledujiciho choroby prostaty pfi podezieni
na onkologické onemocnéni

vySetreni pigmentovych skvrn v pfipadé
podezielého Utvaru
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SOCIALNi PROBLEMATIKA

ZADOST O PRISPEVEK NA BYDLENI

Helpnet.cz

Stejné jako kazdy rok, i letos v ¢ervenci, je tfeba podat novou Za-

dost o prispévek na bydleni. Tentokrat na obdobi od 1. 7. 2018

do 30. 6. 2019. Zaroven je nutné, podle platné legislativy, doloZit

ptijmy a uhrazené naklady za 2. ¢tvrtleti leto$niho roku. Ptijemci

davky pak musi kazdé ¢tvrtleti dokladat prijmy a naklady souvi-

sejici s bydlenim, aby jim ndrok na ni nezanikl. Dolozit potfebné

doklady budou muset v nadchdzejicich mésicich také ti, ktefi pobiraji

ptidavek na dité. Zadatelé ale nemusi travit hodiny ¢ekdnim ve frontach.

Osobni navitéva kontaktniho pracovisté UP CR neni vidy nutna. Vyplnéné 7a-
dosti mohou lidé podavat i jinou cestou — pres podatelnu UP CR, postou ¢&i prostted-
nictvim datové schranky.

Pokud bude tteba cokoli doplnit nebo upravit, zaméstnanci ttadu uz pak zadate-
le sami zkontaktuji prostfednictvim pisemné Vyzvy k doloZeni nalezitosti nezbytnych
pro priznani naroku na davku.

Dolozi-li ¢lovék podklady pro narok na davku ve stanoveném terminu, na dané
¢tvrtleti o ni neptijde. Na vyfizeni tak ma del$i dobu nez jen prvnich nékolik dni na za-
¢atku kvartalu.

»Doporucujeme klientiim nespéchat na UP CR hned v prvnich dnech nového ¢tvrt-
leti. Pozadat o pfispévek na bydleni nebo dolozit potiebné podklady pro vyplatu
pridavku na dité je mozné az t¥i mésice zpétné. Na UP CR je tedy mozné dostavit se
nejen v pritbéhu Cervence, ale i srpna a zafi,“ upozoriuje generélni feditelka UP CR
Katetina Sadilkova.

Potiebné formulafe pro vyfizeni jednotlivych davek statni socialni podpory jsou
k dispozici na Integrovaném portalu MPSV (http://portal.mpsv.cz/forms), kde si je
lidé mohou stahnout a v klidu domova vyplnit.

»Abychom klienttim je$té vice usnadnili a urychlili vyfizovani zadosti o davky stat-
ni socidlni podpory, umistili jsme na webové stranky Uradu prace CR (http://portal.
mpsv.cz/soc/ssp/vzory-vyplnenych-formularu) také vzory vyplnénych formulatt. Ty
jsou samozfejmé k dispozici i na viech kontaktnich pracovistich UP CR,“ dopltuje
teditelka Odboru pro socialni véci Generalniho feditelstvi UP CR Zdetika Cibulkova.
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V ramci proklientského piistupu nabizi Utad price CR té2z moznost objednat se
na urcity termin. Na nékterych pracovistich je mozné tak ucinit on-line.
na prislu$né zaméstnance jsou dostupné na webovych strankach jednotlivych pracovist
UP CR (www.uradprace.cz).

»V ptipadé rodi¢ti s malymi détmi, téhotnych Zen nebo osob se zdravotnim postize-
nim apod. pomahaji s jejich rychlej$im odbavenim pracovnici informacnich center ¢i
asistenti prevence kriminality,“ shrnuje Katefina Sadilkova.

Na nékterych kontaktnich pracovistich funguji informacni centra. Také jejich pra-
covnici pomohou klientiim s vyplnénim zadosti. A Zadatelim poradi v ptipadé nejisto-
ty pti vypliovani i specialisté UP CR, ke kterym si ptisli podat zadost.

V neposledni fadé se pak lidé mohou obracet s obecnymi dotazy, nebo pokud si
nevédi rady s vyplnénim konkrétniho formuldfe, na Call centrum UP CR. Jeho ope-
ratoti jsou zdjemctim k dispozici denné, a to v pondéli a ve stiedu od 8 do 17 hodin,
v utery a ve Ctvrtek od 8 do 15 hodin a v patek od 8 do 13 hodin na telefonnim cisle
844 844 803.

Zajemci mohou své dotazy posilat také elektronickou cestou na e-mail kontaktni.
centrum@mpsv.cz nebo callcentrum@mpsv.cz. Lidé mohou do Call centra UP CR
psat a volat i v pripadé, ze budou pottebovat radu tykajici se zprosttedkovani zamést-
néni, evidence na UP CR, podpory v nezaméstnanosti nebo rekvalifikace. Vzhledem
k povinnosti ml¢enlivosti mohou operatoti poskytovat informace v obecné roviné. Po-
kud nékdo pottebuje fesit konkrétni zaleZitosti, je tfeba obratit se na prislusné kontakt-
ni pracovisté UP CR.

KOMU JE URCENO DLOUHODOBE OSETROVNE

Helpnet.cz

Letos od 1. ¢ervna si lze poprvé pozadat o novou davku nemo-
cenského pojisténi - dlouhodobé oSetfovné. Tato az 90denni
davka umozni lidem zistat doma v situaci, kdy budou pecovat
o ¢lena rodiny, ktery byl hospitalizovan po dobu nejméné 7 dni
a u kterého osettujici lékat zdravotnického zarizeni poskytujici-

ho luzkovou pé¢i (zpravidla nemocnice) rozhodl, Ze jeho zdravot-

ni stav vyzaduje po propusténi z hospitalizace domaci celodenni péci
po dobu nejméné 30 dni.

Aby viibec vznikl na dlouhodobé o$etfovné narok, musi byt splnény zakonem dané
podminky. A ty se vztahuji jak na osoby, které podle rozhodnuti lékafe nemocnice
pottebuji dlouhodobou pé¢i, tak na pecujici osoby,“ sdélil zastupujici Gstiedni feditel
CSSZ Pavel Krejéia doplnil: ,Vzhledem k tomu, Ze 1ékat nebude moci rozhodnuti o po-
ttebé dlouhodobé péce vydat zpétné, doporucuje se pozadat o né pti propusténi z hos-
pitalizace, ktera trvala nejméné 7 dni, vzdy kdyz lékat usoudi, Ze zdravotni stav oSet-
fované osoby bude vyZzadovat celodenni péci alespon dal$ich 30 kalendérnich dnd.“
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Plati to i v ptipadé, kdy ma péci v domacim prostredi poskytovat prvotné oSettujici
osoba, které se nebude dlouhodobé osetfovné vyplacet (napt. z diivodu, ze neni za-
meéstnana). V budoucnu v8ak mtize dojit k vysttidani pecujicich osob a bez vystavené-
ho rozhodnuti o pottebé dlouhodobé péce by dalsi sttidajici osoby nemohly na davku
uplatnit nérok.

V jakych situacich lékai vystavi

rozhodnuti o potiebé dlouhodobé

péce?

V pripadé zavazného zhorseni zdravot-

niho stavu z divodu vézné nenadalé ne-

moci nebo drazu, po némz nésledovala

hospitalizace ve zdravotnickém zafizeni,

ktera trvala alespon 7 kalendarnich dnu

po sobé jdoucich, a soucasné osetiujic

lékar zdravotnického zatizeni poskytuji-

ciho luzkovou pééi usoudil, Ze zdravotni

stav propousténé osoby do domdciho prostfedi bude nezbytné vyzadovat poskytovani
celodenni péce alespon po dobu nasledujicich 30 kalendarnich dna.

Smyslem dlouhodobého osetfovného je usnadnit péci o vazné nemocné a zdravotné
postizené osoby, u kterych nastalo zavazné akutni zhorSeni zdravotniho stavu. Neni
primarné urceno pro situace, kdy dochazi ke kolisavému zhor$ovani chronického ne-
ptiznivého zdravotniho stavu nebo je napt. zahdjena rekonvalescence po planovanych
vykonech (jako napt. vyména kloubu, transplantace apod.).

Poprvé budou moci oSettujici lékati zdravotnického zatizeni poskytujiciho lizko-
vou péci vystavit rozhodnuti o pottebé dlouhodobé péce 1. Cervna, avsak za predpokla-
du, Ze jde alespon o sedmy den hospitalizace propousténé osoby.

Jaké jsou podminky pro narok na dlouhodobé osetfovné?

Aby mohla byt davka oSetfujici osobé vyplacena, je zakladni podminkou jeji ucast
na nemocenském pojisténi, tj. napt. trvani zaméstnani, které zalozilo ti¢ast na pojisténi
v dobé nastupu na tuto davku (z prijmu ze zaméstnani je odvadéno pojistné na social-
ni zabezpecleni). Pritom plati, ze pred zac¢atkem Cerpani davky trvala Gcast na nemo-
cenském pojisténi u zaméstnance alespon po dobu 90 kalendarnich dnii v poslednich
4 mésicich.

U osob samostatné vydéle¢né ¢innych (OSVC) musi byt pro nirok na davku spl-
néna podminka dobrovolné dcasti na nemocenském pojisténi OSVC alesponi po dobu
3 mésicti bezprostredné predchazejicich dni néstupu na dlouhodobé osettovné. OSVC
nesmi v dobé pobirani této davky vykonavat osobné samostatnou vydéle¢nou ¢innost.

Specifickou podminkou pro narok na dlouhodobé osetfovné je, Ze osetfovand osoba
udélila souhlas s poskytovanim dlouhodobé péce osettujici osobé, a to na tiskopise Za-
dosti o davku. U nezletilych osob, které nenabyly plné svépravnosti, se udéleni souhlasu
s poskytovanim dlouhodobé péce nevyzaduje.
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Komu budou okresni spravy socialniho zabezpeceni vyplacet dlouhodobé
osetfovné?
Okruh osob, které mohou brat dlouhodobé osetfovné z diivodu poskytovani dlouho-
dobé péce, je pomérné siroky. Mohou jimi byt ptibuzni (napt. manzelka, dospély poto-
mek, tchyné, $vagr, netef nebo snacha apod.) osoby vyzadujici dlouhodobou péci. Dale
osobou v domacnosti.

U osob bez pfimého ptibuzenského vztahu je zdkonem stanovena podminka spole¢-
ného mista trvalého pobytu s osobou, které je poskytovana celodenni péce.

Jaké doklady jsou potieba a jak
se o davku 2ada?

Narok na dlouhodobé osetfovné se
bude uplatiiovat prostfednictvim né-
kolika predepsanych tiskopist, nékteré
vystavuje pouze oSetfujici lékar zdravot-
nického zatizeni lazkové ¢i ambulantni
péce, jiné vyplni Zadatel o davku spolu
s osobou, o kterou bude pecovat. OSVC
doklady predavaji primo ,své“ OSSZ,
u které jsou registrovany, zaméstnanec
je OSSZ preda prostrednictvim svého
zaméstnavatele.

Jak je to s omluvenim nepiitomnosti v praci po dobu dlouhodobé péce?
Podle zakoniku prace udéluje zaméstnavatel zaméstnanci souhlas s nepfitomnosti
v préci k poskytovani dlouhodobé péce. Zpravidla tak uc¢ini na zakladé predlozeného
tiskopisu Zadost o dlouhodobé o$etfovné. Zaméstnavatel neni povinen tento souhlas
udélit jen v pripadé, Ze tomu brani vazné provozni problémy.

Neudéleni souhlasu zaméstnavatel ozndmi a zdtivodni zaméstnanci pisemné.
Pokud zaméstnanec bude mit za to, Ze zaméstnavatelem uvedené provozni divody
by udéleni souhlasu nemély branit, md moznost obratit se na oblastni inspektorat
préce.

Po jak dlouhou dobu je dlouhodobé osetfovné vyplaceno a je mozné se
vystiidat?
Davka se poskytuje maximalné 90 kalendarnich dnt ode dne vzniku potteby dlouho-
dobé péce, tj. nejdiive od sedmého dne hospitalizace. V ptipadé, Ze je oSetfovana osoba
opétovné hospitalizovand, nebude osetfujici osobé za dobu hospitalizace (s vyjimkou
prvniho a posledniho dne hospitalizace) dlouhodobé osetfovné vyplaceno.

Béhem cerpani dlouhodobého o$etfovného je mozné se vystridat napt. s jinym cle-
nem rodiny, avak vzdy pouze po celych dnech a se souhlasem osoby, které je péce
poskytovana. V pripadé pravidelného stfidani osettujici osoba k Zadosti o davku prilozi
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rozpis (harmonogram), ve kterych dnech bude poskytovat péci; i na rozpisu musi byt
uveden souhlas o$etfované osoby.

Osettujici osobé mutize dal$i narok na dlouhodobé o$etfovné (u téhoz ¢i jiného ¢lena
rodiny) vzniknout nejdtive po uplynuti 12 mésicti ode dne, za ktery méla naposledy
vyplaceno dlouhodobé osetfovné.

OMEZENiI SVEPRAVNOSTI

JUDr. Sarka Specianova, zdroj: Neurologia pre prx, 19/2018

Navrh na omezeni svépravnosti se podava u okresni-
ho (méstského, obvodniho) soudu, v jehoz obvodu je
trvalé bydlisté osoby, o jejiz svépravnosti se rozhoduje.
Pokud je tato osoba bez svého souhlasu umisténa ve
zdravotnim ustavu nebo v zatizeni socidlnich sluzeb,
tedi tyto pripady soud, v jehoz obvodu se dany ustav
nebo zafizeni nachdzi.

Aktivné legitimovan k podani navrhu je kazdy, kdo ma pravni osobnost (fyzicka
osoba, pravnicka osoba - napt. zdravotnicky ustav). Z obsahu navrhu musi vyplyvat,
z jakych skutkovych i pravnich divodi povazuje navrhovatel navrh za divodny a také
pro¢ dle néj nepostacuje uziti mirnéjsich a méné omezujicich opatfeni. Soud mtize
navrhovateli uloZit, aby v pfiméfené lhuté predlozil lékatskou zpravu o duSevnim sta-
vu osoby, o jejiz svépravnost se jednd; neni-li zprava predlozena, soud fizeni zastavi.
Z toho duvodu je vhodné lékatskou zpravu prikladat jiz v navrhu. Za navrh na omeze-
ni svépravnosti se neplati soudni poplatek.

Navrh na zru$eni nebo zménu rozhodnuti, kterym bylo rozhodnuto o omezeni své-
pravnosti, miize podat i ten, komu byla omezena svépravnost. Jestlize byl soudem jeho
navrh opakované zamitnut a nelze-li oéekavat zlepseni jeho stavu, mize soud rozhod-
nout, Ze mu toto pravo po primétenou dobu, nejdéle vak po dobu 6 mésict ode dne
nabyti pravni moci tohoto rozhodnuti, neptislusi.

Omezeni svépravnosti je do¢asné opatient, které chrani zletilého ¢loveka pred prav-
nimi jednanimi, k nimz kvili zdravotnimu stavu objektivné nema schopnosti. S ome-
zenim svépravnosti je spojeno i urceni zastupce, ktery tato jednani bude za doty¢ného
uskutecnovat. Timto zastupcem je soudem jmenovany opatrovnik.

Pravni tpravu omezeni svépravnosti vymezuji § 55 aZ 65 obcanského zakoniku,
na néz navazuji ustanoveni § 34 az 49 zékona o zvlastnich fizenich soudnich. Prava
osoby s omezenou svépravnosti upravuje i zdkon o zdravotnich sluzbach.

Omezeni svépravnosti vychdzi z téchto dvou zasad:

 neni mozné, aby doslo k uplnému odnéti (resp. zbaveni) svépravnosti. Svépravnost
jedince je pouze omezena. Rozsah omezeni vyplyva z vyroku soudniho rozhodnuti.
V tzv. béznych zélezitostech kazdodenniho Zivota muze doty¢na osoba jednat sama
i nadale,
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o omezeni svépravnosti je tak vyraznym zasahem, k némuz lze sahnout az jako k po-
slednimu moznému prostiedku, a to na zakladé rozhodnuti soudu a vzdy pouze
na omezenou dobu, nanejvys 3 roky (prodlouzeni je mozné).

Ob¢ansky zakonik stanovi, ze k tomu, aby mohlo dojit k omezeni svépravnosti ¢lovéka,

musi byt splnény vSechny tyto podminky:

« omezenije mozné jen v zdjmu clovéka, jehoz se to tyka,

« omezeni je mozné po jeho zhlédnuti,

o komezeni mize dojit jen s plnym uznavanim jeho prav a jeho osobni jedinecnosti,

o pfi stanoveni rozsahu musi byt dtikladné vzat v ivahu rozsah i stupen neschopnos-
ti ¢lovéka postarat se o vlastni zdleZitosti,

ok omezeni lze sahnout az tehdy, pokud by jinak hrozila zavazna jma a nepostaci-li
vzhledem k jeho zajmim mirnéj$i a méné omezujici opatteni.

Navrh na zahdjeni fizeni mize podat mj. i zdravotnické zafizeni (dle nové termi-
nologie zdravotni tstav).

Soud vyvine potrebné usili, aby zjistil nazor ¢lovéka, o jehoz svépravnosti rozhodu-
je, a to i za poutziti takového zptisobu dorozumivani, ktery si ¢lovék zvoli. Soud miize
omezit svépravnost v takovém v rozsahu, v jakém ¢lovék neni pro dusevni (kognitiv-
nf) poruchu, kterd neni jen pfechodna, schopen pravné jednat.

Duvodem k omezeni svépravnosti neni pouhd porucha schopnosti dorozumivat se
s okolim. Casové trvani omezeni svépravnosti méize byt dvoji:

« na dobu nutnou pro vyfizeni urcité zalezitosti,

« najinak urcenou dobu, nejdéle v§ak na 3 roky. Je-li zjevné, Ze se stav ¢lovéka v této
dobé nezlepsi, miize soud svépravnost omezit na dobu delsi, nejdéle vsak na pét let.
Po uplynuti této doby zanikaji pravni u¢inky omezeni svépravnosti. Mtize vSak byt

zahdjeno Fizeni o prodlouzeni doby omezeni. Pak t¢inky pavodniho rozhodnuti trva-

ji az do vydani nového rozhodnuti, nejdéle vsak jeden rok. Zméni-li se okolnosti, soud
své rozhodnuti bezodkladné zméni nebo zrusi, a to i bez navrhu.

Na zdkladé rozhodnuti o omezeni svépravnosti soud jmenuje opatrovnika. Pti vybéru
opatrovnika se prihlizi k pfanim opatrovance, k jeho pottebé i k podnétiim osob blizkych.

Opatrovnikem nelze jmenovat osobu, ktera neni zptsobila pravné jednat nebo je-
jiz zajmy jsou v rozporu se zajmy opatrovance. Dale nelze jmenovat ani provozovatele
zafizeni, kde opatrovanec pobyva nebo které mu poskytuje sluzby, ani osobu zavislou
na takovém zarizeni (napf. zaméstnance apod.).

Dale platna pravni uprava definuje oblasti, ve kterych nemiize jednat opatrovnik.
Jsou jimi vznik a zdnik manzelstvi, vykon rodi¢ovskych prav a povinnosti, pofizeni pro
ptipad smrti a prohlaSeni o vydédéni a jejich odvolani.

Vyslovit souhlas se zménou osobniho stavu opatrovance mtize opatrovnik jen
se souhlasem soudu (napf. otdzky rozvodu manzelstvi, uréeni rodicovstvi, osvojeni).
Omezeni svépravnosti neznamena (bez dalsitho omezeni) nemoznost uzavrit manzel-
stvi. Soud musi vyslovné rozhodnout, ze omezeni svépravnosti se vztahuje i na schop-
nost uzaviit manzelstvi.
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Pokud opatrovnik spravuje majetek opatrovance, nesmi bez souhlasu soudu ¢init
rozhodnuti, jejichZ vycet je uveden v § 483 NOZ. Rozhodnuti o omezeni svépravnosti
nema zadny vliv na pravo samostatné jednat v béznych zalezitostech kazdodenniho Zivota.

V praxi je tfeba rovnéz resit otazku, jaké jsou nasledky jednani bez opatrovnika.

I v ptipadech, kdy opatrovanec jednal samostatné, ackoliv mél za néj jednat opatrov-
nik, se obc¢ansky zakonik snazi spiSe zachovat platnost jeho jednani s tim, ze:

« jeho pravni jednani Ize prohlasit za neplatné, jen piisobi-li mu ujmu,

« jeho jedndni se naopak povazuje za platné, pokud jej opatrovnik schvalil,

« jeho jedndni se povazuje za platné, pokud jej schvalil opatrovanec sam poté, co
nabyl svépravnosti.

Je-li pacient osobou s omezenou svépravnosti, pravni fad (zejména zakon o zdravot-
nich sluzbach) v nékterych pripadech rozsituje okruh jeho prav, ale v jinych pfipadech
naopak jeho moznosti zuZuje.

Omezeni svépravnosti vyvolava tedy nasledujici dusledky:

o pravo na nepfetrzitou pritomnost opatrovnika, popiipadé osoby urcené opat-
rovnikem (zdkon omezuje toto pravo dvéma podminkami - jednak tim, Ze soud
ptimo vyslovi nezptisobilost pacienta rozhodovat o poskytovani zdravotnich sluzeb
a ddle tim, ze pfitomnost opatrovnika je v souladu s vnitfnim fddem zdravotnické-
ho zatizeni a nenarusi poskytovani zdravotnich sluzeb),

« pravo opatrovnika na poskytnuti informaci a kladeni otazek,

« nemoznost uplatnéni dfive vysloveného prani.

Zavérem uvadime pozndmku k moznosti jmenovani opatrovnika ¢lovéku, jehoz
svépravnost neni omezena. Clovéku, jemuz zdravotni stav ptisobi obtiZe pti spraveé jmé-
ni nebo pfi hdjeni jeho prav, jmenuje soud na jeho navrh opatrovnika a ve shod¢ s tako-
vym navrhem ur¢i opatrovnikovi rozsah jeho povinnosti a prav. Odvolani opatrovnika
je mozné na navrh opatrovance.

PRAVA PACIENTU BYT INFORMOVAN

PhDr. Ivana Plechata, zdroj: www.nrzp.cz, Cerven 2018

Prava pacientt byt informovan, jsou duleZita predevsim proto, aby pacient mohl odpo-

védné spolurozhodovat. Pacient musi mit dostatek vhodné podanych informaci a musi

mit ¢as a prostor pro piipadné dotazy.

Jaka jsou nejdulezitéjsi pacientova prava ve vztahu k 1é¢bé.

« Pravo na respektovani Vasi vile pti poskytovani zdravotni péce.

 Pravo na informace o vasem zdravotnim stavu, zejména pak pravo nahlizet do
zdravotnické dokumentace, potizovat si jeji kopie a opisy ¢i pozadat o vypis ze
zdravotnické dokumentace, nebo ur¢it okruh lidi, ktefi mohou informaci o Vagem
stavu dostat. MiiZete ale také zakdzat, aby informace o Vagem zdravotnim stavu
nékdo konkrétni dostal, a muzete také vyjadrit svoji svobodnou villi, Ze nechcete
byt informovan o podrobnostech o Vasem zdravotnim stavu.
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« Pravo na poskytovani zdravotnich sluzeb na nélezité odborné trovni, spolu s pra-
vem vybrat si poskytovatele zdravotnich sluzeb, pravo na konzultaci/nézor jiného
zdravotnického zafizeni ¢i lékare (piivodni poskytovatel je pak povinen zptistupnit
informace o zdravotnim stavu, které jsou pro posouzeni nezbytné, ale mize tuto
sluzbu zpoplatnit).

o Pravo na uctu, dastojné zachdzeni, ohleduplnost a respektovani soukromi.

o Pravo na pritomnost blizké osoby.

Jednim z kli¢ovych prav pacienta je povinnost poskytovatele zdravotni péce vyza-
dat si jeho svobodny informovany souhlas s konkrétnim vykonem, lé¢ebnym ¢i dia-
gnostickym postupem, véetné podani lékd. Toto pravo pacienta upravuje jak zakon
o zdravotnich sluzbach, tak i novy Obcansky zakonik. Bez takového souhlasu se az
na vyjimky stanovené zakonem (naptiklad stav nouze ¢i povinné lé¢eni), nesmi pro-
vést zadny zasah do télesné ¢i dusevni integrity pacienta. Informovany souhlas je bud
pisemny (vyzaduje-li to zdkon - naptiklad kdyz je pacient 1é¢en v ramci klinické studie
¢i souhlas s hospitalizaci) nebo ustni.

Co by se mél pacient v rozhovoru s lékafem dozvédét.

« Pri¢inu a pivod nemoci, jsou-li znamy, jeji stadium a predpokladany vyvoj.

o Jaké jsou moznosti 1é¢by, vyhody a nevyhody kazdé z nich a jak vysoka je pravdé-
podobnost tspéchu kazdé z nich.

o Jaky Iék, pro¢ a za jakym tcelem je podavan, o diisledcich a pripadnych omezenich
v Zivotospravé a dosavadnimu zpusobu Zivota v souvislosti s uzivanim léku, o ved-
lejsich ucincich, co v takovém pripadé délat, popripadé na koho se obritit.

o Vsech dalsich alternativach 1é¢by, které jsou podlozeny védeckymi daty, véetné
téch, které nejsou v CR hrazeny z vefejného zdravotniho pojisténi.

« Pripadnych zméndach v 1é¢bé/podavani 1éku, véetné toho, pro¢ lékat zménu navr-
huje. Je dobré védét, ze zména miiZe byt navrzena vyhradné z medicinskych diivo-
da, které odrazi aktualni zdravotni stav pacienta, nikoli naptiklad z ekonomickych
divodu toho kterého zdravotnického zafizeni.

Je jasné, Ze takového vzorového postupu neni vzdy v praxi jednoduché dosahnout,
a to z mnoha pri¢in jak na strané pacienta, tak také na strané lékare ¢i dal$iho zdra-
votnického personalu. Bariéry jsou v komunikaci také v bézném Zivoté a méli by-
chom si jich byt védomi a pokouset se je prekovavat. Na strané pacienta jde zejména
o informacni nerovnovéhu vici lékati, je na ,,cizi ptidé®, nerozumi latinskym sloviim,
laboratornim naleztim. Proto se ptejme, nebojme se zadat vysvétleni. Pokud jsme
nervozni, tzkostni a mame strach, ze si lékarovy odpovédi a doporuceni nebudeme
pamatovat, délejme si poznamky nebo si sebou do ordinace privedme blizkého ¢love-
ka. Bariéry mohou byt ale i na strané lékare — je pfetizeny, ma malo ¢asu na pacienty,
je pretizen administrativou, je po no¢ni sluzbé ¢i jen nema takovou schopnost vcitit
se do uzkosti pacienta.
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MOZNOSTI LECBY HCH V CR

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

Centrum bylo zaloZeno v r. 1994 a navazuje na nepferusenou tra-
dici Poradny pro extrapyramidova onemocnéni na Hennerové
neurologické klinice (od r. 1951). Centrum mad ve smyslu svého
statutu nadregiondlni ptisobnost pro celou Ceskou republiku se
zakladni spadovou oblasti v Ceskych krajich a prilehlych oblas-
tech Moravy. Cinnost Centra je multidisciplindrni, zahrnuje jak
klinické obory (neurologie, funk¢ni neurochirurgie, psychiatrie),
tak pomocné metody morfologické a funk¢ni diagnostiky.

Centrum se zabyva problematikou extrapyramidovych poruch v celé jeji $ifi véetné
vysoce specializovanych diagnostickych a lé¢ebnych postupt, jez jsou zde soustredé-
ny s ohledem na odbornost a ucelné vyuziti prostfedka (lé¢ba fokalnich a segmento-
vych dystonii botulotoxinem, funk¢ni neurochirurgie véetné implantace stimulatort,
kontinualni infuzni terapie pfenosnymi davkovaci, pé¢e o nemocné s Huntingtonovou
nemoci apod.). Mimo vlastni diagnosticko-terapeutické ¢innosti vede Centrum pre-
a postgradualni vzdélavani v dané problematice a metodicky piisobi na lékate v oblasti
své ptisobnosti, spolupracuje pri zakladani celostatnich registrt nemocnych a umoz-
nuje provadét dalsi prace celospole¢enského dosahu, zejména neuroepidemiologické
studie. Centrum je metodickou zakladnou pro svépomocné organizace nemocnych
a socidlni sluzby. V evidenci Centra je cca 4 900 nemocnych.

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

Centrum poskytuje zdkladni a superkonsiliarni diagnostické a terapeutické sluz-
by pro pacienty s Parkinsonovou nemoci, jinymi parkinsonskymi syndromy a dalsi-
mi onemocnénimi projevujicimi se tfesem, choreou, dystonii, myoklonem, tikem aj.
abnormalnimi pohyby. Soustfeduje zejména nemocné, u kterych nelze provést odpo-
vidajici diagnostiku a terapii poruch motoriky na nizsich specializovanych stupnich
zékladni a regionalni péce nebo na nespecializovanych klinickych pracovistich. Cent-
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rum dale provadi diagnostiku syndromologickou, topickou a etiologickou s vyuzitim
klinické zkuSenosti centra a komplexniho diagnostického vybaveni (kompletni labo-
ratof klinické neurofyziologie, CT, NMR a dal$i metody), vede medikamentosni lé¢bu
véetné specidlnich postuptl (napf. kontinudlni infuze apomorfinu, lokalni podavani
botulotoxinu v¢etné aplikace pod kontrolou EMG, hodnoceni u¢inku novych farmak),
indikuje funkéni neurochirurgické vykony (termoléze, léze gama-nozem, implantace
mozkovych stimulatori) a indikuje specializovanou rehabilitaci a fyzioterapii.

Kontakt:

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

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

www.neuro.lf1.cuni.cz

PORADNA PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENI
V PARDUBICICH

MUDr. Véclav Dostal

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficit
neurologické kliniky Pardubické nemocnice byla oteviena v roce
2000 jako pracovisté, které se bude primarné starat o pacienty
s Parkinsonovou chorobou a Alzheimerovou demenci. Ti jsou také
nejvice zastoupeni mezi pacienty, které v poradné sledujeme a 1¢-
¢ime. Ov8em postupem Casu, tak jak se poradna rozrustala a roz-
$irovala pole pisobnosti, jsme prevzali do péce nemocné i s jinymi
neurodegenerativnimi onemocnénimi, jako je multisystémova atrofie, rtizné jiné formy
demence a také fadu pacientt s Hungtingtonovou chorobou.

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

Z vy$e uvedeného vyplyvd, Ze mame tedy moznost se o pacienty s Huntingtonovou
chorobou starat komplexné a co nejvice usnadnit problémy a stradani jak jich samych,
tak jejich rodinnych prislusnika. Provadime diagnostiku choroby - jsme tedy schop-
ni zajistit zobrazovaci vySetfeni (magnetickou rezonanci mozku), laboratorni odbér
(v¢etné odeslani vzorku na genetické vysetieni do Prahy), neuropsychologické vysetie-
ni k uréeni poruch paméti, samoziejmé neurologické vysetfeni a dal$i potfebna konzi-
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lidrni vySetteni. V dal$im prubéhu se snazime 1é¢it pacienty a zmirnovat jejich pfizna-
ky preparaty v souladu s poslednimi poznatky lékatské védy. V akutnich ptipadech je
mozna kratkodobd hospitalizace na naSem oddéleni, popf. domlouvdme hospitalizaci
na zdej$im psychiatrickém oddéleni ¢i v 1é¢ebné v Havlickové Brodé. U pacienti v po-
kro¢ilych stadiich nemoci se snazime v sou¢innosti se socidlnimi sestrami nemocnice
najit vhodné socidlni zazemi (domov dtichodcii, penzion apod.). Provadime i posud-
kovou ¢innost pro ur¢ovani pracovni neschopnosti apod.

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

Timto textem jsem chtél predstavit nase pracovisté a povzbudit pacienty a jejich
rodinné prislusniky védomim, ze se maji kam obratit. Pacienttim z naseho regionu tedy
nabizime moznost lé¢eni a sledovani v nasi poradné.

Kontakt:

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

Kyjevska 44, 532 03 Pardubice

MUDr. Ale$ Kopal

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

FAKULTNi NEMOCNICE OSTRAVA

Ambulance pro extrapyramidové onemocnéni

a kognitivni poruchy

Ambulance je zaméfena na diagnostiku a lé¢bu Parkinsonovy

choroby a riznych sekundarnich parkinsonskych syndromt, par-

kinson plus syndromt a neurodegenerativnich onemocnéni (napf.

Huntingtonovy choroby), dystonie, riiznych dyskinetickych po-

ruch (tiky, myoklony, hemibalismy), esencidlni a dalsi druhy tre-
su. Ambulantni 1é¢ba zahrnuje provedeni klinického vySetfeni a diagnostickych testtl
(L-Dopa test, MMSE), prostudovani zdravotni dokumentace v¢etné farmakoterapie
a podrobné dovysetteni (laboratorni odbéry, zobrazovaci metody, sonografické vyset-
feni, EEG v¢. video EEG). Po stanoveni diagnozy je pacientovi doporucena adekvatni
1é¢ba. Pri diagnostice a 1é¢bé spolupracujeme i s jinymi obory — psychologicka a psychi-
atricka ambulance, geneticka ambulance, interni a urologicka ambulance.

Pacient musi mit doporuceni svého osettujiciho lékate a mél by s sebou prinést do-

stupnou zdravotni dokumentaci.
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Centrum pro kognitivni poruchy

Diagnostika typu a tiZe kognitivnich poruch s naslednou rehabilitaci, ktera je provadé-
na individualné a ve skupinach. K tomu je vyuzivana pocitaova ucebna s desiti poci-
taci s programem NEUROP 3 a ptistroj pro repetitivni magnetickou stimulaci a kogni-
tivni evokované potencialy. Kognitivni rehabilitace je ur¢ena pacienttim s kognitivnim
deficitem hospitalizovanym ve FNO a ambulantnim pacientim v domaci pé¢i. Cilovou
skupinou jsou pacienti s postizenim kognitivnich funkci na zdkladé akutniho nebo
chronického postizeni mozku. Z akutnich onemocnéni jde o cévni mozkové prihody,
kraniotraumata, neuroinfekce, z chronicky progredientnich stavii jde o demyeliniza¢ni
onemocnéni a neurodegenerativni onemocnéni (Alzheimer, MCI, demence u Parkin-
SONOVy nemoci).

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

Kontakt:

Fakultni nemocnice Ostrava

17. listopadu 1790, 708 52 Ostrava

MUDr. Pavel Ressner, Ph.D., telefon: 597 373 084, e-mail: pavel.ressner@fno.cz
MUDr. Eva Bartova, Ph.D., telefon: 597 373 110, e-mail: petrabartova@seznam.cz,
petra.bartova@fno.cz

www.fno.cz/neurologicka-klinika/ambulantni-cast
www.fno.cz/neurologicka-klinika/odborna-centra

FAKULTNIi NEMOCNICE OLOMOUC

Neurodegenerativni onemocnéni patii mezi zdravotné a socilné-
-ekonomicky nejzavaznéjsi. Zahrnuji Parkinsonovu nemoc a jiné
parkinsonské syndromy, Alzheimerovu nemoc a dals$i non-alzhei-
merské demence, Friedreichovu nemoc a jiné spinoceberellarni
atrofie, amyotrofickou lateralni sklerézu a dal$i onemocnéni pro-
jevujici se omezenim volniho pohybu, tfesem, choreou, dysto-
nii, myoklonem, tikem a jinymi abnormalnimi pohyby, demenci
a dal$imi kognitivnimi poruchami. Tato onemocnéni maji vesmeés vysokou prevalen-
ci — napf. Parkinsonova nemoc nejméné 1/1000 obyvatel, Alzheimerova nemoc stejné
tak. Neurodegenerativni onemocnéni se pfitom neomezuji na vyssi vékové skupiny —
napt. dystonické syndromy postihuji nejcastéji dospélé osoby v produktivnim véku,
Tourettettv syndrom ma maximum vyskytu v détstvi a dospivani, Alzheimerova ne-
moc za¢ind mnohdy pred padesatym rokem véku, podobné tak i Parkinsonova nemoc
a dalsi neurodegenerativni parkinsonské syndromy. Prognéza neurodegenerativnich
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onemocnéni se zdsadné zménila v poslednich letech s moznostmi moderni farmakote-
rapie, chirurgické 1é¢by a dal$ich postupil. Zatimco zakladni pé¢e miize byt provadéna
v terénu, komplikované stavy a vzacnéjsi poruchy predpoklddaji presnou diagnosti-
ku zalozenou predevsim na klinické zku$enosti s velkymi soubory nemocnych. Proto
v fadé vyspélych zemi vznikla podobna centra pro diagnostiku a 1é¢bu neurodegenera-
tivnich onemocnéni (Neurodegenerative Diseases Center), kterd zajistuji vysoce speci-
alizovanou (pfevazné ambulantni) péci o tyto nemocné a jsou zaroven skolicimi stre-
disky a vyzkumnymi zdkladnami. Prace téchto Center je multidisciplindrni, zahrnuje
jak klinické obory (neurologie, neurofyziologie, neurochirurgie, neuropsychologie,
psychiatrie), tak metody morfologické (neuropatologie) a funkéni diagnostiky (zob-
razovaci metody). V CR je zakladem ambulantni pé¢e 0 nemocné s neurodegenerativ-
nimi onemocnénimi sit terénnich neurologii. Neurologicka pracovisté na regionalni
urovni poskytuji zdkladni lizkovou péci o nemocné. Nadregionalni superkonsilidrni
pracovisté zajistuji zakladni, ale pfedev$im vrcholnou diagnosticko-terapeutickou péci
0 nemocné s neurodegenerativnimi onemocnénimi, provadéji specializovand $koleni
v dané problematice a vénuji se védecko-vyzkumné ¢innosti.

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

Kontakt:

Fakultni nemocnice Olomouc — Centrum pro diagnostiku a 1éCbu
neurodegenerativnich onemocnéni

|. P. Pavlova 6, 779 00 Olomouc

MUDr. Michaela Kaiserova, Ph.D.

Telefon: 588 443 411, e-mail: michaela.kaiserova@fnol.cz
www.fnol.cz
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PUJICOVNA ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK

PRO NEMOCNE HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

Plijcovnu zdravotnickych pomiicek pro ne-
mocné Huntingtonovou chorobou provozuje
Diecézni katolicka charita Hradec Kralové ve
spolupraci se Spolecnosti pro pomoc pFi
Huntingtonové chorobé (SPHCH).

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

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

Kreslo Omega Kreslo Halesworth

Podminky pronajmu: Pomicka se prenechava do uzivani na dobu
uréitou na zakladé doporuceni osetrujiciho odborného lékare.

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

Po dohodé zajisti organizace dovoz pom{cky na misto urceni.

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

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

www. huntington.cz www.hk.caritas.cz




PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH
V SANATORIU HELIOS V BRNE

Mgr. Lenka Raszykova

Preimplanta¢ni geneticka diagnostika (PGD) zahrnuje soubor mo-
lekularné biologickych metod umoznujicich popsat geneticky stav
embrya pred jeho implantaci v déloze. PGD je vazana na umélé
oplozeni (IVF). Hlavni vyhodou PGD je, Ze transferovana jsou
pouze ,,zdrava embrya“ (ta, u kterych nebyla prokdzana sledovana

abnormalita, v naSem ptipadé HCH).

Vseobecné vyuziva PGD dva ptistupy:

« na urovni chromozdémil sledujeme pocetni chromozémové abnormality (technika fluo-
rescendni in situ hybridizace FISH a celogenomové komparativni hybridizace CGH),

« na trovni gent detekujeme monogenni onemocnéni (technika polymerazové
tetézové reakce PCR).

Huntingtonova choroba patfi mezi monogenni onemocnéni a lze ji v rdmci neim-
planta¢ni genetické diagnostiky tspésné testovat. Tento PGD PCR test je v Sanatoriu
Helios Brno hrazen zdravotni pojistovnou.

Principem vysetfeni je vazebna 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®, pricemz kvalita testu se nijak nesnizi. V Sanatoriu
Helios se PGD PCR provadi na embryich ve stadiu blastocysty, tj. po pétidenni a/nebo
Sestidenni kultivaci. Rutinni biopsii blastocyst provadi Sanatorium Helios jako jedno
z méla IVF center v Evropé a jeji hlavni vyhoda spociva v tom, Ze - na rozdil od biop-
sie tfidennich embryi - se bioptuji a vy$etfuji pouze embrya nejvyssi kvality, s nejvét-
$i pravdépodobnosti implantace (uchyceni se v déloze). VySetfené zdravé embryo je
transferovano do délohy, je-li jich vice, jsou zamrazena.

Co se tyce uspésnosti IVF a PGD PCR cykltl 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
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huntingtoniki, at uz nositelé mutace ¢i osoby v riziku, tvori v nasi PCR laboratoti nej-
pocetnéjsi skupinu ze viech vySetfovanych osob s monogennim zatiZenim v rodiné.
Potésujici je, Ze se k nam nasi klienti z vasich rad vraci uz i opakované, kdyz chtéji
poridit svému (a naSemu) ditku sourozence.

V pfripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr. Ditta Leznarova, klinicky genetik, tel.: 549 523 211 (recepce)
Mgr. Lenka Raszykova, laborator |ékarské genetiky, mobil: 732 856 553
Sanatorium Helios spol. s r.o., Stefanikova 12, 602 00 Brno
www.sanatoriumhelios.cz

PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH
V GENNETU V PRAZE

MUDr. Jan Diblik, Ph.D. (na fotografii), Mgr. Inna Soldatova, MUDr. David. Stejskal

Preimplantacni geneticka diagnostika (preimplanta¢ni genetické
testovani - PGD/PGT) je metoda, kterd umoziuje zjistit u za-
rodkd vzniklych pti umélém oplodnéni (IVF), zda nesou vlohu
pro sledovanou genetickou chorobu. Jde o moznost zabranit
prenosu dané choroby do dalsi generace bez nutnosti prena-

talni diagnostiky a nasledného ukonceni té¢hotenstvi. PGT musi

byt vidy spojeno s mimotélnim oplodnénim (IVF). To znamena,
ze Zena podstoupi hormonalni stimulaci, ¢imz je zajiSténo dozrani vice vajicek. Ta
jsou pak oplodnéna spermiemi partnera. Takto vzniklé zdrodky nechdme se vyvi-
jet v inkubdtoru pét dnu, poté pomoci mikromanipula¢nich technik odebereme
nékolik bunék tzv. trofoektodermu (¢ast embrya, ze kterého se pozdéji vytvari pla-
centa a plodové obaly) a vSechna odebrana embrya vitrifikujeme (Setrnou formou
zamrazime). Na DNA ziskané z téchto bunék je pak provedena vlastni analyza.
V dal$im menstrua¢nim cyklu Zeny je do délohy zavedeno embryo, které nenese
dispozici k Huntingtonové chorobé. Vysetfeni embrya na Huntingtonovu chorobu
je v soucasnosti standardné dopliovano i vySetfenim chromosomii (screening ane-
uploidii - PGT-A).

Preimplanta¢ni genetické testovani monogennich chorob (PGT-M), tedy i Huntin-
gtonovy choroby, je na naSem pracovisti provadéno tzv. nepfimou neboli haplotypovou
analyzou. Kazdy gen se v butice vyskytuje ve dvou kopiich - alelach. Jedinec jednu alelu
zdédi od otce a jednu od matky. Pomoci urcitych markert (znacek) odli$ime tyto dvé
alely (haplotypy) a sledujeme, ktera alela (kopie genu) se v rodiné dédi spole¢né s da-
nym onemocnénim. Podminkou pro tuto diagnostiku je mit k dispozici DNA od obou
partnert, kteti o PGT Zadaji, a od pfimého ptibuzného s geneticky potvrzenou HCH.
Vyhodou je moznost takto provést PGT i u zadatele v riziku, ktery nepodstoupil pre-
diktivni testovani. Vyfazena jsou embrya (zarodky), kterd nesou kopii genu spole¢nou
s nemocnym pribuznym (nejcastéji rodi¢em zadatele).
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PGT je v Gennetu provadéno od roku 2007, dosud bylo provedena u vice nez
100 rtznych monogennich chorob. Uspésnost (pocet gravidit po zavedeni embrya
do délohy) se pohybuje mezi 40-50 %. PGT Huntingtonovy choroby bylo poprvé pro-
vedeno v Gennetu v roce 2008. Jedna se o jednu z nejcastéjsich diagnoz, pro kterou
jsme o PGT zadani.

Cely proces (vstupni geneticka konzultace, pfiprava i provedeni IVF a PGT) muze
probihat na na$em pracovisti, ale spolupracujeme i s dal$imi IVF centry, ktera po mo-
hou provést IVF a biopsii embryi a zaslat nam vSechny vzorky k vysetfeni.

Metodu méme akreditovanou dle normy CSN EN ISO 15189, ti¢astnime se mezila-
boratorni kontroly kvality organizované britskou UK NEQAS.

Provedeni PGT je hrazeno z vefejného zdravotniho pojisténi. Partnefi hradi v kaz-
dém IVF cyklu tzv. mikromanipulace, tzn. injekci spermie do vajicka (ICSI) - 8 000 K¢,
prodlouzenou kultivaci (doba do odbéru bunék ke genetickému vysetfeni) — 2 500 K¢
a vitrifikaci (zamrazeni) — 6 000 K¢. Dalsi doplatky jsou za léky k hormonalni stimulaci
(obvykle do 15 000 K¢).

PGT predstavuje spolehlivou metodou prevence prenosu HCH do dalsi generace,
pro mnohé je eticky prijatelnéjsi nez podstupovat umélé ukonceni téhotenstvi. Nevy-
hodou je naopak nutnost podstupovat umélé oplodnéni a samozrejmé i jista finan¢ni
naroc¢nost. Pokud mate o toto vySetfeni zdjem, nebo o ném uvazujete, objednejte se
na genetickou konzultaci, pfi které vam bude v§e podrobné vysvétleno.

V piipadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr. Jan Diblik, Ph.D., tel.: 222 313 000, e-mail: jan.diblik@gennet.cz
Centrum |ékafské genetiky a reprodukéni mediciny Gennet, Kostelni 9, Praha 7
www.gennet.cz

PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH
V SANATORIU REPROMEDA V BRNE

Mgr. Miroslav Hornak, PhD. (na fotografii), Mgr. Jakub Horak, PhD., Ing. Tomas Kocur,
MUDr. llga Grochova, MUDr. Katefina Vesela, PhD.

Preimplanta¢ni geneticka diagnostika (PGD) je genetické vysetien,

které umoznuje zjistit u embryi vzniklych pfi umélém oplodnéni

(IVE), zda nesou vlohu pro sledovanou genetickou chorobu ¢i ni-

koliv. Cilem je vybrat embryo, které tuto vlohu neponese a prenést

ho do délohy matky. V ptipadé Huntingtonovy choroby (HCH) se

tedy PGD provadi za ucelem narozeni ditéte, které neponese vlohu
zpusobujici HCH.

V Centru asistované reprodukce Repromeda provadime PGD riiznych genetickych
onemocnéni zptsobenych nefunkénimi nebo $patné fungujicimi geny, které mtize nést
kterykoliv z nas. Takovym pripadem je i HCH. Specifikem této choroby jsou osoby
v riziku onemocnéni HCH. Tito lidé ¢asto nechtéji, nebo se stéle rozhoduji, zda pod-
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stoupit geneticky test, ktery potvrdi, nebo vylou¢i budouci propuknuti choroby. V Re-
promedé pouzivame technologii KARYOMAPPING na DNA ¢ipech, kdy pfitomnost
mutace u osoby v riziku HCH nepotfebujeme znét a také ji béhem PGD nevysetiuje-
me. Vyuzivame genetické markery v blizkém okoli genu, které ndm umozni rozpoznat
geny pochazejici z riznych rodovych linii. P¥i PGD pak preventivné vylou¢ime ten
gen, ktery osoba v riziku zdédila z rodové linie zatizené vyskytem HCH, a ktery je
spojen s 50% rizikem onemocnéni. Nebude nikdy znamo, zda osoba v riziku bude tr-
pét HCH ¢i nikoliv, pokud v budoucnu na vlastni pfani nepodstoupi geneticky test na
prislu$ném specializovaném pracovisti. Riziko zjisténi diagnoézy laboratoti provadéjici
PGD je timto eliminovano 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 privést na svét desitky zdravych déti rodica, kterych se geneticka one-
mocnéni tykaji. Ke véem etickym otazkdm a soukromi jednotlivcl spojenych s timto
onemocnénim pristupujeme v Repromedé s respektem a PGD provadime v souladu se
smérnici pro spravnou laboratorni praxi pro molekularné genetické vySetfovani Hun-
tingtonovy choroby (V. Kerblova & J. Zidovska; 2007) a Evropské spole¢nosti pro lid-
skou genetiku (ESHG).

Samotné PGD je spojeno s mimotélnim oplozenim vaji¢ek partnerky spermiemi
partnera. Z vyvijejicich se embryi odebereme jednu burku, coz ranému embryu nijak
neublizi, a odebrana bunka poslouzi ke genetickému testovani. Do délohy matky se
poté prenasi pouze embrya, u kterych geneticky test provedeny na odebrané 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. VySetteni
blastocyst se stava novym trendem, ktery umozni nejen spolehlivou diagnostiku, ale
i vybér embryi, které embryologové peclivé sleduji a umi lépe vyhodnotit jejich kva-
litu vyvoje. Diky hodnoceni morfologie a kvality embryi dokaZeme vybrat pro prenos
do délohy matky ta nejvhodnéjsi embrya a diky tomu dosahovat vysoké tspésnosti oté-
hotnéni. Nage laboratof je akreditovand dle mezinarodni zdravotnické normy CSN EN
ISO 15189, ¢imz napliuje pozadavky vysokého standardu kladené na zdravotnickou
laboratof provadéjici PGD. Podminkou akreditace je také pravidelnd ucast v mezind-
rodné organizovanych a nezavislych kontrolach kvality (UK NEQAS), kterych se nase
laborator tcastni. 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 vySetfeni provést okamzité
a necekat u paru s dokon¢enim individudlni ptipravy. Lé¢eny par si hradi pouze vy-
kony, které jsou béhem asistované reprodukce ve spojitosti s PGD nevyhnutelné a z-
roven nejsou zdravotnimi pojistovnami hrazeny. Jednd se naptiklad o injekci spermie
do vajicka (ICSI), prodlouzenou kultivaci embryi a doplatek za léky pro hormonalni

60 MOZNOSTI GENETICKEHO TESTOVANI vV CR



stimulaci, ktera je nutna pro odbér vétstho poctu vajicek. Doplatek za tyto vykony se
aktudlné pohybuje kolem 25 000 K¢ na lé¢ebny cyklus.

PIn¢é respektujeme a rozumime tomu, Ze zalezi pouze na individudlnim rozhodnuti
paru, kterého se HCH ptfimo tykd, 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 preimplanta¢ni a prenatdlni diagnostice nas nevahejte kon-

e

V piipadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

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

e-mail: kvesela@repromeda.cz, tel.: +420 533 306 351

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

tel.: +420 533 306 316

Mgr. Miroslav Hornak, Ph.D., molekularni genetik, e-mail: mhornak@repromeda.cz,
tel.: +420 776 850 577

Sanatorium Repromeda s.r.o0., Studentska 812/6, 625 00 Brno
www.repromeda.cz

DALSi MOZNOSTI GENETICKEHO TESTOVANI

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

Prenatalni testovani se provadi u plodu odbérem choriovych klku a vysledek je
znam do 2-3 dni. Testovani se provadi pouze v pripadé, ze jeden z rodi¢t je nemocny
nebo pozitivné testovany.

Presymptomatické (prediktivni) testovani podstupuji hlavné plnoleté osoby v ri-
ziku a zji$tuje se, zda zdédili/nezdédili mutovany gen HCH. Pro toto testovani jsou
nastavena pravidla — guidelines — ktera by méla byt vzidy dodrzovana.

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

Kontakty na jednotliva odbornd geneticka pracovi$té naleznete na internetovych
strankach www.huntington.cz v odkazu Kontakty/Multidisciplinarni tym nebo v Kon-
taktech na konci Zpravodaje Archa.
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JIHOCESKY KRAJ

Alzheimercentrum Pracheii

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

Kontakt:

Alzheimercentrum Prachen, 17. listopadu 2444, 397 01 Pisek
mobil: 773 377 016, e-mail: pisek@alzheimercentrum.cz
www.alzheimercentrum.cz/nase-zarizeni/pisek

Domov seniorti Budiskovice
Domov seniorti Budiskovice poskytuje pobytovou socialni sluzbu obéantm, kteti z da-
vodu véku a zdravotniho stavu vyZaduji pravidelnou pomoc druhé osoby a nemohou
jiz trvale Zit ve svém prirozeném prostiedi. Vékova kategorie uzivateld je od 55 let.
Nepretrzitou péci zajistuje zdravotnicky a osetfovatelsky persondl. Zdravotni lékarska
péce je zajisténa registrujicim praktickym lékatem a lékati specialisty, zprostfedkovani
zajistuji v piipadé potfeby odpovédni zaméstnanci organizace. Domov poskytuje uZivate-
lam sluzeb dle svych moznosti zdkladni rehabilita¢ni pé¢i dle indikace odborného lékare.
Ubytovaci kapacita domova je 100 ltizek. Socidlni zatizeni, sprchy a koupelny jsou
spole¢né na jednotlivych patrech. Strava je pfipravovana na zakladé receptur dietniho
stravovani dle jidelniho listku, ktery sestavuje referentka stravovani. Podava se 5krat
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denné - snidané, dopoledni svadina, obéd, odpoledni svadina a vecete. Strava je v Do-
mové prizptisobena svym slozenim, mnozstvim a upravou véku a zdravotnimu stavu
uzivateld. Domov Budigkovice je otevfenym zafizenim. Je zaruéen volny pohyb jak po
zatizeni, tak i mimo néj. Navstévy mohou uzivatelé prijimat kazdy den bez omezeni.

Kontakt:

Domov seniortl BudiSkovice, Budiskovice 1, 378 91 Budiskovice
tel.: 384 495 122, e-mail: info@ddbudiskovice.cz
www.ddbudiskovice.cz

JIHOMORAVSKY KRAJ

Diecézni katolicka charita v Brné

Diecézni katolickd charita poskytuje mnoho druht socidlnich sluzeb a v ramci projektu
prednasek zde probéhlo $koleni o Huntingtonové chorobé a specifikdch péée o pacienty
s HCH pro zaméstnance z charitni peCovatelské a osetfovatelské sluzby. Charitni oset-
fovatelska sluzba je zatfizeni Diecézni charity Brno - Oblastni charity Brno, jejimz po-
slanim je poskytovani odborné zdravotni péce ve vlastnim socidlnim prostredi klienta.
Charitni pecovatelska sluzba poskytuje sluzby seniortim a zdravotné znevyhodnénym
ob¢anim mésta Brna, ktefi potiebuji podporu v sobésta¢nosti pfi dennich aktivitach,
aby mohli co nejdéle ztstévat ve svém prirozeném domdcim prostiedi.

Kontakty:

Charitni o$etfovatelska sluzba, Zizkova 3, 602 00 Brno, tel.: 545 230 467,

e-mail: chos.brno@charita.cz. Charitni pecovatelska sluzba, Zizkova 3, 602 00 Brno,
tel.: 545 230 178, e-mail: chps@brno.charita.cz

www.brno.charita.cz

KRAJ VYSOCINA

Domov Kopretina Cernovice
Vizi organizace je vytvaret domov détem, mladezi a dospélym se zdravotnim postize-
nim, ktefi vzhledem ke své socidlni situaci nemohou Zit v pfirozeném prostredi. Diraz
je kladen na rozvoj prirozenych vazeb s okolim a rodinou.

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

Kontakt:

Domov Kopretina Cernovice, Dobesovska 1, 394 94 Cernovice
tel.: 565 427 11 e-mail: info@domovkopretina.cz
www.domovkopretina.cz
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Domov dichodcti Prose¢ u Posné

Domov dtichodct v Proseci u Posné po-

skytuje své sluzby v ramci Domov se

zvla$tnim rezimem a Domova pro oso-

by se zdravotnim postizenim, v soucas-

né dobé nabiz{ sluzby klientiim s HCH.

Vytvaii pro né bezpecné zazemi, mohou

se zaclenit do sou¢asného déni v domo-

vé a persondl se jim vénuje individualné.

Zatizeni spolupracuje s odbornymi lékari

z Prahy, napt. doc. MUDr. Jifi Klempif,

Ph.D. Jednou mési¢né do zatizeni dojizdi psycholozka a fyzioterapeutka, také tizce spolu-

praci s nutriénim terapeutem. Zdravotni sluzba je neptetrzité poskytovana 24 hodin denné.
Pro klienty s HCH bylo zakoupeno tzv. valedlo, na které mohou bezpecné cvicit,

provadét nacvik jemné motoriky ¢i mluveného slova do hudby. Personal s pacienty

provadi nacvik feci, chiize a reflext polykani. Pfi hezkém pocasi je mozny pobyt a pro-

chazky v zahradach. Zatizeni si zaklada na velmi dobré spolupraci s rodinami.

Kontakt:

Domov dichodcl Prose¢ u Posné, Prose¢ u Posné 1, 395 01 Pacov
tel.: 565 383 097, e-mail: info@ddprosecposna.cz
www.ddprosecposna.cz

Domov se zvlastnim rezimem - Seniorpenzion Zd'ar nad Sazavou
Poslanim Domova je vytvorit podminky pro pocit jistoty a bezpeci osob se specificky-
mi pottebami, ktefi pottebuji pravidelnou pomoc v diisledku onemocnéni stafeckou
nebo jinou demenci a Alzheimerovou chorobou a zachovani jejich kontaktu s okolim.
Sluzba je poskytovana nepretrzité 24 hodin denné jako pobytové v bezbariérovém zafi-
zeni v centru mésta Zd4r nad Sézavou. Kapacita 40 lazek je rozdélena do 1, 2 a 3 lazkovych
pokojti s vlastnim socidlnim zafizenim. Jednotliva oddéleni jsou utvofena na jednotlivych
poschodich tak, Ze davaji osobam s demenci jasné vymezeny prostor pro jejich orientaci
a pocit bezpeci. Domov nemd vlastni kuchyn, strava je dovdzena a podévéna v jidelné nebo
rozvazena na pokoje obyvatel formou tabletového systému. Strava je zajiSténa 3x denné.
Domov nema zahradu, ale jsou k dispozici prostorné terasy, které zajisti odpocinek
v klidném prostfedi. Denni rezim je ptizptisoben specifickym potfebam a z4jmtim obyva-
tel. V pribéhu celého dne je o$ettujici persondl soucasti oddéleni z diivodu neustalého do-
hledu nad osobami trpicimi demenci a nutnosti poskytovat jim pomoc v prostoru a ¢ase.

Kontakt:

Domov se zvlastnim rezimem — Seniorpenzion, Horni 32, 591 01 Zd'ar nad Sazavou
mobil: 723 971 754, e-mail: seniorpenzionfit@socsluzbyzdar.cz
www.socsluzbyzdar.cz/sluzby/seniorpenzion-fit

64 MOZNOSTI POBYTOVYCH ZARIZENi PRO PACIENTY S HCH V CR



KRALOVEHRADECKY KRAJ

Diakonie CCE - stredisko Betanie v Nachodé

Nachodska Betanie je domovem s kapacitou 20 lizek nabizejici dva druhy sluzeb - 14 la-
zek pro klienty v domové a 6 na odleh¢ovaci sluzbé. K trvalym pobytim ve stfedisku
jsou piijimany ZTP osoby, v¢etné klientt trpicich Huntingtonovou chorobou, ve véku od
18 do 60 let. Aktualni pozadavky na trvalé umisténi klientt s HCH, muzi i Zen, nékoli-
kanasobné prevysuji soucasné moznosti domova. U kratkodobych odleh¢ovacich sluzeb
je cilova skupina ptijimanych osob rozsifena o seniory. Klienti jsou ubytovani prevazné
ve dvoultizkovych pokojich, pti¢emz trvale umisténi obyvatelé maji moznost zazadat si
o umisténi na pokoji jednoltizkovém. Stravovani se odviji od zvyklosti a potieb jednotli-
vych klientt.. K zakladni celodenni stravé je mozné pridat svacinu a druhou veceti a do-
koupit jidlo dle individudlnich pozadavkd. Klientim je poskytovana, vedle neptretrzité
osetfovatelské a asisten¢ni péce, zdravotni péce zajistovana odbornym persondlem a na
zakladé doporudenti lékare ¢i dle vlastnich pozadavki i rehabilitace a ergoterapie. V ramci
volnocasovych aktivit se klienti ucastni koncertt, divadelnich predstavent, vystav, navstév
restauraci, spole¢ného opékani ¢i oslav narozenin ostatnich obyvatel domova.

Kontakt:

Diakonie CCE - Stfedisko BETANIE, Sprefiarova 105, 547 01 Nachod
tel.: 491 423 154, mobil: 723 631 656, e-mail: betanie@diakoniecce.cz
www.betanie.diakoniecce.cz

Ustav socialni péée pro télesné postizené v Hoficich v Podkrkonosi

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

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

Kontakt:

Ustav socialni pé&e pro télesné postizené v Hoficich v Podkrkonosi,
Strozziho 1333, 508 01 Horice

tel.: 493 622 827, e-mail: info@usphorice.cz

www.usphorice.cz
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LIBERECKY KRAJ

Ostara p.o. Cvikov
V domové pro osoby zdravotné postizené je poskytovana sluzba s 24 hodinovou pod-
porou. Sluzba je zamérena na podporu samostatnéjsiho zpusob bézného Zivota dle in-
dividualnich potteb, poskytovani ubytovani, stravy, péce o sebe, péce o zdravi, podporu
pti napliovani a udrzovani rodinnych vztaht, pé¢i o domdacnost a vareni, pomoc pti
nakupovani a hospodareni s penézi a podporu aktivit pro volny cas.

Cilovou skupinou jsou muzi a zeny s mentalnim a kombinovanym postizenim ve véku
od 26 let, kteti jsou v nepfiznivé socialni situaci a vyzaduji pravidelnou pomoc jiné osoby.

Kontakt:

OSTARA, prispévkova organizace, Pivovarska 693, 471 54 Cvikov
tel.: 487 754 115, 483 103 263, e-mail: info@ostara.cz
www.ostara.cz

MORAVSKOSLEZSKY KRAJ

Diakonie CCE - stiedisko v Rymaiové

Poslanim strediska je provazet a podporovat ¢lovéka znevyhodnéného stafim, men-
talnim ¢i télesnym postizenim, a pomahat mu dosdhnout nebo udrzet stav télesného,
dusevniho a socidlntho zdravi, pohody a souladu s prostfedim, v némz zije. Stfedisko
poskytuje socialni sluzby (osobni asistence, pe¢ovatelska sluzba, tydenni stacionat, do-
mov pro seniory, domov se zvlastnim rezimem, socialné terapeutické dilny) - a sluzbu
odetrovatelskou (domadci péce). Jako kiestanska organizace usiluje také o zajisténi jejich
duchovnich potfeb a pastora¢ni péce.

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

Kontakt:

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

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

Pacientiim bez omezeni véku je dle jejich individualnich potteb poskytovana zejmé-
na komplexni o$etfovatelskd péce prizptisobend jejich zdravotnimu stavu, véetné pa-
liativni 1é¢by (1é¢by bolesti), psychickd pomoc a podpora nemocného a jeho blizkych,
ubytovani a stravovani. Lze také vyuzit moznost trvalé piitomnosti blizké osoby 24 ho-
din denné. Pokoje jsou vybavené 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.

Kontakt:

Hospic svatého Lukase, Charvatska 8, 700 30 Ostrava

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

Charita Ostrava
Cilem Charity Ostrava je zabezpecovani kvalifikované a komplexni pomoci lidem
po strance fyzické, psychické, socidlni i duchovni, pokud mozno s dirazem na akti-
vizaci osob, ke kterym pomoc sméfuje. Samoziejmosti je poskytovani profesiondlni
pomoci s maximalnim usilim a osobni lidsky ptistup k lidem, jimZz pomahdme,
akceptovani dustojnosti kazdého ¢lovéka bez ohledu na jeho momentalni stav ¢i
socialni situaci.

Cilové skupiny jsou seniofi, lidé se zdravotnim postizenim, lidé bez domova, matky
s détmi v tisni, ohrozené déti a mladez, lidé s duSevnim onemocnénim, lidé nevylécitel-
né nemocni v termindlnim stadiu zivota, lidé v neptiznivé Zivotni situaci.

Kontakt:

Charita Ostrava, Kofenského 1323/17, 703 00 Ostrava - Vitkovice
tel.: 596 621 094, mobil: 731 625 789

www.ostrava.charita.cz

PARDUBICKY KRAJ

Domov u fontany Prelouc¢

Domov u fontiny poskytuje nepfetrzité pobytové socialni sluzby seniortim a se-
ve svém domacim prostfedi. Domov se snazi svym obyvatelim vytvofit piijemné
prostiedi, porozumét jejich zivotni situaci a umoznit jim zit aktivné, podle jejich
prani a moznosti, vzdy s diirazem na jejich dtstojny Zivot. Domov u fontany je pfi-
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spévkova organizace Pardubického kraje a dnes, po ¢aste¢né rekonstrukei, disponu-
je kapacitou 230 uzivateltL.

Kontakt:

Domov u fontany Prelou¢, Libusina 1060, 535 16 Prelouc
tel.: 466 959 166, e-mail: info@domovufontany.cz
www.domovufontany.cz

Domov diichodcii Usti nad Orlici

Domov poskytuje sluzby Domov pro seniory, Domov pro osoby se zdravotnim po-
stizenim, Odleh¢ovaci sluzby a Poradnu. Sluzby jsou poskytovany neptetrzité jako
dlouhodobé nebo odlehéovaci pobytové sluzby socidlni péce, soucasti je celodenni
stravovani a prani pradla. Uzivatelé maji k dispozici ubytovani v jednoltizkovych,
dvoultizkovych nebo ttiltizkovych pokojich. Uzivatelim je dle individualnich po-
tfeb poskytovana komplexni odborna péce prostfednictvim zdravotnich sester, pra-
covnikd v socidlnich sluzbach a socialnich pracovniki. Cilovou skupinou jsou osoby
od 45 let.

Kontakt:

Domov diichodct Usti nad Orlici, Cihlaiska 761, 562 01 Usti nad Orlici
mobil: 734 793 446, e-mail: info@dduo.cz

www.dduo.cz

PRAHA

Diakonie CCE - stiedisko Zvonek v Praze 4

Domov strediska Zvonek nabizi tfi typy sluzeb — domov pro osoby se ZP, chranéné
bydleni a centrum dennich sluzeb. Sluzby jsou uréeny pro osoby se zdravotnim posti-
zenim (s mentalnim, pfipadné kombinovanym postizenim) a stfedisko ma zkusenosti
s pacienty s HCH.

Sluzba Domova je ur¢ena osobam ve véku od 10 do 60 let, které kvili svému posti-
zeni potiebuji celodenni pomoc a podporu druhé osoby v zékladnich Zivotnich doved-
nostech. Je zajisténo dlouhodobé ubytovani, strava, asisten¢ni, pecovatelské, rehabili-
ta¢ni a zdravotni sluzby a také moznost vzdélavani nebo pracovni ¢innost.

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

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

Kontakt:

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

www.diakonie-praha.cz

USTECKY KRAJ

Domov Potoky v Chiibské
Poslanim Domova je poskytovani nepretrzité pobytové socialni sluzby osobam, které maji
sniZzenou sobésta¢nost z divodu omezeni v dusledku chronického dusevniho onemocné-
ni, v¢etné vech druhti demence, a jsou plné odkazany na pravidelnou pomoc jiné osoby.
Podporuje sobéstacnost klientt s respektem k individudlnim pottebam a vytvari domaci at-
mosféru. Usiluje o to, aby uZivatelé ziistali soucasti piirozeného mistniho spolecenstvi. Re-
spektuje svobodnou viili uzivatelt ve vybéru aktivit a snazi se respektovat jejich rozhodnuti,
aby méli co nejvice zachovan pocit prirozeného zivota v pfijemném a bezpe¢ném prostredi.

Cilovou skupinou jsou osoby starsi 45 let, které maji snizenou sobésta¢nost z divodu
chronického dusevniho onemocnéni a jsou plné odkazany na pravidelnou pomoc jiné
osoby, potrebuji soustavnou péci a jejich snizend sobéstacnost jim nadale neumoznuje
setrvat v dosavadnim prostfedi ani za pomoci terénnich socialnich sluzeb.

Zatizeni upfednostiiuje zdjemce s Alzheimerovou demenci, jinym typem demence
a Huntingtonovou chorobou.

Kontakt:

Domov Potoky v Chribské, Dolni Chfibska 302, 407 44 Chfibska
tel.: 412 314 001, e-mail: info@domov-potoky.cz
www.domov-potoky.cz

Domov Severka Jitikov

Domov Severka se nachdzi v obci Jifikov a je soucasti Sluknovského vybézku v Usteckém

kraji. Areal tvori Ctyti objekty, ve kterych je umisténo 100 klienttl. Domov Severka poskytuje

pobytové sluzby a tstavni socidlni péci pro osoby se zdravotnim postizenim a chronickym

dugevnim onemocnénim ve véku od 27 let. Domov preferuje zdjemce z Usteckého kraje.
Domov poskytuje sluzby pro osoby s jinym zdravotnim, kombinovanym, mental-

nim, télesnym, sluchovym nebo zrakovym postizenim.

Kontakt:

Domov Severka Jifikov, p.o., Filipovska 582/20, 407 53 Jitikov
tel.: 412 338 122, 412 337 005, e-mail: reditel@domovseverka.cz
www.domovseverka.cz
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ZLINSKY KRAJ

Penzion Spokojené stati Pozlovice

Penzion Spokojené stati Luhacovice poskytuje sluzby osobam od 50 let — télesné a zdra-
votné postizenym a seniorim. Kapacita penzionu je 100 ltizek v jedno-, dvou- i vice-
luzkovych pokojich s vlastnim socidlnim zafizenim a ¢ajovou kuchyikou. V nabidce
jsou i dvoupokojové apartmany pro manzelské pary. V objektu Penzionu je poskytovana
domdci strava v rozsahu plné penze véetné dvou svacin. Ubytovanym je také poskytova-
na socialni sluzba osobni asistence podle zdkona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach.

Kontakt:

Penzion Spokojené stafi Pozlovice, A. Vaclavika 369, 763 26 Luhacovice — Pozlovice
tel.: 571 892 321, mobil: 774 131 021, e-mail: info@senioriluhacovice.cz
www.senioriluhacovice.cz

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim ve Zborovicich

Poslanim Domova je poskytovani podpory a péée dospélym uzivatelim (zendm i mu-
zm) se snizenou sobésta¢nosti v zakladnich zivotnich dovednostech. Tato podpora
a pomoc vychazi z individualnich potteb uzivateld, s rozvojem podpory jejich samo-
statnosti, socialniho zac¢lenovani a podporou motivace k takovym ¢innostem uzivatele,
které nevedou k jejich dlouhodobému setrvavani ¢i prohlubovani nepfiznivé socialni
situace.

Cilova skupina uzivatelt Domova jsou dospélé zeny a muzi od devatenactilet s men-
talnim, télesnym, pfipadné s kombinovanym postizenim. U téchto osob se predpoklada
¢asteéna nebo netplnd sobéstacnost v zakladnich zivotnich dovednostech, se snizenou
schopnosti uplatiiovat sva prava, coz miize vést ke vzniku neptiznivé socidlni situace
a potfebé vyuzivat socialni sluzbu Domova.

Kontakt:

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

www.ouss-uh.cz
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1. LF UK a VFN Praha

NEUROLOG. KLINIKA - CENTRUM EXTRAPYRAMIDOVYCH
ONEMOCNENI

Katerinskd 30, 120 00 Praha 2

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

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

Dotazy na psychiatrické problémy

MUDry. Tereza Uhrova, Ph.D., mobil: 602 327 487, e-mail: uhrovat@centrum.cz
Dotazy na psychologické problémy, napt. rozhodovani pri genetickém testovani
PhDr. 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. Romana Konvalinkova, tel.: 224 965 513

PSYCHIATRICKA KLINIKA
Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2
doc. MUDr. Martin Anders, Ph.D., tel.: 224 965 220, e-mail: anders.martin@vfn.cz

KLINIKA DETSKEHO A DOROSTOVEHO LEKARSTVI

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

Genetické konzultace

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

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

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

NEUROLOGICKA KLINIKA

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

KLINIKA PSYCHIATRIE
prof. MUDr. Kléara Latalova, Ph.D., tel.: 588 443 980, e-mail: klara.latalova@fnol.cz

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

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

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

ODDELENI LEKARSKE GENETIKY
MUDr. Nina Dvorackova, tel.: 597 372 527, e-mail: nina.dvorackova@fno.cz

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

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

Pekatska 53, 656 91 Brno

doc. MUDr. Marek Balaz, Ph.D., tel.: 543 182 637, e-mail: marek.balaz@fnusa.cz
PSYCHIATRICKA KLINIKA

Jihlavska 20, 625 00 Brno

MUDr. Libor Ustohal, Ph.D., tel.: +420 532 232 071, 2 229, e-mail: lustohal@fnbrno.cz
Ostatni pracovisté

PARDUBICKA KRAJSKA NEMOCNICE
Kyjevska 44, 532 030 Pardubice 3
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Dotazy na vyzivu

MUDr. Zuzana Kala Grofova, Nutri¢ni a dietologické oddeéleni, tel.: 466 012 999,
466 019 426, e-mail: zuzana.grofova@nempk.cz

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficity

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

PGD kliniky

SANATORIUM HELIOS spol. s.r.o.

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

MUDr. Dita Leznarova, klinicky genetik, tel.: 549 523 211

Mgr. Lenka Raszykova, molekularni biolog, mobil: 732 856 553
GENNET s.r.o.

Kostelni 9, 170 00 Praha 7, www.gennet.cz

MUDr. Jan Diblik, Ph.D., tel.: 222 313 000, e-mail: jan.diblik@gennet.cz
SANATORIUM REPROMEDA s.r.o.

Studentska 812/6, 625 00 Brno, www.repromeda.cz

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

LIFEtool, Diakonie CCE
Mobil: 776 264 536, e-mail: lifetool@diakonie.cz, www.lifetool.cz
Podpora a poradenstvi v oblasti komunikace a aktivizace.

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

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

Pujéovna zdravotnickych pomucek

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: jiri havelka@hk.caritas.cz
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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 socidlni poradenstvi je poskytovino bezplatné.

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

Umeéni doprovazet
Mobil: 604 414 346, e-mail: poradna@umenidoprovazet.cz, www.umenidoprovazet.cz

Psychologické poradenstvi
PhDr. Jana Koblihova, e-mail: jana.koblihova@cpost.cz
Dotazy na psychologické problémy, napt. rozhodovini osob v riziku o gen. testovini.

Poradenstvi v socialni oblasti
Mgr. & Bc. Dagmar Kluckova, DiS., Socidlni sluzby mésta Kroméftiz, p.s., Riegrovo
nam. 159/15, 767 24 Kromé&fiz, mobil: 774 771 051, e-mail: kluckova@sskm.cz

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

Poradenstvi v oblasti ergoterapie
Bc. Helena Tlachac¢ova, mobil: 734 583 168, e-mail: h.kirschova@seznam.cz

Poradenstvi v oblasti pohybové terapie zdravotné postiZzenych
Mgr. Marta Pudilova, e-mail: marta.pudilova@seznam.cz

Poradny pro rodinnou a psychologickou terapii

PhDr. Jan Vyhnalek, Centrum pomoc DUHA, ndameésti 5. kvétna 286, 500 02 Hradec
Krélové, e-mail: cpduha@centrum.cz

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

Poradna pro vyzivu

WWW.VyZivavnemoci.cz

Seznam ambulanci a lékard, ktefi mohou predepisovat nutri¢ni vyzivu na lékarsky
predpis, lze nalézt na www.skvimp.cz.
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ORGANIZACE A INSTITUCE

Ceské organizace

NARODNI RADA OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM V CR

Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 425, e-mail: nrzp@nrzp.cz, WWw.nrzp.cz
KOALICE PRO ZDRAVI, O.P.S.

Ulice 5. kvétna 65, 140 21 Praha 4, tel.: 261 174 079, 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 Poti¢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 association (EHA)

Evropska asociace pro pomoc pti HCH, www.eurohuntington.org,
e-mail: astri@eurohuntington.org

European Huntington's Diesease Network (EuroHD-net, EHDN)
Oberer Elsesberg 45/1, 89081 ULM, Germany; tel.: (+49) 731 500 63101,
fax: (+49) 731 500 63082, www.euro-hd.net, e-mail: info@euro-hd.net
Koordinator pro EHDN v CR

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

Huntington ‘s Disease Youth Organization

www.hdyo.org

Hereditary Disease Foundation

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

Internacional Huntington Assotiacion (IHA)

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

Némecko: Deutsche Huntington Hilfe e. V., www.huntington-hilfe.de
Nizozemi: Vereniging van Huntington, www.huntington.nl, www.hdlighthouse.org
USA: Huntington’s Disease Society of America, www.hdsa.org

Polsko: Stowarzyszenie na rzecz osob z choroba Huntingtona w Polsce,
www.huntington.pl
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Velké namésti 37/46, 500 03 Hradec Kralové
e-mail: info@huntington.cz, www.huntington.cz

PharmDr. Zderika Vondrackova — predsedkyné, Ceskéd Cermnd 41, 549 21 Ceska
Cermné, tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz
Ing. Martina Musilova, ttida Miru 60/B, 530 02 Pardubice, mobil: 775 321 784,
e-mail: office@huntington.cz

Iva Vestfalova, Stra¢ovska Lhota 19, 503 15 Nechanice, mobil: 725 044 525,

e-mail: ivavestfalova@seznam.cz

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

Ing. Jifi Hruda, EUR ING, manzel byvalé pacienty, otec pacientky

Bélobranské ndm. 6, 530 02 Pardubice, mobil: 724 903 243,

e-mail: hrudaHD@seznam.cz

Eva Jedlickova, dcera byvalé pacientky, zkusenost s presymptomatickym testem
Moravska 108, 700 30 Ostrava — Jih, mobil: 603 319 781,

e-mail: evajedlickova@seznam.cz

Véra Raflova, dcera byvalé pacientky, zkuSenost s presymptomatickym testem
Novodvorska 1099, 142 00 Praha 4, mobil: 604 424 427, e-mail: v.raflova@seznam.cz
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

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

Iva Vestfalova, manzelka byvalého pacienta a matka pacientky

Strac¢ovskd Lhota 19, 503 15 Nechanice, mobil: 725 044 525,

e-mail: ivavestfalova@seznam.cz

Marie Zemanova, manzelka byvalého pacienta

Smetanova 362, 285 22 Zruc nad Sdzavou, mobil: 732 341 272,

e-mail: zemanova.marie@seznam.cz

76 KONTAKTY



UVOD .. iiiteicinieniiieieniiiesisiessessssessssssssessssssessesssssessesssessessessssssessesssessessns 1
Prekazka je jen motivace ke zlepSeni.........ccccociiiiiciniinniniciieccces 1
POZAE, AlE PIECE ..uvvreviveiereietrcieietreee ettt seb et neies 4
Je SPHCH potfebnd? UICIt€ Q0 ......cccvveuiureeeuiericniirieniisieneesisenessesessesessesssessessses 5
Zyladani problémovéno ChOVANI.........cc.oviuiirciiiccccce s 7
Aktiviza¢ni metody u imobilnich a nekomunikujicich pacient s HCH ................. 10
Jednoducha pravidla pro dobry noé¢ni spanek pacientt s HD
Najnovsie pristupy ku $taditt HCH ........ccoouuiiiiiiniiciiiccciecsccscieccssiecinns
Génova terapia — predklinické $tadie na TgHD miniprasatdch v Libéchove .......... 19

INFORMACE A OZNAMENI ...ttt ssssssssasssssssssssasens 25
Domaci pohybova cVICen ..o 25
Domaci ergoterapeutickd CVICeNI........cccvuriuiiiiieiniiciireicecccsec e 26
Marjorie Guthrie @ HDSA ... 31
Betanie - privétivy domov pro klienty s HCH.......coovviiiiiniiccccics 35
Domici cviceni nejen pro pacienty ... s 38
Preventivni prohlidky: Jak ¢asto a kdy byste na né méli jit?........cccccoevvevvivcinincnnnes 39

SOCIALNI PROBLEMATIKA .....coounririnnssisssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssens 43
74d0st 0 PHSPEVEK N1 DYALENT.....rrvvvrireerrrieeereeseeeieeseesee s sess st sessssenes 43
Komu je ur¢eno dlouhodobé oSetiovné............ccooeruiciiiniiininiicccceeces 44
Omezeni SVEPIAVIIOSTT .....c.cuiiuciiiiiiiiici s 47
Prava pacientl byt infOrmOVAN .........c.ovuiuiieiiiiniieisiceccc e 49

MOZNOSTI LECBY HCH V CRu...ourvrurrrrinsssissssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssss 51
Centrum extrapyramidovych onemocnéni Neurologické kliniky... .......cccccoovvucnencs 51

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni v Pardubicich
Fakultni nemocnice OStrava........ceveeveeeeneereeeeneereeeeneereeesseenenns

Fakultni nemocnice OlOmMOUC........c.ouiuieerniiniireneieeee s nsens
Preimplanta¢ni genetickd diagnostika HCH v Sanatoriu Helios v Brné .................. 57
Preimplanta¢ni genetickd diagnostika HCH v Gennetu v Praze.........cccoecveueucnnce 58
Preimplanta¢ni genetickd diagnostika HCH v Sanatoriu Repromeda v Brné.......... 59
Dalsi moznosti genetického teStOVAN ...........ccuevvcieiicieiieiieiciecsessc e 61
MOZNOSTI POBYTOVYCH ZARIZENI PRO PACIENTY SHCH V CR........ 62
JThOCESKY KI@j...ouveveieiiiic s 62
JIhomOravsky Kraj ......cocvuiiieiiieciiiccccccic s 63
KTaj VYSOCINQ...e.ouvieiiciceictctct sttt an 63
Kralovehradecky Kraj........c.cceviiiiiiciiicicccceccc e 65

OBSAH 77



LIBerecky KIaj ....ouveieieieiiciciicctc s
Moravskoslezsky kraj
Pardubicky Kraj.......ccoviviviiiciciciiciciccc s

USEECKY KEQJ.rrrvvvrereveneeesseeeeseseess s sessss s sss st et ss st sss s
ZUHNSKY KIQJ oo

HUNTINGTONOVA CHOROBAL.........ootritiiniitiinrinnicnecnncnncnesnessesssesssessne 79

78 OBSAH



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 tGplné 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 socidlni
izolace, predevsim kviili zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy muze hrat
znacnou roli téZ snaha onemocnéni utajit. ZatéZ je umocnovana pocitem vyjimec¢nosti
danym fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromé pribuznych niko-
ho se stejnymi problémy a ani u odbornikd vzdy nenajde patfi¢né pouceni a podporu.
Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s. (SPHCH) vznikla roku 1991
jako neziskova svépomocna pacientska organizace. Jejim cilem je poskytovat viestran-
nou pomoc a podporu pacientim a jejich rodinam, zlepSovat informovanost rodin,
profesionald i vefejnosti a zkvalitnovat dostupné sluzby a péci.

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

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

PharmDr. Zdenka Vondrackova
Ceskéd Cermn4 41, 549 21 Ceskd Cermn4
Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz
Ing. Martina Musilova

tf. Miru 60/B, 530 02 Pardubice — Zelené predmésti

Mobil: 775 321 784, e-mail: office@huntington.cz

Iva Vestfalova
Stracovska Lhota 19, 503 15 Nechanice

Mobil: 725 044 525, e-mail: ivavestfalova@seznam.cz

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

Pro pacienty
S poruchou
polykani

Fresubin® 3.2 kcal Drink

- vy$8i hustota pro snadné polykanf

- nejvyssi obsah energie a bilkovin na ml*
- vysoky obsah vitaminu D

+ maly objem 125 ml

- prichuté: vanilka-karamel, liskovy ofisek

Fresubin® 2 kcal Creme

- krémova konzistence pro snadné polykanf

- vysoky obsah energie a bilkovin

- vysoky obsah vitaminu D

- maly objem 125 g

- prichuté: vanilka, cokoldda, cappuccino, lesnf

jahoda
* Z nutriéné kompletnich pFipravkd EN203-1(11/2017)-CZ
Fresenius Kabi sro. tel: +420-22527041 FRESENIUS
Na StrZi 1702/65, Nusle fax. +420-2252710-562 KABI

140 00 Praha 4

e-mail: czech-info@fresenius-kabi.com
caring for life
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