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Znak SPHCH

Stylizovany

kvét

hvézdniku je

mezinarodnim

symbolem %
spole¢nosti pro

HCH. Rzovy kvét

ve tvaru lidské

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

silu a rozvoj svépomocnych
spole¢nosti pro pomoc pfi HCH
na celém svété i mezinarodni sit
védeckych pracovist hledajicich
na nemoc lék. Znak je

symbolem nadéje v budoucnost.

Motto
,Vkrada se mi do duse bolest,
ale ja ji nedovolim se tam
rozprostfit, prosté si zakazu se
ji zaobirat.”
Frances Saldan,
matka pacientky s HCH

LJediny smysl Zivota s HCH je
Zit pro tuto chvili, protoze laska
je vSude kolem nas.”
Liz Esquivel,
pacientka s HCH

2IVOT SE NEDA ODKLADAT O ROK
O DVA, MUSI SE ZiT TED, JAKY JE
A JAK TO JDE

PharmDr. Zdefika Vondrackova

Vézeni a mili ¢tenéri,
dovolte mi abych se pokusila zhod-
notit nelehky rok 2020 v praci
SPHCH a pokusila se Vam napsat
par milych a povzbudivych slov
o0 vanoc¢ni atmosféfe a nadéji, kterou
nam kazdoro¢né oslava narozeni Jeziska
ptinasi a posiluje nas do dalsiho Zivota.

Kazdy z Vas se musel v leto$nim roce rliznym zpi-
sobem prizptisobit pozadavkim a nafizenim vlady
a v mnohém své Zivotni stereotypy zmeénit. Sama jsem
chvilemi méla pocit, jako bychom se dostali do vale¢né-
ho stavu, protoze jsme narychlo museli v prvni viné zmé-
nit pravidla a zajistit provoz lékarny v improvizovaném
chodu. Nez jsme se trochu vzpamatovali, byla tu druhd
vlna, kdy jsme uz byli 1épe ptipraveni, ale nebyli jsme vii-
bec odpocati. Nestihli jsme si chvilku po praci spole¢né
posedét a popovidat si a ani letni dovolené nebyly letos
dostate¢né odpocinkové.

Cely rok byl pro mé a asi i pro Vas velice stresujici, vy-
Cerpavajici. Nejnarocnéjsi byl podle mé pro matky, které
se museji starat doma o $koldky a po préci zajistit jejich
vyuku a domacnost. Netusim, jak cely rok finan¢né zvla-
daji ti, kdo prisli nucené o praci, maji uvér, jesté pripad-
nou péci o nemocného ¢lena rodiny a k tomu $kolaky.

A stejné tak jako za véle¢ného stavu zivot musi bézet
dal, neda se zastavit a odlozit o rok o dva, tak je tomu i le-
tos. Takze v druhé vIné chod nemocnice, alespon u nés
v Pardubicich, bézel s méné omezenimi nez v prvni viné,
i kdyz nemocnych s covidem ve vazném stavu bylo hos-
pitalizovano, tedy jesté je, daleko vice neZ ve viné prvni.

V prvni viné byla v ¢eské spolec¢nosti velka solidarita
a nékteri dokonce vérili, ze kdyz se semkneme, nemoc se
zastavi a Ze uz tu dale zadny covid nebude. Zavieme hra-
nice, uzavieme se v domacnostech a bude to jako za so-
cialismu. Prosté nds vlada ochrani a my budeme ,,spaseni
a zachranéni“ pred vpadem nemoci. Toto bylo z mého
pohledu zcela naivni. Covid vSak nezmizel a stejné tak
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jako u $panélské chtipky prislo nékolik vin a ani nyni nas covid neopousti a nemiizeme
Cekat, ze nas nékdo od nemoci zachrani.

Zivot se tedy nezastavil a my vsichni se musime ptizptisobit, a i kdyz nékteré z Vis
mobhla potkat v leto§nim roce ztrata blizkého, kde pri¢inou nebyla HCH, musime se
usebrat a Zit v nadéji dale. Mozna néktefi mohou namitnout, Ze nejsou vétici v Boha
a Zze Vanoce jsou jen tradi¢ni svatky, které se u nds slavi od nepaméti. Prece vsak jen
poselstvi 0 nadéji a lasce je to nejdulezitéjsi, co nas v zivoté posiluje a vede dal, at v Boha
véfime ¢i nikoliv. Véfim proto, Ze leto$ni Vanoce nam znovu vliji optimismus a nadéji
a ze se nevzdame.

My z rodin zatizenych Huntingtonovou nemoci vydrzime opravdu hodné. Jsme
k tomu nuceni nemoci, ktera je krutd a krade ndm nase blizké postupné a méni je
v opravdu zavislé a na nas odkdzané cleny rodiny. Jenomze tato ,,zkouska“ z nas po-
stupné dela velice citlivé a odolné pecovatele, matky, otce a vibec lidi, ktefi maji radi
Zivot i s jeho handicapy a ktefi si dokdzou se Sevéikovymi radostné zatancit v kruhu
a zazpivat nddherné moravské lidové pisnicky. I pres krutou nemoc, kterd nas v zavéru
pohlti, neztracime lasku, kterou svym nemocnym projevujeme dotyky, vypravénimi,
vzpominkami a tim, Ze jsme stale s nimi. Véfim, jsem presvédcend, ze pacient s HCH
nas vnima do poslednich okamzikil svého Zivota a je s ndmi vnitiné propojen.

Citim, Ze ti, kdo jezdi na rekondi¢ni pobyty a nechtéji zstavat s nemoci izolovani
a oddéni osudu, chtéji si popovidat o moznostech 1é¢by, zvladnuti vychytavek, které
Zivot s nemoci usnadni, zase v roce 2021 radi pfijedou na rekondi¢ni pobyty, které pro
né s laskou nas skvély tym laskavych, znalych a davajicich dobrovolnikd, profesionalii
i studenti ptipravi. Stale zdtiraziuji, Ze v tomto jsme v CR jedine¢n{ a skvéli.

Vsichni do prace s SPHCH davdme sva srdce, coz je ¢astecné nebezpecné, ale je to
znat na kazdém z nagich setkani, ktera jsou stale mimoradna.

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

SPHCH Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé
HCH, HN Huntingtonova choroba, Huntingtonova nemoc
EHDN European Huntington’s Disease Network

EHA European Huntington Association

IHA International Huntington Association

HDSA Huntignton’s Disease Society of America

NRZP Narodni rada osob se zdravotnim postizenim

KpZ Koalice pro zdravi

APSS Asociace poskytovatell socialnich sluzeb

Vydano s laskavou podporou:
Ministerstva zdravotnictvi CR — Program grantové podpory
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Jesté bych se v zavéru rada zminila o zavislosti na alkoholu versus Huntingtonova
choroba. Opravdu jsou si tyto dvé nemoci v projevech tak blizké, Ze i pro profesiondly
bez specifickych vysetfeni krve neni mozné na 100 % stanovit, zda projevy pacienta
jsou zavislosti na alkoholu anebo zhorsujici se pribéh Huntingtonovy nemoci. Tim
chci Fict, Ze pro laiky, ktefi potkaji na ulici nemocného huntingtonika, je tézké rozpo-
znat, zda je to alkoholik nebo huntingtonik, pokud jim to nefekneme.

Opét se mi také potvrdila slova Terezy Uhrové a obecné i z materialti o HCH, ze je
tfeba v rodiné, i pres bolestnost tématu, o nemoci mluvit a snazit se nastalé problémy
fesit oteviené a nezavirat pfed nemoci o¢i. A nakonec, nechci to zakfiknout, musim
fict, ze s HCH se Zit nechd a i radostné, kdyZ na to nejsme sami, ale s alkoholikem ne.

Berte to ode mé jako poselstvii pro pecovatele. Alkohol neni cesta, alkohol vSe znici.
Absolutné. Jesté to nedokazu tplné popsat, ale jako by lidem, ktefi jsou nuceni s al-
koholikem zit, zamknul srdce. Zmizi laska, tak dtlezita pro Zzivot, a ziistane zvlastni
horkost a beznadgj. Ale hotkost a beznadéj neptinasi HCH, tady je nadéje a semknuti
rodiny a blizkych, které nas nakonec vzdy posili.

V rozhlase, na internetu a v televizi se propaguji rtizné sbirky na potfebné. Mo-
mentdlné je néjaka sbirka na samozivitelky a samozivitele s malymi détmi. Honi se mi
hlavou myslenka, jakym zptisobem bychom mohli pomoci a uleh¢it Zivot nagim samo-
zivitelim z rodin s HCH. Mnozi lidé mimo komunitu huntingtonskych rodin mohou
Fict, ze jsou tyto rodiny kompletni, ale neuvédomi si, jaka zatéZ je — nejcastéji — na
maminky kladena. K pé¢i o nemocného ptibyla jesté distan¢ni vyuka malych, ale i do-
spivajicich déti.

Sama si pamatuji dobu, kdy byl manzel rok na pracovni neschopence a co ¢tvrt roku
se jeho prijem snizoval a syn mél délat Fidi¢sky priikaz a maturovat, jak to bylo finan¢né
naro¢né. Vim tedy, Ze nemoc v rodiné, vypadnuti jednoho pfijmu a rukou, které se zapoji
v domacnosti, chybi. Vim ale také, Ze nejnarocnéjsi je obdobi, kdy déti dospivaji. A nyni
v dobé mimorddného stavu a distan¢ni vyuky je jesté k tomu potieba internet a pocitace.
K tomu zatéz s pacientem s HCH, ktery vas vytrhava ze soustfedéni, stale se na néco pta
nebo se né¢eho dozaduje a v malém byté vznika absolutné vycerpavajici prostredi. Bohu-
zel tusim, ze socidlni odbory témto rodindm moc nepomohou, protoze prece jsou rodina,
sice s nemocnym, ale kde miiZe byt problém? Samoziejmé jsou to penize, moznost si do-
volit zaplatit sluzby a také ¢as, co nejvice témto rodinam chybi. Jedny ruce bez odpocinku
24hodinovou pé¢i dlouho fyzicky, ale hlavné psychicky nevydrzi.

Moc rada bych za SPHCH vyhlasila néjakou sbirku, i tfebas jen mezi na$i komuni-
tou, a rada bych poskytla témto rodindm finanéni pomoc, jen nevim, kolik takovych
rodin v CR mame a jak je najit a jak tuto sbirku zorganizovat.

Vim, minimélné o jedné rodiné, kterou by potésila pomoc s détmi pri $kolni vyuce.

Vim vak jisté, Ze kdyz nemusite myslet na nedostatek penéz, ulevi se ze véeho nejvi-
ce a daleko lépe zvladnete dalsi starosti, které s sebou nese do rodin HCH.

Az se svicky na stromecku kouzelnym svitem détskych oci rozzari a zvonky a koledy
za¢nou tise hrat, at radost a pohoda vstoupi do Vasich domovii a ve Vasich srdcich pre-
vlddne laska a nadéje leto$nich Vanoc.

Z celého srdce Vam preji lepsi rok 2021.
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GLANKY

NOVINKY Z ONLINE KONFERENCE EHDN 2020

www.ehdn.org, zafi 2020, Martina Musilova, Zuzana Maurova

V zafi porddala European Huntingtons Disease Network (EHDN)

virtualni konferenci, kterd shrnovala nékteré z nejnovéjsich védec-

kych vyzkumt a klinickych studii Huntingtonovy nemoci (HN).

3 f Védci, 1ékati, pacienti a dalsi zajemci si naladili odpoledni setkdni
%ﬁmmw" plné predndsek, otazek a odpovédi a seznamili se s nékterymi ne-

davnymi pokroky ve vyzkumu Huntingtonovy nemoci a diskutovali
o nich. Jako zastupci SPHCH jsme se konference také tcastnili.
V tvodu nas privitali Anne Rosser, Astri Arnesen a Patrik Weydt, ktefi predstavili
program virtualni konference a véechny ,,prednasejici. Zajem o konferenci byl oprav-
du obrovsky, v jednu chvili sledovalo pfenos vice nez 500 posluchacu.

Novinky z vyzkumu HN

Jako prvni vystoupil Lesley Jones (University of Cardiff, Spojené kralovstvi), ktery za-
hajil blok s informacemi z nejnovéjsich vyzkumu provadénych v laboratotich po ce-
lém svéteé. V tomto bloku vystoupili Frederic Saudou, Daren Moncjton, Hilal Lahuel
a George McAllister.

Frederic Saudou (INSERM, Francie) priblizil funkeci proteinu huntingtinu. Tento
protein je kddovany genem pro huntingtin, ktery je u pacientti s HN mutovany. Je jed-
nim z nejvétsich proteind, jez nase télo tvofi, a ¢asto reakguje s mnoha dal$imi proteiny
v bunkach, coz védctim velmi komplikuje moznost ho studovat. Saudou se zajima o roli
proteinu huntingtinu v pohyblivych kapslich, tzv. vezikulach, nachazejicich se v nervo-
vych bunkach. Jedna se o proces, ktery je zdsadni pro funkci mozku. Pfi pouziti tech-
nologie ,,brain on a chip“ (emulace mozku) mohou sledovat, jak se méni pohyb vezikul
u pacientt s HN i jak se u jejich modeltt HN mozkové buriky spojuji a spolupracuji.

Po ném vystoupil Darren Monckton (University of Glasgow, Spojené kralovstvi)
s aktudlni informaci z vyzkumu somatické expanze, ktery provadi jeho skupina. Soma-
ticka expanze je spojena se zavaznosti HN a vzristajici délka CAG opakovani v genu
pro huntingtin v konkrétnich burkéch a typech tkdné muze vést k ¢asnéj$imu nastupu
symptomil. Neddvno védci zjistili, ze urcité malé zmény v kddu opravnych genit DNA
mohou ovlivnit velikost vzniklé somatické expanze. Toto zjisténi se shoduje s daty aso-
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cia¢ni studie celého genomu, ktera ukazuji, Ze tyto malé odchylky v sekvenci gent pro
opravu DNA mohou u pacientt ovlivnit, zda se ptiznaky objevi dfive nebo pozdéji. Po-
chopeni presného mechanismu a toho, které geny se na ném podileji, by mohlo oteviit
mnoho cest k vyvoji novych terapii HN.

Hilal Lashuel, (EPFL, Svycarsko) dale prezentoval nedavna zjidténi své laboratote,
ktera se mimo jiné zabyva i genem zvanym TBK1 u HN. Tento gen muiZe oznacit pro-
tein huntingtin specialni znac¢kou, tzv. fosforylace (navézani fosfatové skupiny na orga-
nickou latku). Oznaci-li TBK1 protein huntingtin, nervové bunky u laboratornich mo-
deldt HN mnohem lépe preZivaji. A plati to, i pokud se aktivita TBK1 blokuje. Aktivace
TBK1 u pacient s HN by mohl byt novy zpiisob, jak 1é¢it HN.

Poslednim prednasejicim ve védeckém bloku byl George McAllister (CHDI Foun-
dation, USA), ktery mluvil o slibné nové oralni terapii snizovani huntingtinu. Mnoho
spole¢nosti, véetné spole¢nosti Novartis a PTC, vyviji léky na snizovani huntingtinu,
jez by bylo mozné podévat v tabletach. Zadna z téchto studif viak nen{ dosud v klinické
fazi. Znamenalo by to vyhnout se intratekalnim (spindlni punkce) nebo intrakranidl-
nim (injekce do mozku) metodam podani léku, coz je zptsob, ktery v soucasnych kli-
nickych zkouskach pouziva mnoho terapii snizujicich huntingtin. Védci se domnivaji,
ze by takové podavani bylo pro pacienty snazsi. Pfi ordlnim podani terapie se totiz 1é¢i
celé télo, ne pouze mozek, a vyhodou by tedy bylo snaz$i méfeni u¢inku léku, naptiklad
z krve. Efekt 1éku by byl také reverzibilni, pokud by se 1é¢ba nedatila. Avsak existuje
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mnoho potencialnich otazek, které védci pottebuji peclivé promyslet, jako zda zacileni
na celé télo je adekvatni nebo zda se neobjevi vedlejsi ucinky. Preklinické a klinické
studie snad daji odpovéd a my se téSime, Ze informace o téchto vzrusujicich novych
terapiich by mohly byt dostupné uz v roce 2021.

Klinické studie a nové informace ze zkousek
Nasledujici ¢asti predsedal Jean-Marc Burgunder (University of
Bern, Svycarsko) a byla zaméfena na momentdlné provadéné
klinické studie k nalezeni novych zpusobu 1é¢by HN. Sekce za-
Y ¢ala prednéskou Sarah Tabrizi (UCL, Spojené krélovstvi), kterd
% sezndmila s open-label extenzi studie Tominersenu, terapie sni-
3 i zujici huntingtin, kterou vyvinula spole¢nost Roche. Tato rozsi-
fend studie zkoumd na malé skupiné pacienttt s HN v pfedmani-
festa¢nim obdobi po dobu 15 mésict dlouhodobou bezpeénost
lécby. Jednim z klicovych zjisténi studie bylo, ze delsi casova
obdobi mezi davkami Tominersenu stale dostate¢né snizuji huntingtin, a zaroven
méné ¢asté podavani mélo u lé¢enych pacienti za nasledek méné negativnich vedlej-
$ich u¢inka. Stejny osmitydenni rezim bude nyni pouzit ve zkousce GENERATION
HDI, ktera zhodnoti, zda lé¢ba Tominersenem zlepsuje u pacientit s HN vysledky.
Z hodnoceni mozkomisniho moku lécenych pacientt, které védctim nahrazuje hod-
noceni huntingtinu v mozku, vime, Ze tento l1ék snizuje hladiny huntingtinu. Nyni
védci potrebuji vyresit, jestli je snizeni huntingtinu dostate¢né, aby
zlepsilo symptomy pacientt. ,,P¥ijimani uc¢astnika do této studie je
uz uzavieno a my jsme vdéc¢ni véem 791 pacientiim s HN z celého
svéta, ktefi se zaregistrovali do této zasadni klinické zkousky,*
fekla Sarah Tabrizi. Navzdory pandemii COVID-19 spole¢nost
Roche oznamila, Ze poctivé pracuje na minimalizovani jakychko-
li vlivii na probihajici zkousky za dodrzeni podminky bezpecnosti
pacientt, lékafti a rodin s HN.

Dile prezentovala Anna Heinzmannovd (ICM Institut du Cerveau, Francie) nové
informace ze studie PRECISION HD, zkoumajici dalsi terapii snizovani huntingtinu,
kterou vyvinula spole¢nost Wave. Terapie spole¢nosti Wave mifi specificky na mutova-
nou formu genu pro huntingtin, coz by mohl byt preferovany ptistup, protoze ponecha-
va nemutovany huntingtin nedot¢eny. Avsak tato lé¢ba je dostupna pouze pacientiim,
ktefi maji ve své DNA specificky kod, protoze 1ék mifi na mutovanou verzi proteinu
huntingtinu, takze ne kazdy pacient ptichazi pro tuto lécbu v tvahu. Dosud védci ze
spole¢nosti Wave prokazali, Ze jejich terapie je pro pacienty bezpec¢na, ale v prvni étvr-
tiné roku 2021 bude studie pokracovat a my doufame, Ze nova zjisténi ukdzou, jak
dobre jejich 1ék ptsobi na snizovani mutované formy proteinu huntingtinu.

Nasledujici prezentace poskytla prehled o studii anamnézy (natural history study)
SHIELD HD, kterou provadi Triplet Therapeutics. Anne Rosserova (University of Car-
diff, Spojené kralovstvi) vysvétlila, ze tato studie polozi zaklad budoucim klinickym
zkouskam, které budou zamérené na zptisoby opravy poskozené DNA. Spole¢nost Tri-
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plet prokazala na mysich modelech, ze redukovani hladin konkrét-

CARDIFF nich proteint opravujicich poskozeni DNA mize zastavit proces
JNIVERSITY somatické expanze. Triplet doufé vyléit zékladni patologii HN
PRIFYSGOL Aoamd ; s s > T ;

CARDY® zacilenim na somatickou expanzi timto zptsobem. Uéelem studia

anamnézy je vyuziti pfi navrhovani budoucich klinickych zkousek

a rozhodovani, jakd hodnoceni by bylo vhodné u pacientti prova-

dét, aby se dalo zjistit, zda jejich terapie funguje. Pacienty s HN prijaté

do této studie budou lékati hodnotit riiznymi metodami v pribéhu dvou let a jak data,

tak vzorky (jako tfeba krev) odebrané pacientiim budou pro védce zdsadni pri navrho-
vani budoucich klinickych zkousek.

Bernard Landwehrmeyer (Ulm, Némecko) prednasel o studii PROOF HD, ktera
hodnoti potencidl 1éku Pridopidin pro lé¢bu pacienttt s HN. Pridopidin muze ovliv-
nit signalni funkci dopaminu v nervovych burnkach a v klinickych studiich u pacientt
ze by pti dlouhodobéjsim sledovani lé¢by pacientii s ranou manifestaci mohly byt u pa-
cientt vidét lepsi vysledky.

Ralf Reilmann (George Huntington Institut, Némecko) prezentoval

nové informace o genové terapii AAV vyvinuté spole¢nosti Uniqu-

re, kterd rovnéz cili na snizovani huntingtinu. Terapie ptipravkem

un i Q ure AMT-130 spole¢nosti Uniqure je podavana jednorazové pfimo do

he eader in gene therapy mozku a tento pristup zalozeny na viru nevratné méni pacientovu

DNA, coz ma za nasledek redukci hladin proteinu huntingtinu.

Védctum se jiz podatilo dokdzat, ze tato 1é¢ba je bezpe¢nd i G¢inna

pti snizovani proteinu huntingtinu u malych i velkych modeld HN,

jako jsou krysy, prasata a opice. V souc¢asné studii bude AMT-130-01 podan malé-

mu poctu pacientt a védci budou zjistovat, jak prevést tuto terapii na lidi a zda i pro

né je 1ék stale bezpec¢ny. Terapii dostane 26 pacientd, ktefi podstoupi operaci mozku

a nasledné budou sledovani specialisty na HN z celého svéta. V USA pravé probiha
ptijimani pacientii do studie.

Anne-Catherine Bachoud-Leviovd (INSERM, Francie) hovofila o klinické
zkousce MIG HD. Zkouska zkoumd pouziti kmenovych bunék k 1é¢bé HN v dlou-
hodobé klinické studii trvajici uz vice nez deset let. Ackoli terapie testovand v této
specifické zkousce nebyla pro 1é¢bu HN uspésna, védci se dozvédéli mnoho o nej-
lepsi praxi pro lé¢bu transplantaci kmenovych bunék. Od zacatku studie doslo
v nasem porozuméni kmenovym burnikdm k obrovskému préilomu. Bachoud.Levi-
ova a jeji tym doufaji, Ze nové terapie zaloZené na kmenovych bunkach pomohou
pacientiim s HN v budoucnosti.

Zavére¢nou prednasku tohoto dne prednesl Hugh Rickards (University of Bir-
minghan, Spojené kralovstvi), ktery diskutoval projekt HEATED, v némz se fesi otazka
rovného pristupu pacientii s HN k efektivnim Iékiim. Existuje stéle vice velmi zajima-
vych 1éki v klinickych zkouskach a mnoho védci zabyvajicich se HN ocekava, ze né-
kolik by jich mohlo byt schvaleno pro pacienty s HN. Léky v§ak pravdépodobné budou
velmi drahé a da se tedy ocekavat, Ze ne v$ichni pacienti s HN je budou moci okamzité
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dostat. Rickards se snazi pochopit vyzvy ohledné dostupnosti 1ékt na HN, aby co nej-
vice pacientt terapii dostalo hned, jak bude k dispozici.

I kdyz se jednalo o online konferenci, urcité byla velice povedend a ptinosnd. Zvldsté
v soucasné dobé jsou vSechny pozitivni informace, které zde zaznély, tim, co davd paci-
entiim a rodindm silu a nadéji v boji s touto diagndzou. Velice dékujeme vsem, kteri se
v EHDN i v EHA angazuji a pomdhaji jak védciim, tak i rodindm.

PRAVDEPODOBNE LZE SNiZIT POCET TRIPLETU CAG V DNA

Steve Bryson PhD, www.huntingtondiseasenews.com, duben 2020, pfeklad Zuzana Maurova

Sloucenina vazajici se na DNA miize zvratit mutaci zptusobenou expanzi CAG, kte-
rd je pri¢inou Huntingtonovy nemoci (HN), oznamila nedavna studie. U této nové
vyvinuté malé molekuly se také zjistilo, Ze v mozkovych bunkach mysiho modelu
nemoci redukuje bez nezadoucich vedlej$ich t¢inkd mutovany huntingtin zptsobu-
jici nemoc.

Uvedena zjisténi naznacuji, Ze by mohla sloucenina zvana naftyridin-azaquinolon
(NA) 1é¢it HN zablokovanim expanzi CAG a sniZzenim opakovani mutantniho genu.
Studie ,Mala molekula vazajici CAG v klouzavé DNA zpitisobuje in vivo (v Zivém orga-
nismu) snizeni poctu triplet, byla zvefejnéna v ¢asopise Nature Genetics.

Vyzkum naznacuje, ze prodlouzené opakovani CAG muze byt zptisobeno rozvo-
jem a chybnou opravou tak zvanych struktur klouzavé DNA (slipped-DNA structures)
tvorenych témito opakovanimi. V klouzavé DNA dva segmenty CAG opakovani, které

CAG CAGCAG CAGCAGCAGCAGCAGCAGCAGCAGCAG

GTCGTCGTCGTCG‘I’CGTCGTCG‘I’CG‘I’C_GTCGTC_GT(

Molekula dsDNA
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jsou normalné vedle sebe na jednom vlakné DNA, mohou byt spojeny s nespravnou
CAG na druhém vlakné DNA a vytvori smycku (viz obrazek). Opravou smycky klou-
zavé DNA muze vzniknout nové opakovani CAG a vytvorit tak navyseni poctu triplett,
které vede k nemoci. Nalezeni zptisobu, jak zastavit nebo obrétit proces expanze klou-
zavé DNA miiZe byt potencialni 1é¢bou HN.

Védci spolu s Nemocnici pro nemocné déti (SickKids) v Kanadé a vyzkumnym
tymem z Osaka University v Japonsku vyvinuli tuto malou molekulu NA, kterd spe-
cificky vaze smycky tripletd CAG v klouzavé DNA. Potom provedli fadu experimen-
td k méfeni efektu NA na expanzi CAG. Pouzili vlikna DNA s mnohondsobnym
opakovanim CAG k imitovani mutantniho genu a zjistili, Ze se NA vaze pevné a se-
lektivné na opakovani CAG, konkrétné blokuje expanzi zptisobujici opravu klouzavé
DNA.

V burnikéch ziskanych od pacientt s HN bylo zjisténo, Ze NA redukuje pocet opa-
kovani CAG (dochazi ke zkraceni). Pokud tyto bunky ptisobily na vlakno DNA s 43
opakovanimi CAG, coz je délka mutace obvykla u vétsiny pacientt s HN, vyznamné
redukovaly pocet opakovani CAG az na 20, coz je pod hranici HN, ktera predstavuje
35 opakovani.

Protoze je neurodegenerace ¢asto zplsobena expanzi CAG v oblasti mozku zva-
né striatum, byly NA injekéné aplikovany primo do levého striata mys$i s mutantnim
genem pro huntingtin. V pravém striatu, tj. kontrolni oblasti, byl pouZit fyziologicky
roztok. Bez 1é¢by byla délka opakovani CAG v obou polovinach mozku stejnd. Ptilécbé
s pouzitim NA byla vlevé ¢asti striata ve srovnani s pravou ¢asti zjisténa mensi expanze
CAG. Zvlasté patrna byla tato redukce opakovani v urcitych bunkach (medium spiny
neurons), které predstavuji az 95 % vSech neuroni ve striatu.

Zvyseni opakovani CAG zptisobuje, ze mutantni protein huntingtin (mHtt) vytva-
ti shluky v neuronech, které jsou také uzivany jako biomarker pro stanoveni zavaz-
nosti HN. Hladina agregatti v levé ¢dsti striata 1é¢ené molekulou NA byla ve srovnani
s kontrolni ¢asti vyznamné niz$i a poklesl také pocet neuront produkujicich tyto
agregaty.

Dodate¢né experimenty zjistily, Ze NA neovliviiuje replikaci normalni DNA, ne-
méni mozkovou strukturu a nezpusobuje smrt ¢i patogenni rtist bunék. A co je di-
lezité, NA neptisobily jinde v DNA, takze by molekula neméla mit nezadouci vedlejsi
ucinky.

»Iyto vysledky jsou ukdzkou potencidlu malych molekul vazajicich DNA ovlivnit
nestabilitu opakovani CAG somatickych bunék [bunék téla]. Tento postup lze nyni ap-
likovat na jakékoli nestabilni opakovani tripletd, napsali védci.

»Podani takovych malych molekul do lidského mozku, pokud by byly optimalizo-
vany pro terapii, by se mohlo u¢inné zaméfit na hlavni pri¢inu nemoci zptisobenych
zmnozenim opakovdni a na nasledné $kodlivé u¢inky,“ dodali.

»10 je prvni dukaz, Ze mald molekula mize v Zivém organismu zajistit v zasaZené
¢asti mozku snizeni poctu tripletti zptisobujicich nemoc,“ uvedl Masayuki Nakamori,
MD, PhD, z Osaka University a hlavni autor studie v tiskovém prohlaseni. Christopher
E. Pearson, PhD, vedouci védecky pracovnik SickKids a vedouci studie, dodal: ,,Zjistili
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jsme, ze zacileni na struktury klouzavé DNA, které jsou zdsadni pro vznik mutace ve
tkanich pacientd, dokdzalo snizit pocet opakujicich se triplett. Vzhledem k tomu, ze
delsi expanze jsou v prubéhu ¢asu ptimo spojeny s vaznéj$im pribéhem nemoci, nase
vysledky nabizeji nadéji na schopnost oddalit nastup Huntingtonovy choroby a zpo-
malit jeji postup.®

PACIENTI S HCH MAJi STREVNI DYSBIOZU

www.news-medical.net, srpen 2020, pfeklad Zuzana Maurova

Prvni klinicka studie stfevniho mikrobiomu u lidi s Huntingtonovou nemoci zjisti-
la, Ze se nejedena pouze o mozkovou nemoc, ale také somatickou. Studie provedena
Turnerovym institutem pro mozek a du$evni zdravi pfi Monash University (Monash
University’s Turner Institute for Brain and Mental Health, Australie) ve spolupraci
s Florey Institute pro neurovédy (Florey Institute for Neurosciences, Velka Briténie)
nalezla diikaz o stfevni dysbidze (narusenych vztazich mezi skupinami bakterii stteva)
u lidi s HN, pri¢emz néktera z provedenych méfeni souvisela s pfiznaky onemocnéni,
jako jsou poruchy pohybu a mysleni.

Zjisténi zvefejnéna v ¢asopise Brain Communications nastolila zajimavé otazky ohled-
né role stfeva u HN a moznosti zacilit na néj budouci terapeutickou intervenci nebo tak
sledovat progresi nemoci. Vedouci vyzkumného tymu doktorand neuropsychologie Cory
Wasser a profesorka Julie Stoutovd, feditelka Monash University’s Clinical Cognitive
Neuroscience Laboratory, pouzili vzorky stolice ke zkoumani, zda se stfevni mikrobiom
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lidi s HN lisi od mikrobiomu téch, kdo gen pro HN nemaji. Studie byla provedena na 42
Ucastnicich s genem pro HN, z nichz 19 jiz mélo piiznaky choroby a 23 bylo zatim bez
symptomu nemoci, a 36 zdravych participantech, ktefi tuto genovou mutaci neméli.
Podle profesorky Stoutové je také mozné, Ze zmény v bilionech téchto strevnich bakte-
rii, jejichz mnozstvi prevysuje pocet bunék v lidském téle a o nichZ je znamo, ze ,,komu-
nikuji s mozkem®, by mohly také ovliviiovat symptomy HN, jako je deprese a demence.
U lidi s HN védci zjistili, Ze zdsadni posuny na urovni bakteridlnich skupin méni
potencial stieva pro zasilani signalt do mozku a dal$ich organd. Tato zjisténi mohou
také podle védcii znamenat, Ze zména stfevnich bakterii muze byt pfi¢inou nebo pre-

vevs

kurzorem (pfedchiidcem) nékterych zavaznéjsich priznakt spojenych s HN.

LEK NA NEUROLOGICKE PORUCHY BY MOHL BYT POUZIT
| K LECBE HCH

Dr. Rachel Hardingova, fijen 2020, preklad Zuzana Maurova

Ptivyvojiléku s ndzvem branaplam uré¢eného pacienttim se spinalni

muskuldrni atrofii zjistila farmaceuticka spole¢nost Novartis, Ze by

(' mohl byt ptislibem i pro pacienty s HN. Utad pro kontrolu po-

travin a lé¢iv (Food and Drug Administration, FDA) udélil 1éku

branaplam status lé¢ivého pripravku pro vzacna onemocnéni, tzv.

sirot¢iho Iéku.

Farmaceutickd spole¢nost Novartis oznamila, Ze americkd FDA 1é-

¢ivému pripravku branaplam udélila status ,sirot¢tho 1éku (orpham drug - 1ék pro

vzacna onemocnéni) pro lé¢bu Huntingtonovy nemoci. Branaplam byl ptivodné vyvi-

nut pro lé¢bu neurologické poruchy, spinalni muskularni atrofie (SMA), a stale je pro

tento tcel klinicky zkouman. Branaplam ovliviiuje to, jak jsou v bunikach zpracovava-

ny informace z genu, a dokdze zvysit hladiny proteinu SMN2. Casto zvy$eni hladiny

SMN2 pomaha pacienttim se spinalni muskuldrni atrofii, ktef{ maji hladiny tohoto pro-
teinu nizké, coz je vlastni pfi¢inou této nemoci.

Zajimavé je, Ze branaplam zfejmé také redukuje informace z genu pro huntingtin
i hladiny proteinu huntingtinu. A pravé na to jsou zaméfeny vsechny terapie sniZovani
huntingtinu, u nichz védci i spole¢nosti doufaji, ze povedou k vylé¢eni Huntingtonovy
nemoci.

Léky snizujici huntingtin, které jsou v soucasnosti v klinickych zkouskach, je treba
aplikovat spinalnimi injekcemi nebo operaci mozku. Na rozdil od nich je branaplam
mala molekula, mize byt tedy uzivan v tabletdch. Pokud Novartis dokdze, Ze brana-
plam je efektivni 1é¢bou Huntingtonovy nemoci, znamenalo by to, Ze by mohl byt po-
davan jako pilulka, coZ je pro pacienty mnohem jednodussi.

NOVARTIS

Udéleni statusu ,sirotéiho Iéku” a co dal
K rozhodnuti FDA udélit status ,sirot¢iho 1éku“ dochazi obvykle v ptipadé vyvoje
ptipravku pro lé¢bu vzacného onemocnéni, jako je Huntingtonova nemoc. Obdrzeni
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statusu ,,sirot¢iho 1éku® znamend pro spole¢nost, kterd 1ék vyvinula, v tomto pripadé
spole¢nost Novartis, vyhody a ekonomické pobidky, které podporuji vyvoj novych léki
na nemoci postihujici pouze malou populaci pacientt.

Stéle je toho hodné, co védci o pouziti branaplamu k 1é¢bé pacientt s HN nevédi.
Predpoklada se, Ze 1é¢ba zaloZend na uzivani tablet ovliviiuje celé télo, ne pouze mozek,
a neni tedy docela jasné, jaké by mohly byt tcinky sniZeni huntingtinu v celém téle.
A konec¢né - vime uz, Ze branaplam muze ménit hladiny jak SMN2, tak huntingtinu,
proto je pravdépodobné, ze by se piilé¢bé branaplamem mohly ménit i hladiny dalsich
proteint. Bez uplného a presného porozuméni tomu, co védci nazyvaji mechanismem
pusobeni 1éku, je komplikované zjistit, jak pfesné by lé¢ba branaplamem mohla zménit
symptomy HN.

Na malych skupinach pacientt se SMA se ukazalo, ze 1ék je bezpec¢ny, a to je dobra
zprava. Novartis ted pracuje na fazi IT klinické studie s pacienty s HN, do niz planuje
ptijimat acastniky v roce 2021. Vétime, Ze vam brzy pfineseme dalsi novinky z tohoto
vyzkumu.
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JEDINECNAVYZIVA
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S Ca-HMB* A VLAKNINOU.

Zeptejte se svého lékare na moznost nutri¢ni podpory.

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

Potravina pro zvlastni lékaiské ucely.

Kompletni vyvaZena vyziva specidlné pripravend tak, aby spliovala pozadavky na vyzivu starsich dospélych jedinct.
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DiileZité upozornéni: Ensure” Plus Advance je doplikovy zdroj vyzivy. Pouzivejte na zaklad¢ doporuceni lékare
nebo osoby kvalifikované v oblasti vyzivy lidi, farmacie nebo péce o matku a dité. Neni urc¢eno pro déti,

pokud tak nedoporuci lékar nebo osoba kvalifikovana v oblasti vyzivy.

Material je urcen pro laickou vefejnost.
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Abbott Laboratories, s.r.o., Evropské 2591/33D, 160 00, Praha 6

CZ-ENSPA-2000006

Datum pfipravy materidlu: tinor 2020



-

\-—"'i’
-
INFORMACE A OZNAMENI \ \
DOMACI POHYBOVA CVICENi
Bc. Marta Pudilova
Pojdme si znovu pripomenout, pro¢ je pro nds a nase KDE:
télo dalezita pohybova aktivita. u Vas doma, prostfednictvim
Vzhledem k tomu, Ze v soucasné dobé stale neexis-  videohovoru
tuje 1ék na lécbu Huntingtonovy choroby, je dilezité  KDY:
vyuzit lé¢ebnych rezimd ve formé fyzikalni terapie.  dle individuéini domluvy

Huntingtonova choroba, jak uZz vime, zasahuje oblasti ~ CO JE POTREBA:
motoriky, kognitivnich funkci a miize ovlivnit i oblast  internet; chytry telefon, tablet
chovani. Fyzikalni terapie (fyzioterapie, pohybové  nebo pogitat se Skype,
aktivity, ergoterapie, logopedie) zmiriiuje nastup  Messengerem nebo

vySe zminénych symptomu a napomaha k celkové-  WhatsApp

mu zkvalitnéni Zivota. Dochazi k rozvoji kondice téla, KONTAKT:

a to jak dusevni, tak télesné. Martina Musilova,
Pohybové aktivity maji velky vliv na neuromusku-  e-mail: office@huntington.cz

larni a kardiovaskularni systém. Nejenze prispivaji
k lep$imu okysli¢ovani a prokrvovani mozku (zvys$uji
jeho funkéni schopnosti, snizuji depresivni pocity a pocit frustrace), zvysuji kapacitu
plic, zkvalitnuji srde¢ni ¢innost, coz vede k lepsi distribuci kysliku krvi do celého téla.
Dal$im prinosem je zkvalitnéni kostni hustoty - mineralizace kosti. A to diky
jejich zatézovani. Posilovanim, chizi v terénu anebo do schodu, dochazi k prevenci
ridnuti kosti, sniZeni rizika osteopordzy a chronickych zlomenin.
Pohyb m4 blahodarny vliv i na travici systém. Napomdha k udrzeni nebo dosaZzeni op-
timdlni télesné vahy. Podporuje pravidelné vyprazdiiovani a podporuje imunitni systém.
Pohybova aktivita by pro vas neméla byt nedobrovolnd nutnost, ale zabava. Pri po-
zitivnim vnimani pohybu dochazi k vyplavovani endorfini, které pozitivné ovliviuji
vasi naladu a kvalitu spanku. Proto délejte vidy to, co vas bavi. Pro nékoho to mize
byt prochdzka, nékdo si radéji zacvi¢i doma (fitness centrum), dalsi vyuzije plavani atd.
Vénujte svému télu kazdy den chvilku, méjte se radi a vase télo se vam odvdédi.
Pokud nemdte moznost cvic¢eni ve vasem okoli, zacvicte si ,,pies Skype“ s pohybo-
vym terapeutem.
Tésime se na Vds!
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DOMACI ERGOTERAPEUTICKA CVICENI

Bc. Helena Tlachacova

Nabizime Vam cviceni, pfi kterém se lehce zahfejeme,
protadhneme 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 béiné
denni aktivity. Jsou ndm ku pomoci pti dorozumivani
s ostatnimi - at uz ve formé gest, pisma ¢i podani ruky
pti sezndmeni. Ruce jsou nam 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, pé¢i a vdék.

Domluvit se, promluvit si a hlavné si porozumét
s ostatnimi je nesmirné dtlezité. Jsme tvorové spole-

KDE:

u Vas doma, prostiednictvim
videohovoru

KDY:

dle individualni domluvy

CO JE TREBA:

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

KONTAKT:

Martina Musilova,

e-mail: office@huntington.cz

¢ensti a komunikace je nasim pomocnikem pro navazovani a utuzovani vztahd.
Nezapominejme ani na mozek. Zejména pamét, pozornost, predstavivost a dalsi ko-
gnitivni funkce je potfeba trénovat. Rada bych jesté zminila radost. Domnivam se, Ze
by neméla chybét pti zadnych ¢innostech, které vykonavame a které napliuji nas zivot.
Radost je pruvodcem celého tohoto cviceni, a i proto se té$im, Ze se o ni budu moci
s Vami podélit. Kazda aktivita se pocita a je prospés$nd jak pro nase télo, tak i pro nasi
mysl a dusi. Nevahejte a zapojte se! Je to velmi snadné. Nezalezi na tom, kde bydlite,
jaké mate zdravotni omezeni nebo kolik je Vam let. Sta¢i se ozvat. Domluvime se a spo-
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le¢né se do toho pustime. Tésime se na Vas!

SRDECNE BLAHOPRANI KE KULATINAM

Protoze nam soucasna epide-
mie nedovolila oslavit spole¢-
né s Anickou Majickovou jeji
krasné kulaté narozeniny, tak
ji alespon takto dodatecné pre-
jeme v8e nejlepsi, pevné zdravi
a milujici rodinu a pratelé ko-
lem sebe.

Mild Anicko, jste uzasné
slunce, které zari a hreje vSech-
na srdce. Mame Vas moc radi.
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Rekondiéné-edukacni pobyty 2021

I ptes trvajici pandemii Covid pevné véri-
me, ze se v roce 2021 sejdeme na Rekon-
di¢né-edukaénich pobytech SPHCH, které
jsou planovany na duben 2021 v Pardubi-
cich a na fijen 2021 do Prostéjova. Pres-
né terminy urcité co nejdfive ozndmime
na internetovych strankach, facebooku ¢i
Vam je zasleme e-mailem/SMS. Velice se
na Vis téSime.

Hledame spolupracovniky
a dobrovolniky

Vézeni ¢lenové a ptiznivci SPHCH,

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

Stavajici Rada by velice uvitala i dobro-
volniky se znalosti anglického jazyka, ktefi
by se zapojili do prace Rady SPHCH, do pre-
kladti odborné literatury a zastupovani na
mezinarodnich konferencich o HCH.
Pozadavky:

o clenstvi v SPHCH,

« znalost vedeni projektové dota¢ni doku-
mentace,

. organizaéni schopnosti,

« znalost anglického jazyka vyhodou,

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

Zajemci hlaste se Ing. Martiné Musilo-
vé, telefonicky na 775321784 nebo e-mai-

lem office@huntington.cz. Dékujeme.

INFORMACE A OZNAMENi

Terapeuticky pobyt pro pacienty
2021

Opét planujeme specidlni letni terapeu-
ticky pobyt pro pacienty, ktery by se mél
konat v druhé poloviné srpna. Vzhledem
k soucasné situaci, ale je$té nevime pres-
ny termin. Ur¢ité to bude vicedenni po-
byt (stteda az nedéle) a pravdépodobné
se bude konat opét v Prostéjové. Pokud
byste nékdo mél néjaky napad na jiné
misto, kde by podle Vas bylo mozné po-
byt usporadat, napiste navrhy Ing. Musi-
lové (office@huntington.cz). Té$ime se

na spole¢nd cvi¢ni a terapie.

Mezinarodni kongres EHDN
a EHA 2021

EHN =

EHDN (European Huntington’s Dise-
ase Network) bude opét porddat Me-
zindrodni kongres 2021, ktery se bude
konat v Itdlii v Boloni ve dnech 10. az
12. z&fi 2021. Ve stejném terminu a na
stejném misté bude pravdépodobné také
konference EHA (European Huntington
Association). Pokud to bude mozné, ur-
¢ité se zastupci SPHCH zucastni.
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Pomozte SPHCH nakupovanim
pres GIVT.cz

qlvt

Vite, ze SPHCH muiZete finanéné podpofit
jednoduchym nakupem ptes internet a nic
Vas to nebude stat?

Jak to funguje? GIVT.cz je placeny
e-shopy za konkrétni nakupy. Suma, kterou
GIVT.cz obdrzi, se déli na poloviny. Jedna
polovina jde na zvolenou neziskovou orga-
nizaci, druhd zastdvd GIVTu. Platite Gplné
stejnou sumu a vidite stejné ceny, jako kdy-
Zaregistrovanych je vice nez 350 e-shopu.

Nékolik z Vs nds uz timto zpisobem
aktivné podporuje a spole¢nymi ndkupy se
letos na ucet SPHCH jiz ptipsalo 417 K¢.

Podivejte se pred pristim ndkupem
na portdl www.GIVT.cz, zdali tu e-shop,
ve kterém se chytate nakoupit, neni také re-
gistrovany. V leto$nim roce online naku-
pu vyuZijte moZnosti udélat dobry skutek
a prispét. Moc dékujeme za podporu.

facebook.com/huntingtoncz/

SPHCH na Facebooku

Chcete byt aktudlné informovéni o tom, co
se déje v SPHCH a jaké jsou novinky ve vy-
zkumu HCH? Na socialni siti Facebook
https://www.facebook.com/huntingtoncz/
mate moznost jednotlivé informace ko-
mentovat, klast dotazy a diskutovat. Na-
lezne zde mnozstvi fotografii z porddanych
akci, které jsou prehledné clenény v zéloZce
,Uddlosti, ale také informacni videa, kte-
rd jsme pro Vas otitulkovali, a upozornéni
na zajimavé akce, novinky a zpravy ze svéta
HCH. Ptidejte se k nam! :-)

Stav pujéovny zdravotnickych
pomucek v HK

Pujé¢ovnu fidi pan Be. Jifi Havelka, kontakt
v adresafi. V tuto chvili jsou k dispozici
kiesla od firmy Kirton, vetné antideku-
bitnich podlozek proti prolezenindm. Pti
podpisu smlouvy o vypijéce vypujéitel
uhradi vratnou zalohu ve vysi 1.000 K¢,
poplatek za antidekubitni podlozku 1.500
K¢ a dale mési¢ni najemné 300 K¢. Smlou-
va je sepisovana s pfibuznym pacienty nebo
se zarizenim, kde pacient pobyva. V pripa-
dé, Ze je vySe ndgjemného netinosnd, muzete
zaslat na diecézni charitu Zadost o sniZzeni
néajemného ze socidlnich divodu - je vhod-
né situaci podrobnéji popsat (napt. omeze-
né zdroje piijmu v rodiné, vysoké naklady
na domdcnost, 1éky...).
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Casopis ,Muzes“

()

muzes

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

Nadace Charty — Konto Bariéry ziskava
penize pro humanitarni ucely a na pomoc
v socidlnich i zdravotnich kritickych situ-
acich a vydava casopis pro zdravotné po-
stizené Mize$. Casopis prinasi handicapo-
vanym lidem informace a pomoc v oblasti
zdravotni, pravni a ekonomické. Casopis
Muzes$ vychdzi vzdy prvni den v mésici. Vy-
chézi celkem 11 &isel roéné po 29 K¢, roéni
predplatné je 240 K¢ a zvyhodnéné dvou-
leté predplatné je 380 K¢ Objednat si jej
Ize pisemné u Ceské posty na adrese Ces-
ka posta, s.p., oddéleni periodického tis-
ku, Ol$anska 38/9, 225 99 Praha 3, e-mai-
lem na postabo.prstc@cpost.cz, na www.
postabo.cz nebo telefonicky na bezplatné
lince Ceské posty 800300302. Odkaz je
na www.muzes.cz. Jeho webové stranky
prinaseji prvni polovinu mésice zkracené
verze ¢lank, poté plné texty. Web aktudlné
informuje o akcich, legislativnich zménach
a poskytuje prostor k diskusi o zdvaznych
spolecenskych tématech.

INFORMACE A OZNAMENi

Gasopis ,,Mosty*

_2 MOCTY|

Dvoumeési¢nik MOSTY - ¢asopis pro inte-
graci, podava informace o aktudlnim vyvo-
ji v oblasti legislativy a politiky ve vztahu
k vyrovnavani ptilezitosti pro osoby se
zdravotnim postizenim.

Casopis vychazi pétkrit rocné a je
ZDARMA pro osoby se zdravotnim po-
stizenim, jejich rodinné prislusniky a or-
ganizace osob se zdravotnim postizenim.
Elektronicky casopis muzete ziskat na
www.nrzp.cz/casopis-mosty. Pro objed-
néni bezplatného dorucovani casopisu
MOSTY napiSte na adresu NRZP CR,
Partyzanskd 7, 170 00 Praha 7 nebo na
e-mail m.dvorak@nrzp.cz. Jednotliva vy-
dand &isla jsou ke stazeni na strankach
https://nrzp.cz/casopis-mosty/ ve formatu
PDF a DOC.
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V RIZIKU

Jenny Morris, www.huntingtonswa.org, preklad Adriana Fico

O Huntingtonové chorobé a o jejim dopadu na nasi rodinu vim
zhruba od svych 11 let. Mtjj dédecek na tom tehdy nebyl tak zle.
Nékdy jsem si jen myslela, Ze je to mrzuty statik, ale ted vim, ze
jeho vykyvy nalad byly symptomy HCH.

Nad testovanim jsem se zacala zamyslet ve svych 18 letech.

Kdyz tu ta moznost je, pro¢ ji nevyuzit? Ukdzalo se ale, Ze jsem

nebyla pfipravena. O mozném pozitivnim vysledku jsem nedokazala
uvazovat bez place.

Je tieba Fict, ze logické argumenty byly k nicemu. Tehdy jsem to vnimala tak, Ze
byt ,v riziku“ znamenalo totéz, jako bych byla pozitivni, a byt pozitivni znamenalo, ze
smysluplny Zivot kon¢i v padesati. Ani dédeckav relativné pozdni nastup onemocnéni
(HCH mu byla zjisténa v 60 letech) mi nepomohl divat se na véc jinak. Désily mé mé
obavy, které jsem ptizivovala hrizostrasnymi pribéhy o HCH z internetu. Ob¢as jsem
ale méla i dobré dny, kdy jsem si uvédomovala, Ze je to vlastné 50/50. Jindy jsem ale
propadala presvédceni, Ze pozitivni zkratka jsem, a zadnd véda, logika ani dikaz mi to
nedokdzaly vyvratit.

Nevzpominam si, ze bych se HCH néjak zaobirala v letech 2011-2012. Tehdy mé
zajimala spousta jinych véci. To se ale zménilo v bfeznu roku 2013. Na mlddeznic-
kém foru zapadoaustralské asociace pro HCH (HWA) vystoupil jisty Travis z Univer-
zity Edith Cowanové, ktery hovoril o nesmirné zajimavém vyzkumu o HCH (vlastné
véechno, o ¢em tento clovék hovori, zni nesmirné zajimavé). Zacastnit se mohli ale
jen lidé, u kterych genetické testovani prokdzalo pozitivitu. A bylo to. Do té doby byl
mij pomyslny seznam dtvodi, pro¢ se nechat testovat, pomérné chudy, takze jsem se
k otazce testovani neméla diivod vracet. Nezvazovala jsem zalozeni rodiny, ani jsem
se neuchdzela o povoldni, kde by muj geneticky status mohl byt prekazkou (jako tfeba
varmadeé). A najednou tu byla nadéje: pokud budu pozitivni, mohla bych pomoct sobé
i své rodiné tim, Ze se zucastnim vyzkumu.

Proces jsem zahgjila koncem roku 2013 a koncem roku 2014 jsem obdrzela vysled-
ky. Byla jsem sice rozhodnuta, ale ten rok mi to nijak neuleh¢ilo. Své rozhodnuti jsem
zpochybnovala a porad jsem méla pocit, ze pozitivni vysledek by znamenal, Ze Zivot po
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padesatce kon¢i. Vzpominam si, jak jsem se divila, pro¢ jsem se viibec pustila do studii
prav. Béla jsem se. Pripadala jsem si sobeckd, kdyZ jsem doufala v negativni vysledek,
protoze v rodiné byli jesté dalsi tfi ¢clenové, ktefi testovani nebyli. Nékdy jsem propadala
beznadéji, protoze jak moje mdma, tak jeji dva sourozenci byli pozitivni.

Problematice HCH rozumim dobfe. Ale na néco tak zdvazného jako tato choroba
je logika kratka.

Pak ten den priSel. Musela jsme ho vmacknout mezi zkousky a rizné vylety svych
rodic¢ti do zahranici. Z Bali do Perthu priletéli v dobé, kdy uz jsem sedéla v Mirandiné
ordinaci.

Negativni

To prvni, co jsem udélala, bylo, ze jsem Mirandu pozadala, aby mi vysledky zopakovala.
Nedoslo mi to hned. Pak jsem plakala a smala se zaroven. Pocitila jsem, Ze limit, ktery mél
v jistou chvili muj zivot kruté ukondit, zmizel. Citila jsem, jak mi ten tézky kamen spadl
ze srdce (ackoliv zpétné si uvédomuji, ze Gplnd tleva prisla az o nékolik tydni pozdéji).

Kdyz jsem jela domu, tfasla jsem se. Pordd jsme se s pritelem usmivali. Byl to neje-
motivnéj$i ve¢er mého Zivota. Moje rodina citila tlevu, ale zaroven obavy o mou sestru,
bratrance a sestfenici.

Kdyz odeznéla prvni vlna ulevy, zjistila jsem, ze mé HCH stale znepokojuje. Ne-
chtéla jsem o tom ale mluvit s nikym, kdo byl takzvané v riziku nebo kdo byl pozitivni,
protoze by mi to ptipadalo, jako bych jim to porad pfipominala nebo jako by mi mgj
vysledek nebyl dost dobry. Také jsem méla pocit, Ze do komunity HWA uZ nepatfim.

Trvalo hezkych par tydnd, nez se emoce uklidnily. Teprve poté jsem si uvédomila,
jak moc jsem na oc¢ekavany vysledek testu cely ten rok myslela. V posteli pfed spanim
jsem si uvédomila, Ze je tam ted prazdné misto, které bylo dfive vyhrazené pro mé oba-
vy spojené s HCH a mou budoucnosti.

UDELEJ TO JEN PRO SEBE

Ellis Kerton, www.hda.org.uk, pieklad Adriana Fico

Je mi 19 let a jsem z Northumberlandu (Anglie), ale ted studuji tCetnictvi a finance
na univerzité v Lincolnu. Projevy Huntingtonovy choroby jsem vnimala od nepaméti.
Nejdfive ji méla moje babicka, pak jsem se dozvédéla, ze ji zdédil i mij otec, a ze u mé
je 50procentni riziko. Podstoupila jsem genetické testovani a v zari 2016 jsem zjistila,
ze jsem ten gen zdédila také.

Zacala jsem se angazovat v Asociaci pro Huntingtonovu chorobu
(HDA), protoze jsem vidéla, jak muj tata i déda pomadhali vybirat
pro asociaci penize, a tak jsem se chtéla néjakym zptisobem podi-
gre'aw let na tom, aby se jim jejich obdivuhodné nasazeni vratilo. Chté-
o la jsem také pomahat dal$im rodinam, které jsou na tom stejné,
jako my. A tak jsem se v zaf{ 2014 poprvé zucastnila charitativniho

béhu Great North Run.
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Pozitivni pristup
K HCH ajejim dopadiim jsem vzdycky pristupovala pozitivné. V pru-
béhu celého procesu genetického testovani probihaly genetické
a konzultace, a to jak pred sdélenim vysledku, tak po ném. Podpo-
L' fe ra, které se mi dostévalo od stfediska Centre for Life v Newcastlu,
byla pfimo fantasticka. Bezprostfedné poté, co jsem se vysledek
dozvédéla, mi volali z HDA, aby se zeptali, zda nepotfebuji né-
jakou podporu nebo konzultaci, ale ja jsem se citila dost silna na
to, abych si poradila sama. Stfedisko Centre for Life tu bylo pro mou
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rodinu od doby, kdy byl u nds tento gen zji$tén, a my jsme jim nesmirné vdécni, stejné
jako jsme vdécni HDA.

Udélejte to, co je spravné pro vas

Pokud zvazujete genetické testovani, moje rada je jednoducha — udélejte to, co je sprav-
né pro vas. Ja jsem se v 18 letech rozhodla, Ze uz s tou nejistotou nedokazu zit, protoze
mé uzirala doslova kazdy den. Sly$ela jsem mnoho ndazori od riznych lidi, pfevazné
v tom duchu, Ze bych se neméla nechat testovat v tak mladém véku, a Ze bych méla Zit
sviij Zivot dal, ale to neslo. Vysledek testu byl sice pozitivni, ale to, Ze jsem znala odpo-
véd, ze mé sejmulo jakési temné mrac¢no, které se nade mnou vznaselo, a a¢ to miize
znit divné, citila jsem se svobodna. Jini lidé ale tu odpovéd znat nechtéji a necitili by se
tak, jako ja. Udélejte to podle sebe.

LIDE Z HDA BYLI VZDY POZITIVNiI A NADSENI, A TO JAK
V DOBRYCH CASECH, TAK V TECH ZLYCH

Stewart Kerton, www.hda.org.uk, pfeklad Adriana Fico

O Huntingtonové chorob¢ jsem se poprvé dozvédél proto, Ze ji méla moje mama, kterd
s ni 20 let state¢né bojovala, dokud pred dvéma lety neskonala v pouhych 61 letech. Ja
jsem se nechal testovat pred 11 lety a ten gen mam také. Je mi 41 let a neddvno se u mé
projevily prvni symptomy. Mé dcefi Ellis je 19, nechala se testovat a vyslo ji, Ze gen,
ktery chorobu zptisobuje, zdédila také.

Vetejna sbirka a osvéta

Pred sedmi lety jsem zacal béhat na pulmaratonu Great North Run
a také jsem kontaktoval anglickou Asociaci pro Huntingtonovu
chorobu (HDA), abych zjistil, jak ji mohu pomoci ziskavat pro-
gre_aQorth stfedky. Od té doby se akce Great North Run ucastnim kazdy rok
o arazné se ke mné pridava moje Zena Amanda, muj tata Ebb, moje
dcera i pratelé. V jedné mistni hospodé jsme dokonce zorganizo-
vali charitativni den, ktery mél za cil o nemoci informovat a vybirat

penize.

Neklesat na mysli
Po celou dobu ndm HDA poskytovala opravdu neuvétitelnou podporu. Vzdycky do-
kazali byt pozitivni, radostni a nadSeni - jak v dobrych casech, tak v téch, které byly
emoc¢né naro¢né. Nase rodina méla dokonce loni to §tésti, Ze jsme od asociace ziskali
cenu za nejinspirativnéj$i dobrovolnickou ¢innost. Bylo to obrovské prekvapeni a velka
cest, méli jsme ohromnou radost!

To hlavni je, Ze se snazime udrzet si co nejpozitivnéjsi pristup a uzivat si kazdého
dne, jak nejvic to jde.
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PRIBEH PLNY NADEJE

www.cirm.ca, preklad Adriana Fico

Aniz by si to uvédomovala, Margie Hayesova svou matku nasleduje drobnym, ladnym
a tane¢nim krokem. Margie je jedina ze ti{ déti Frances Saldafiové, ktera je stale schop-
nd chiize, a kterd mize svou matku doprovézet na rtizna shromazdéni, kde hovoti o ni-
¢ivém dopadu HCH na svou rodinu. Nejmladsi dcefi, Marii Portillové, je 31 let a je
v hospici. Syn Michael Portillo, kterému je 36 let, je v pecovatelském tstavu a jiz neni
schopen chtize. Jejich otec na HCH zemfel pred 18 lety. Margie je 38 let, a kvuli zhor-
$ujicim se symptomiim jiz nemiize fidit automobil. Takovy je odkaz Huntingtonovy
choroby.

Frances Saldafiové se s Hectorem Portillo seznamila, kdy?Z ji bylo 13 a jemu 16. Sus-
kalo se, Ze Portillovi maji v rodiné¢ dédi¢nou nemoc, ale on fekl, Ze to tak neni. Sym-
ptomy nemél, dokud se nenarodilo jejich prvni dité. Huntingtonovu mutaci zdédily
véechny tfi jejich déti.

»Vkradd se mi do duse bolest, ale ja ji nedovolim se tam rozprosttit,“ fika Frances.
»Prosté si zakdzu se ji zaobirat. Obklopuji se izasnymi optimistickymi lidmi, ktef{ jsou
odhodlani zajistit, aby toto byla posledni generace s Huntingtonovou nemoci.“

Frances je presvédcena, ze klicovou roli v tomto pfani sehraji kmenové bunky.

Yo«

»V soucasné dobé je to jedina nadéjna cesta k 1é¢bé.

Vyzkum a lééba Huntingtonovy
choroby

Na kratkém rameni ¢tvrtého chromo-
zomu mame takovy koktavy gen, ktery
koéduje bilkovinu huntingtin. U vétsiny
znas tento gen instrukei zopakuje nanej-
vy$ 27krat. V nékterych rodinach se ale
kod zopakuje 36x, 45x nebo i 100krat.
Préavé z takového nadmérného opakova-
ni vznikd Huntingtonova choroba.

U vétsiny genetickych onemocnéni
jsou potomci ohroZeni pouze tehdy, po-
kud nositelem $kodlivé mutace jsou oba
rodice. V pripadé HCH je vSak mutace
dominantnim znakem, coz znamena, Ze
kazdy potomek ma 50% riziko, Ze onu
fatalni mutaci zdédil, a Ze se u néj cho-
roba projevi, ackoliv ji mél pouze jeden
z rodi¢tL.

Zdeformovany protein nejvice po-
stihuje stfedné velké projekéni neurony
s velkym mnozstvim dendritt. Je to sku-

PRIBEHY A VZPOMINKY 25



pina rozvétvenych bunek, které tvoii 90 % striata v mozku. Neni vSak jasné, jak tyto
neurony odumiraji. ,Vime, Ze nejvice zasazeny jsou pravé tyto neurony, ale nevime,
zda to, co nasleduje, je jejich vrazda nebo sebevrazda,“ ptiblizuje Dr. Pacifici. Dokud se
nepodari tyto detaily vyjasnit, zstava vyvoj 1é¢by hleddnim naslepo, protoze nevime,
na co pfesné se zaméfit.

Vyzkum kmenovych bunék

Dr. Hans Keirstead, ktery se podili na fizeni Stfediska Sue a Billa Grossovych na vy-
zkum kmenovych bunék pri Kalifornské univerzité v Irvinu, vytvari populace kme-
novych bunék s genetickou mutaci HCH pravé proto, aby napomohl nékteré tyto
otazky zodpovédeét.

»Udivuje mé, Ze doposud Zddn4 takova linie kmenovych bunék nevznikla. Nikde na
celém svéte,” fika Keirstead. Jelikoz existuje preimplanta¢ni genetické testovani, které
partim umoznuje pred umélym oplodnénim ovétit, zda je v embryu pfitomen gen, kte-
ry onemocnéni zptisobuje, pak existuji embrya s markery HCH. Keirstead se domluvil
s klinikami asistované reprodukce, aby mu embrya s markery HCH a jinych chorob
poskytovali.

Kmenové bunky bez mutace vs$ak slibuji mnohem vice. Laboratot doktora Keirstea-
da je dokdze popostr¢it k tomu, aby se z nich staly progenitory vyse zminénych stred-
né velkych ostnatych projekénich neuront. Tyto progenitorové buriky by v kone¢ném
diisledku mohly nahradit neurony, které HCH postihuje. ,,Pravé v tom tkvi krasa této
strategie,” vysvétluje Keirstead. ,Ty bunky si s tim poradi samy.”

PROC JE DULEZITE MLUVIT O HCH

Seth, www.patientworthy.com, pieklad Martina Musilova

Kdyz bylo Sethovi dvanact let, zacal si spolu se zbytkem své rodiny uvédomovat, ze
s jeho matkou néco neni v poradku. Seth si pamatuje, jak si s ni povidal, a pak se nédhle
a nevysvétlitelné rozzlobila. Zacala hodné spét (i béhem dne) a zptsob, jakym chodila,
se zménil. Jeji rovnovaha se zhorsila, a kdyz byla venku, lidé na ni ¢asto zirali. Sousedka
si dokonce myslela, Ze je alkoholicka.

Sethova matka nebyla alkoholic¢ka, ale rodina védéla, Ze néco neni v porddku, jenom
prosté nevédeli co. Nékolik let tépali ve tmé, neméli Zddné vysvétleni a vykyvy nalad
a vybuchy hnévu se staly neustalou krutou a nepredvidatelnou realitou. Kdyz bylo Se-
thovi 15 let, tak se jim jeho matku kone¢né podatilo presvédit, ze potiebuje néjakou
pomoc. Podstoupila tedy mnoho néro¢nych a dlouhych vySetfeni. Nakonec se jich je-
den z 1ékart zeptal; ,SlySel jsi nékdy o Huntingtonové nemoci?“

Kdyz se Sethova matka vratila domu, véci se pomalu zacaly vracet k normalu. Ro-
dice spole¢né Sethovi vysvétili, co je Huntingtonova nemoc. ,,Kdyz se ohlédnu zpét,
nejsem si jisty, zda moji rodice v té dobé plné porozuméli této nemoci,” fika Seth. Ob-
ratil se na internet, aby se dozvédél vice. Touzil po tom, aby zvladl dokondit stfedni
$kolu. Nechtél s nikym o diagndze své matky bavit a nenavidél, kdyz na né lidé zirali.
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Nékdy zustal u pratel, aby unikl z reality doma. Nemohl se dockat vysoké skoly. Nako-
nec nastoupil na skolu jen hodinu a pul cesty od domova. Mél sviij prostor, ale védél,
Ze se mlize v piipadé potreby vratit domd. Také se snazil zjistit vice informaci o HN,
vyhledal ptiznaky a premyslel o tom, co vidél u své matky a diky tomu pochopil, Ze
kdyz se chovala agresivné nebo nastvané, Ze to nebyla ona, byla to nemoc. Zacal se také
vice zapojovat a béhem tf1 let se vénoval mnoha charitativnim akcim ve svém rodném
meésté. Byl to dobry pocit zvy$ovat povédomi o HN a ménit pohled na tuto diagnozu.
Seth nedokazal prestat pfemyslet o tom, zda by si mél saim nechat otestovat HD. Vé-
dél, Ze existuje 50% riziko, Ze tuto nemoc zdédil po své matce. Bylo to velké rozhodnuti
a Seth védél, ze vysledky testu ovlivni jeho budoucnost. Nez se tato diagndze v jeho
rodiné objevila, véfil tomu, Ze jednoho dne bude mit vlastni rodinu, a to bez jakychkoli
komplikaci. To ted jiz nebylo tak jednoduché. Navic ho ¢asto tizila nejistota. Uvazoval,
zda zakopnuti, rozbity hrnek nebo zapomenuté slovo nejsou nahodou prvotni projevy
HN. Rozhodl se tedy promluvit si 0 moznosti testovani se svou tetou a sestrou. Obé ho
presvédcovaly, Ze sviij geneticky status znat nepottebuje, at pocka, az k tomu bude mit
padny dtivod, tfeba zaloZeni rodiny. Seth se ale ve véku 20 let rozhodl, Ze to chce védét.

Test byl pozitivni
Ze ptijde na test ani jeho vysledek Seth rodiné viibec neoznamil, ale za¢al se mnohem
vice angazovat ve vefejném déni. Pripojil se k mistni skupiné pro HN a mladeznické
organizaci a poté se stal prezidentem obou z nich. Pokra¢oval v organizovani akci pro
ziskavani finan¢nich prostfedki a v rozsifovani povédomi o HN. V této ¢innosti vidél
smysl svého Zivota.

Poté co ztratil dva blizké pratele, kteti ho hluboce inspirovali, udélal krok zpét a pre-
hodnotil néktera ze svych osobnich rozhodnuti. Rekl své sestte a otci, a poté i ostatnim
ptibuznym, Ze se nechal otestovat a je pozitivni, ale nechtél to sdélit své matce, ktera jiz
potiebovala plnou péci. Bylo pro néj neuvétitelné obtizné sledovat, jak se stav jeji zhor-
$oval, dokud nezemfela. Spojeni s dal§imi lidmi v HN komunité bylo pro néj neoceni-
telné. Proto se rozhodl sviij pribéh sdilet, a také spojit dalsilidi a rodiny s HN navzajem.

JEDINY SMYSL ZIVOTA S HCH JE ZiT PRO TUTO CHViILI

Alex Schauffler, www.catholiccharitiesdc.org, preklad Martina Musilova

»Huntingtonova choroba je jako mit Alzheimerovu, Parkinsonovu a ALS v jednom.*
Tak popisuje Paul Esquivel vzacné onemocnéni postihujici jeho manzelku Liz. Zivot
Esquiveld se zménil bleskové poté, co byla Liz diagnostikovana dédi¢nd a nevylécitelna
neurodegenerativni porucha v roce 2015. Rychle se prestéhovali a zajistili si komplexni
lékatsky tym v Georgetown University Medical Center (GUMC), aby zajistili Liz nej-
lepsi péci.

Pred zjisténim své diagnozy si Liz del$i dobu myslela, Ze je néco $patné, kdyz si
véimla, Ze se ji jedna ruka zacala nedobrovolné tiést nebo vice klopytala a padala. Jeji
ptiznaky se postupem ¢asu zhorSovaly, a nakonec vedly k autonehodé. Paul ji pfemlu-
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vil, aby navstivila neurologa, ktery si myslel, Ze by mohla mit roztrousenou sklerézu,
coz bylo po tfech MRI a fadé dalsich testt vylouceno. Liz navstivila nékolik 1ékart
a specialisttl, ale nikdo nebyl schopen identifikovat jeji stav, coz je bohuzel dusledek
vSeobecné neznalosti této diagnozy.

Ale nastésti se Liz dostala ke specialistim v Georgetownském vzdélavacim a vy-
zkumném centru pro HN, kde lékati provedli genetické testy, které potvrdili HN. Vy-
sledky se Paul a Liz dozvédéli pouhé dva mésice po svatbé. Odhaleni bylo pro Liz a jeji
lékatsky tym Sokujici, protoze HN je dédi¢né. Dodate¢né genetické testovani odhalilo,
ze Lizin otec mél mutovany gen, ale bez projevii nemoci. Zjisténi vyskytu HN v rodiné
prinutilo nékteré ze sourozencu Liz test také postoupit.

Paulovi a Liz také velice pomohl projekt katolické charity s nazvem St. Jude’s Project,
ktery poskytuje bezplatnou podporu rodindm a pacienttim, jejichz Zivoty jsou ovliv-
nény neurodegenerativnimi poruchami. Socidlni pracovnici ze St. Jude doprovazeli
Liz na lékarské schiizky a pomahali s hledanim dilezitych informaci, jako je naptiklad
vyzkum HN. Molly Bayer, postgradudlni studentka na George Mason University, je
soucasnou socialni pracovnici Paula a Liz. ,Udrzuje nas v obraze o tom, co se déje ve
svété HN,“ fekl Paul. ,,Molly byla obrovskou podporou celé nadi rodiné a je nezbytnou
soucdsti tymu, ktery o Liz pecuje, dodal Paul. Pomoc ze St. Jude’s je velmi diileZitd i pro
néj, protoze mu Casto pomahaji v jeho pecovatelské roli. Paul musi skloubit svou praci
s péci o Liz a jeji dceru Kathryn z prvniho manzelstvi.

Lizina nemoc postoupila a projevy jsou nyni vyraznéjsi a vice ji omezuji. Nékdy
ji Paul musi pripomenout, aby se najedla, jindy ji musi pomoci prevléknout se. Také
museli fesit finan¢ni dopady HN - kromé vypadku Lizina pfijmu museli zajistit na-
kladnou lékatskou péci, kterou zvladaji diky Medicaid (systém zdravotniho pojisténi).
Paul pripousti, Ze to pro néj bylo tézké, a ze je nékdy se svou zenou netrpélivy. Nastésti
pro Paula je tu St. Jude’s, kde ho podporuji stejné jako Liz. Molly, stejné jako predchozi
socialni pracovnice, mu pomohla zvladat stres, pomaha mu komunikovat s 1ékafi a fesit
administrativni ¢i jiné ukony. Také stale vyhledava nové informace o HN, aby mohla
rodinu pfipravit na dalsi postup choroby, protoze tyto zkusenosti z rodinné historie
nemaji.

Ale i ptes tuto hrozivou cestu, kterou maji pred sebou, se Paul a Liz soustfedi na sou-
¢asnost. Jsou obklopeni velkou a podporujici rodinou (Paul je jednim ze sedmi déti),
ktet1 jsou vzdy ochotni pomoci. Neddvno se pripojili ke komunitni skupiné a Liz se tési,
ze bude travit ¢as ve spolecnosti a mit vlastni aktivity. Nedavno také oslavila naroze-
niny a byla prekvapena, Ze dostala obrazky od v§ech Kathryninych spoluzaki. Pro Liz
je dulezité, aby se jeji dcera naucila zit pro tuto chvili, protoze, jak fika, ,laska je véude
kolem nas®
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TELEMEDICINA: DOBRY SLUHA - SPATNY PAN

www.helpnet.cz, listopad 2020

Pandemie koronaviru prohnala ¢eské zdravotnictvi ,urychlova¢em® a definitivné zmé-
nila jeho tvar. V nékolika mésicich muselo akceptovat a prodélat zmény, na néz by si za
obvyklych podminek zvykalo jesté nékolik let. Pfedev$im v oblasti modernich techno-
logii a tolik sklofiované telemediciny. Zatimco néktefi l1ékafi si zavedeni telemediciny
pochvaluji, jini poukazuji na jeji zdsadni nedostatky — zejména v oblast plic.

»Plicni lékatstvi je jednim z poslednich obort, kde je nutné si pacienta poslechnout
fonendoskopem, jen tak ziskame informace potfebné pro stanoveni diagnoézy - napti-
klad astmatu. Toto prvotni vySetfeni nelze udélat na dalku. A stejné je to s kontrola-
mi jiz diagnostikovanych pacienti - takika bez vyjimky pouzivame tzv. spirometrii,
ktera nam ukazuje, v jaké kondici plice jsou. Prestoze nyni bézi ve svété rada studii,
kdy se zkousi zavedeni domadci spirometrie, rutinné se tyto metody nepouzivaji. Ne-
jsou pristroje a také je velmi tézké provést méteni v domacim prostredi spravné,” rikd
MUDr. Milan Sova, Ph.D., ptedseda Ceské aliance proti chronickym respiraénim one-
mocnénim (CARO).

Neni pochyb o tom, Ze pandemie rozmetala jistoty ceského pacienta a zasela strach,
ze se v misté, kde by se mél do¢kat pomoci, mize potkat s potencialné nebezpe¢nym
virem. ,,Pneumologové jsou ptitom zvykli, Ze do ordinace muze prijit clovék s nakaz-
livou nemoci typu tuberkuldza, a proto — ddvno pred koronavirem - dodrzuji prisné
hygienické podminky. V ¢ekarnach obvykle sedi jen omezeny pocet lidi, ambulance by-
vaji vzdalené od ostatnich, vSe se neustdle dezinfikuje. Lidé jsou u lékart paradoxné ve
vétsim bezpedi nez naptiklad v praci,” pokra¢uje pneumolog s tim, Ze pravé u plicnich
nemoci miiZze ignorovani prvotnich problémt dopadnou fatalné.

Napriklad u chronické obstrukéni plicni nemoci pneumologové odhaduji, Ze 300 000
lidi nemoc ma4, ale nevi o ni, dusnost ignoruje, k 1ékari nejde a nelé¢i se. Pandemie
ochotu lidi zajit za lékatem dramaticky zbrzdila. Jesté horsi je situace u rakoviny plic,
kde kolem 80 % lidi ptijde pozdé, v dobé, kdy uz neni mozné nador operovat. ,Kazdy
mésic prodleni predstavuje u karcinomu plic vyrazné negativni prognosticky marker.
Jinymi slovy, ¢im pozdéji ¢lovék prijde, tim mensi ma $ance na diagndzu, 1é¢bu a pre-
Ziti nebo i vyléceni. Stanovit diagndzu po telefonu, pres e-mail nebo video by si Zadny
z kolegt netroufl, fyzickd pritomnost pacienta v ordinaci je naprosto nutnd,” popisuje

ZDRAVOTNi PROBLEMATIKA 29



omezeni telemediciny predsedkyné Ceské pneumo-
logické a ftizeologické spole¢nosti prof. MUDr. Mar-
tina Vasdkovd, Ph.D. Podle MUDr. Sovy letos ptislo
do ambulanci plicnich 1ékart odhadem o pétinu lidi
méné nez v roce 2019 - pri¢inu vidi pravé ve strachu
z ndkazy v ordinaci.

Dal$im ptikladem, kdy se telemedicina ukazuje
byt dobrym sluhou, ale $patnym panem, je spankova
medicina. ,Zde ma telemedicina své nezpochybni-
telné misto tfeba u pacientt s poruchami dychani ve
spanku, kdy je mozné je na dalku sledovat a nasledné
upravovat jejich 1é¢bu. Na druhou stranu covid-19
na jare zcela zmrazil ¢innost spankovych pracovist
a v ramci zahdjeni 1é¢by nam telemedicina ptili§ ne-
pomtze,“ dopliuje MUDr. Sova, ktery je zaroven
vedoucim laboratore spankové mediciny Fakultni ne-
mocnice Olomouc.

Podle odborniku tak vypadlo asi 20 % péce, kte-
ra uz nebude nahrazena - nelze ji dohonit a nasled-
ky se projevi pozdéji v podobé rtiznych chronickych
onemocnéni. Covid-19 omezil také ¢innost plicnich
rehabilitaci, které jsou pro zlepseni stavu pacienta za-
sadni - ani zde nelze pacienta o$etfit pouze vzdalené.
»Plicni rehabilitace se skldda predev$im z pohybové
1é¢by - vytrvalostniho a silového tréninku a z technik
respira¢ni fyzioterapie. K nim jsou pridavany i dalsi
koncepty, u mnohych z nich je nezbytna kontrola pro-
vedeni techniky a dopomoc s cvi¢enim pfimo od tera-
peuta — jako napf. manualni o$etfeni tkani hrudniku
pomoci mékkych a mobiliza¢nich technik ¢i nacvik
dychani ptes dechové trenazéry, coz se pres obrazov-
ku udélat nedd. Bez osetfeni téchto tkani casto nelze
zlepsit dechovy vzor. Kromé toho si pacient paradox-
né muze $patné provadénym cvicenim ubliZit, fikd
tyzioterapeutka doc. Mgr. Katefina Neumannova,
Ph.D,, z Fakulty télesné kultury Univerzity Palackého
s tim, Ze u plicnich pacientii se navic kontroluje bé-
hem vytrvalostniho tréninku tepova frekvence i satu-
race hemoglobinu kyslikem.

Jedinou oblasti, kde podle predsedy CARO miize
telemedicina fungovat bezchybné, je predepisovani
medikace stabilnim pacientim.
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Novy web radi
pacientum s chronickym
onemocnénim ledvin

Lidé s diagnézou chronického
onemocnéni ledvin a jejich blizci
mohou nové Cerpat potfebné in-
formace na webovych strankach
www.domaci-dialyza.cz. Stranky

obsahuji nejen podrobné infor-
mace o jednotlivych typech dia-
lyzy a dalsich zptsobech 1écby,
ale také tipy na upravu jidelnic-
ku, vhodné sportovni aktivity,
cestovani s dialyzou ¢i dosazeni

psychické pohody.  helpnet.cz

helpnet.cz

Prvni davky vakciny v R
V Cesku by podle Ceské vakci-
nologické spole¢nosti mohlo byt
28. prosince 9750 davek vakciny
proti covidu-19, napul v Praze
av Brné. Ocekavd, Ze latku od fir-
my Pfizer, schvéli Evropska agen-
tura pro lé¢ivé pripravky (EMA)
pro Evropskou unii 21. prosince.
Odborna spole¢nost to uvedla
na svém facebooku. Pro ziskdni
imunity musi kazdy ockovany
dostat dvé davky. Ministr zdra-
votnictvi Jan Blatny (za ANO)
v patek uved], Ze vakcina bude
schvalena nejdfive 29. prosince



a o¢kovat v CR by se mohlo zacit

za $est az osm tydnd. mzcr.cz

Z TS
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Lazensky pobyt
po prodélani COVID-19
Spole¢nost Ensana nabizi ve
svych lazenskych zafizenich
zdravotni pobyty pro pacienty
po dolé¢eni nemoci ,COVID:.
Ti mohou ziskat lazensky po-
byt od své zdravotni pojistovny
a po prodélané nemoci se pak
doléc¢it v Marianskych Lazni
po dobu tfi tydnd. Marianské
Lédzné se na doléleni pacienti
po prodélaném zépalu plic sou-
stredi jiz po cela desetileti.
ctk.cz

Proé¢ je dulezité myslet
na prevenci

I v této obtizné dobé je dilezi-
té myslet na prevenci. Zaklad-
ni preventivné prohlidky jsou
u praktického 1ékafe, zubate
a gynekologa. V ramci preven-
tivnich prohlidek je hrazeno
naprfiklad vySetfeni glykemie
(1x/2 roky; od 40 let), EKG
(1x/4 roky; od 50 let), okultni
krvéceni ve stolici (1x/2 roky;
od 55 let), kolonoskopie (1x/10
let; od 60 let), mamografické
vySetfeni prsu (1x/2 roky, od 45
let) ¢i vysetfeni ledvin u diabe-
tik(t nebo kardiaka (1x/¢ roky;
od 50 let). vzp.cz

PSYCHOLOGICKE PORADENSTVI
PRO PECOVATELE

www.helpnet.cz, listopad 2020

Ministerstvo prace a socidlnich
véci ve spolupréci se Socialni kli-
nikou a Ceskym institutem bio-
syntézy zajistuje specialni on-
line pomoc pro vsechny, kdo se
béhem pandemie staraji o ohroze-
né skupiny obyvatel nebo s nimi fesi

ekonomické a socialni dtisledky pandemie.

Psychologické poradenstvi je ur¢eno pracovnikim
v socidlnich sluzbach i lidem, ktefi pe¢uji o své bliz-
ké v domdcim prostedi a zajistuji pro né ¢asto jediny
viely kontakt se svétem; staraji se o seniory, lidi tézce
nemocné, malé déti nebo i celé rodiny. Vsichni jsou
denné vystaveni riziku ndkazy a aby neohrozili své
okoli, musi se velmi rychle adaptovat na nové pro-
stfedi a podminky vykonu préce, kterd je stézejni pro
zdarné zvladnuti celé situace.

»I1 lidé jsou v prvni linii, dlouhodobé vydavaji
zna¢né mnozstvi energie ve prospéch druhych a jsou
uz ze véeho vycerpani. Je potfeba, aby se postarali
také o své zdravi, nebot bez nich nebude mit pomoc
a péci kdo zajistit. Proto vSechny vyzyvam, aby vy-
uzili této specialni online linky, zvIast nyni, pfipo-
mnéla ministryné prace a socidlnich véci Jana Mala-
¢ova (CSSD).

Jak poradenstvi probiha?

Clovéku, ktery zaziva ndroéné obdobi, pomohou od-
bornici béhem tf{ online setkani zorientovat se v dané
situaci, pojmenovat akutni problémy a pokud je tfeba,
nasmeéruji ho na naslednou péci.

Cilem je, aby tito lidé prekonali naroénéjsi
obdobi a méli k dispozici nékoho, s kym mohou
o svych pocitech a problémech oteviené mluvit. To
vSe profesionalné a pri zachovani maximalni dis-
krétnosti.

Na webovych strankach zéjemce vyplni anonymni
dotaznik a poté ho prislusny koordindtor e-mailem
propoji s terapeutem.
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« Konzultace probiha zcela bezplatné.

o Standardni délka konzultace je 45 minut.

o Forma pomoci probiha dle preference zdjemce (telefon/Skype/WhatsApp).
« Je mozny anonymni kontakt, respektujici soukromi.

« Doporuceny pocet konzultaci je jednou az trikrat tydné.

Odbornou pomoc zajistuje tym profesionalnich krizovych interventt a psychotera-
peutit z fad Socialni kliniky a Ceského institutu biosyntézy. Odbornym garantem ce-
1ého projektu je PhDr. Yvonna Luckd, ktera je $pickou v oboru biosyntetickych metod
terapie.

ANTIGENNI TESTOVANI

www.mzcr.cz, listopad 2020

Od druhé poloviny prosince je mozné podstoupit vysetfeni anti-
. genu viru SARS CoV-2 prostfednictvim POC antigennich testt
2 | u vSech osob, které maji zdravotni pojisténi a pri zZadosti o test se
ey prokazou pritkazem totoznosti a pritkazem zdravotni pojistovny.
Testovany mohou byt osoby, které nejsou v danou chvili v izolaci
¢i karanténg, které v uplynulych 90 dnech neméli pozitivni RT-PCR
test ¢i v poslednich 5 dnech neméli negativni RT-PCR test. PCO anti-
genni test Ize podstoupit maximalné 5x tydné.

V ptipadé, ze bude PCO antigenni tes pozitivni, musi byt v co nejkratsi dobé pro-
veden jesté kontrolni RT-PCR test. Pokud odbérové centrum RT-PCR testy neprovadi,
musi bezodkladné vystavit elektronickou zadanku a osobu odeslat na odbérové cen-
trum, kde tento test provadéji. Pozitivné testovana osoba s potvrzenym RT-PCR tes-
tem musi tuto skute¢nost neprodlené oznamit obvodnimu lékafi ¢i zdvodnimu lékari.
V pripadé, Ze toto neni mozné, je pozitivné testovand osoba povinna toto nahlasit kraj-
ské hygienické stanici.

V ptipadé, Ze md testovany pozitivni POC antigenni test a je bez pfiznaki, nemusi
nastupovat do karantény/izolace, toto je nutné az v pripadé, ze u ného bude pozitivni
kontrolni RT-PCR test. V ptipadé, Ze ma osoba s pozitivnim PCO antigennim testem
ptiznaky nemoci Covid-19, musi nastoupit karanténu/izolaci okamzité, dale bude po-
stup dle vysledku kontrolniho RT-PCR testu.

Odbérova centra jsou ve véech nemocnicich, vétsinou na stejném misté, kde bylo
doposud. Dale naptiklad v laboratorich SYNLAB, AescuLab, CityLab, SpadiaLab ¢i
AGEL. Objednani je mozné pfe internet na https://crs.uzis.cz/Antigen. Také je mozné
test podstoupit i o ambulantnich lékari, seznam s moznostmi objednani naleznete na
www.lekaripomahajicesku.cz.

Tyto postupy jsou v soucasné dobé platné do 15. 1. 2021 a testy jsou hrazeny z verej-
ného zdravotniho pojisténi.
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PREHLED MOZNYCH VAKCIN PROTI ONEMOCNENI!
COVID-19

www.mzcr.cz, prosinec 2020

Vyvoj oc¢kovaci latky prochazi zékladni vyzkumnou fazi, kdy se
. identifikuji vyznamné antigenni slozky ockovaci latky, které jsou
(42 schopny stimulovat imunitni systém k adekvatni imunitni odpo-
e ey védi, v podobé protilatkové a bunééné odpovédi. Vlastni vyvoj
prochdzi nejprve laboratorni, pre-klinickou fazi vyvoje, kdy jsou
provadény hodnoceni na laboratornich zvitatech. Hlavnim hod-
nocenym kritériem této faze je toxicita, tolerabilita, farmakologické
vlastnosti latky a imunostimulaéni a¢inek o¢kovaci latky. Pokud latka splni véechna
néro¢na kritéria, prikro¢i se k hodnoceni na lidech. Vlastni klinicky vyzkum probiha
ve tfech fazich klinického hodnoceni. Béhem prvni klinické faze, se hodnoti bezpec-
nost a imunogenita (schopnost stimulovat imunitni systém) ockovaci latky. Hodno-
ceni zpravidla probihd na desitkach lidskych dobrovolnikd. Béhem druhé klinické
faze se hodnoti zejména bezpeénost, imunogenita, optimalni davkovani, riizna oc¢ko-
vaci schémata. Tato druha faze probiha na stovkach dobrovolniki. Posledni, treti faze
klinického hodnoceni testuje kromé imunogenity a bezpecnosti, zejména t¢innost
ockovani. Treti fize se Gcastnici tisice az desetitisice dobrovolnikd. Jsou-li véechny
faze hodnoceni uspésné, muze vyrobce predlozit Zadost o registraci.
Podle soucasnych informaci bylo zazadano o registraci v ramci EU u nékolika o¢-
kovacich latek. U téchto latek lze ocekavat brzkou dostupnost nebo moznost zajisténi
dostate¢nych dodavek oc¢kovacich latek k zajisténi celonarodni ockovaci kampané pro
prioritizované skupiny a nasledné pro celou populaci.
V soucasné dobé existuje nékolik kandidatt na vhodnou vakcinu. Jednd se napii-
klad o farmaceutické spole¢nosti:
o Astra Zeneca: dvoudavkova vakeina, ve III. klinické fazi testu, zadost o povoleni
v EU podana 10/2020

o Pfizer: dvoudavkova vakeina, ve IIL klinické fazi testd, Zadost o povoleni v EU
podéna 11/2020

+ Johnson & Johnson: jednodavkova vakcina, ve III. klinické fazi testti, Zadost
o povoleni v EU podéna 12/2020

« Sanofi Pasteur: dvoudavkovd vakeina, ve III. klinické fazi testd, Zaddost o povoleni
v EU bude podéana 2021

o Moderna: dvoudavkova vakcina, ve IIL. klinické fazi testd, Zadost o povoleni
v EU podana 11/2020

» Novavax: dvoudavkova vakcina, ve I1L. klinické fazi testd, Zddost o povoleni v EU
bude podéna 2021

Pozn.: Dvouddvkovd vakcina znamend poddni dvou ddvek v uréitém casovém roze-
stupu.
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Pravdépodobny postup ockovani

V prvnich fézich centralizovaného oc¢kovani se proto o¢kovani bude provadét v ocko-
vacich centrech fakultnich nemocnic a nemocnic v jednotlivych krajich, v o¢kovacich
centrech zdravotnich ustavil a v ockovacim centru Statniho zdravotniho tstavu, kte-
rym mohou byt pridéleny také mobilni ockovaci tymy. Jakmile bude dostupné dosta-
te¢né mnozstvi o¢kovacich latek a skladovaci podminky to umozni, bude cilem zavést
systém oc¢kovani do ordinaci praktickych lékatti a 1ékarti zajistujicich pracovné lékarské
sluzby ve firméch.

Ockovani bude dobrovolné a hrazené z vefejného zdravotniho pojisténi.
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DESATERO PRO NAVSTEVU SOCIALNICH SLUZEB

www.mpsv.cz, listopad 2020

MPSV zvefejnilo Desatero pro navstévy domovil pro seniory, domovu se zvlastnim
rezimem a odleh¢ovacich socidlnich sluzeb v pobytové formé.

Kazdé zatizeni si mize stanovit nav§tévni dny a hodiny ¢i rezervaéni systém pro
navsteévy.

Musite mit test na koronavirus — miiZete si pfinést vlastni vysledek, ne starsi 48 hodin.
Nemate-li vlastni test, mtzete se bezplatné otestovat ptimo v zatizeni. Zatize-
ni ale nemaji povinnost toto testovani realizovat. Zatizeni by mélo informovat
o0 svém postupu na svych webovych strankach.

Pfi provedeni testu v zatfizeni musite podepsat Cestné prohlaseni.

Pokud jste v dobé 90 dnii pfede dnem navstévy prodélali onemocnéni COVID-19
a dolozite o tom doklad, nemusite se testovat.

Test nepotrebujete ani v piipadé, Ze jdete navstivit nezletilého klienta, ¢lovéka se
zdravotnim postizenim ¢i omezenou svépravnosti, ¢lovék v terminalnim stadiu
nevylécitelného onemocnéni anebo pokud to vyzaduje psychicky stav ¢i socialni
situace klienta.

Na navstévy noste respirator (FFP2 nebo KN95 bez vydechového ventilu).
Navstévy Covid pozitivnich klientd v izolaci jsou nadale zakazany.

Dodrzujte pokyny persondlu — napf. vyuzivejte mista uréend pro navstévy.
Dodrzujte prosim hygienicka opatteni, zejména dezinfekci rukou a rozestupy.

OMBUDSMAN SPUSTIL PODCASTY S RADAMI

www.helpnet.cz, listopad 2020

Dtive avizovany seridl podcasti Na kavu s ombudsmanem jiz za-
¢al. Uvodni dil se nejprve vénuje vysvétleni ptisobnosti ombuds-

(P opyoaeersn mana a zpusobu, jaky se podnéty resi. Dalsi dily se zaméfi na

konkrétni problémy a Zivotni situace, s nimiz se lidé na ombuds-
mana obraceji. Jako prvni budou na radé duchody.
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V prvnim dile ombudsman formou rozhovoru vysvétluje, jaka je jeho ptisobnost,
jakd ma opravnéni, s jakymi problémy se na néj lidé nejcastéji obraceji a jakym zpuso-
bem se jejich podnéty ¢i stiznosti zpracovavaji.

»Je Fada problém, se kterymi pomiizeme, ale jsou zde i takové, které nam neptislusi
fesit. Pravé tohle musime casto lidem vysvétlovat, ze ombudsman prosté neni vSéemocny.
Na druhou stranu ale v oblastech, kterymi se zabyvat mizeme, byvame tGspésni a dari se
nam odstranovat nedostatky a napravovat pochybeni. Nej¢astéji jde o socialni zabezpedent,
stavebnictvi, ¢innost vézenské sluzby a dalsi,“ vysvétluje ombudsman Stanislav Krecek.

Zduraznuje, ze velkou zasluhu na tom md tym pravnikd, kteti pro néj a jeho zastup-
kyni podnéty zpracovavaji, analyzuji podklady a pripravuji zpravy ¢i odpovédi: ,,Nez
jsem prisel na afad ombudsmana nejprve jako zastupce a nyni jako zvoleny ombuds-
man, pracoval jsem dlouhad léta jako poslanec a advokat, takze justi¢ni prostiedi dobre
znam. Vim, Ze je obecné mezi pravnickou verejnosti zndmo, Ze pravnici Kancelare ve-
fejného ochrance prav jsou jedno z nejkvalifikovanéjsich pravnickych uskupeni.”

Pravé tato odborna kvalita podle ombudsmana prispiva k tomu, Ze jsou zavéry a do-
poruceni obvykle respektovany a dochazi k napravé, i kdyz ombudsman nemd zadné
rozhodovaci nebo donucovaci pravomoci.

V dalsich dilech podcastti proto budou vystupovat predevsim pravnici Kancelafe
vetejného ochrance prav, ktefi se jednotlivym oblastem pfimo vénuji a jsou na tato
témata odborniky.

Jako prvni pfijdou na fadu dtichody - starobni, invalidni a poziistalostni. Problémy
v oblasti socidlniho zabezpeceni jsou totiz léta suverénné nejcastéj$im divodem, pro¢
se lidé na ombudsmana obraceji. Posluchaci se dozvi, jak se pfipravit na dichod, co se
zapocitava do doby pojisténi, jak lze dichod zvysit, kdy se da jit do pred¢asného dii-
chodu, jak probiha pfiznavani invalidniho diichodu a spoustu dal$ich informaci.

Postupné se ale v podcastech budeme vénovat i dal$im tématdim a Zivotnim situa-
cim, které lidi trapi, s jejichz feSenim si ¢asto nevi rady.

DOCASNE JE MOZNE VYZVEDAVAT DUCHODY NA ZAKLADE
PLNE MoOCI

www.cssz.cz, listopad 2020

Ceska sprava socilniho zabezpeceni po dohodé s Ceskou postou, s. p.

znovu umoznuje pouze po dobu trvani nouzového stavu vyplatu di-
m chodu za vyuziti plné moci jako opatfeni proti $ifeni koronaviru.
éssz Vzhledem k prijatym krizovym opatfenim vyhlasenym vla-

dou Ceské republiky v dobé epidemie koronaviru oznacovaného

jako SARS CoV-2 se v obdobi, na které je z tohoto ditvodu vyhlasen

nouzovy stav, mimoradné umozinuje, aby osoby starstho véku a osoby

s oslabenou imunitou mély moznost u¢inné pozadat o prevzeti duchodu své piibuzné
nebo jiné duvéryhodné osoby. K vyjadreni tohoto projevu viile slouzi formulaft, ktery
musi byt vlastnoru¢né podepsan pozivatelem diichodu i zmocnéncem. Zmocnit k pre-
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vzeti vyplaty dichodu zmocnénce prostfednictvim této plné moci bude vzdy opravnén
jen pozivatel diichodu, ktery nema jiného ptijemce.

Plnd moc je uréena pouze k prevzeti splatky (pfipadné jiz dfive uloZzenych nevyzved-
nutych splatek) dtichodu zmocnitele vyplaceného v hotovosti prostfednictvim Ducho-
dové sluzby Ceské posty, s. p. v pravidelnych mési¢nich terminech. Ceskd posta, s. p. pti
predlozeni plné moci ovéri podle ob¢anského pritkazu totoznost zmocnénce za vyuziti
udaji uvedenych na tomto formulati. Podpis zmocnénce potvrzujici prevzeti diichodu
a trvani podminek pro jeho vyplatu porovna s podpisem na ob¢anském prikazu.

Plnd moc plati jednorazové pro konkrétni splatku diichodu/splatky duchodi a po
vyplaceni dtichodu zmocnitele se stava soucasti archivované ¢asti vyplatniho dokladu/
vyplatnich dokladi. V ptipadé diichodt vyplacenych timto zptisobem poskytne Ceska
posta, s. p. pti vyzddani vyplatniho dokladu Ceské spravé socialniho zabezpeceni spolu
s timto dokladem i plnou moc, na zékladé které byl dtichod vyplacen. Ceskd posta, s. p.
umozni vyplaty diichodd zmocnitel na podkladé takovéto spravné vyplnéné plné
moci nejpozdéji od 5. 11. 2020. Vzor plné moci naleznete napiiklad na www.cssz.cz.

Jak chranit prava rodiéu s psychosocialnim
postizenim a jejich déti?

¢
Quezetr [ Sk o

Zastupkyné vefejného ochrance prav Mgr. Monika Simtinkova pred
¢asem vydala doporuceni k problematice prav rodi¢t s psychosoci-
dlnim postizenim. Potteba vydat toto doporuceni vznikla na zikla-
dé Setfeni vykonu vefejného opatrovnictvi u rodi¢u, ktefi byli omezeni
ve svépravnosti a dale také na zakladé Setfeni ¢innosti organt socidlné-pravni ochrany déti.
Publikace je volné dostupnd na strankdch NRZP nebo Vetejného ochrance prav a také na
nasich strankach www.huntington.cz, ptipadné mtizeme elektronickou verzi zaslat e-mailem
(pro zaslani napiste na officehuntington.cz). WWW.Nnrzp.cz

Poslanci schvalili nahradni vyzivné pro samozivitele

Poslanci ve tietim ¢teni schvalili ndvrh ministryné prace a socidl-
nich véci Jany Mala¢ové (CSSD) na ndhradni vyZivné. Tento zékon

by mél uleh¢it zivotni situaci samozivitelkdm a samozivitelim, kte-
rym jejich partner ¢i partnerka nepfispiva na dité. O nahradni vy-
zivné budou moci pecujici rodice pozddat stit prostfednictvim Utadu
prace CR, a to ve vy$i, v jaké ho druhému rodi¢i stanovil soud. Zakon by mél platit od
cervence 2021. Narok na ndhradni vyzivné budou mit samozivitelky a samozivitelé, kteti
vyuzili véech zakonnych moznosti a kvuli dluznému vyzivnému podali navrh na exekuci ¢i
bézi soudni vykon rozhodnuti. WWW.mpsv.cz
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Navrh dichodové reformy

\J l J Ministerstvo préce a socidlnich véci predstavilo ndvrh dtichodové
reformy. Reforma by v prvni fazi méla prinést 7 zdsadnich zmén,
mimo jiné zavadi zdkladni duchody, vychovné, nebo niz$i duchodo-

vy vék pro pracujici v ndro¢nych profesich. Zakladni dichod pro kaz-

dého duchodce je stanoven na 10000 K¢/mésic. Jako ocenéni celozivotni

prace bude zékladni diichod navyseni dle doby pojisténi a vyse vydélku. Posledni ¢ast by mélo
tvorit ,vychovné“ — 500 K¢ za kazdé vychované dité (pro hlavniho pecujiciho, maximélné
na 3 déti) ¢i zapocitani dal$ich nevydéle¢nych obdobi (vojna, invalidita...).  www.mpsv.cz

Nedostacujici limity na stravu pro seniory a OZP

ne’pnﬂ_ﬂ Sirokd odborna vefejnost vyzyva Ministerstvo price a socialnich

véci CR (MPSV CR) jiz od roku 2018 ke zvyeni maximalni vyse

uhrad za nékteré socidlni sluzby. Nejvétsim problémem jsou maxi-

malni sazby stravného, ale i thrady za hodinu poskytnuté terénni péce.

Pozadavek opakované vznasi i Asociace poskytovatelti socialnich sluzeb

CR a Svaz mést a obci CR. Spole¢ny pozadavek relevantnich subjektt je navyseni o 20 K&/den
za stravu i za ubytovaci sluzby, o 20 K¢ za hodinu poskytnuté péce a navyseni sazby za jeden
obéd na 85 K¢. www.helpnet.cz
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CENTRUM EXTRAPYRAMIDOVYCH ONEMOCNENI
NEUROLOGICKE KLINIKY 1. LF UK A VFN V PRAZE

Centrum bylo zaloZeno v r. 1994 a navazuje na nepferusenou tra-
dici Poradny pro extrapyramidova onemocnéni na Hennerové
neurologické klinice (od r. 1951). Centrum mad ve smyslu svého
statutu nadregiondlni ptisobnost pro celou Ceskou republiku se
zakladni spadovou oblasti v ¢eskych krajich a ptilehlych oblastech

Moravy. Cinnost Centra je multidisciplinarni, zahrnuje jak klinické

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

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

V ramci Neurologické kliniky je k dispozici 6 standardnich neurologickych luzek,
dle potteby ostatni oddéleni kliniky, laboratof 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 superkonsilidrni diagnostické a terapeutické sluzby
pro pacienty s Parkinsonovou nemoci, jinymi parkinsonskymi syndromy a dal$imi
onemocnénimi projevujicimi se tfesem, choreou, dystonii, myoklonem, tikem aj. ab-
normalnimi pohyby. Soustfeduje zejména nemocné, u kterych nelze provést odpovida-
jici diagnostiku a terapii poruch motoriky na nizsich specializovanych stupnich zaklad-
ni a regionalni péce nebo na nespecializovanych klinickych pracovistich. Centrum dale
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provadi diagnostiku syndromologickou, topickou a etiologickou s vyuzitim klinické
zkuSenosti centra a komplexniho diagnostického vybaveni (kompletni laborator kli-
nické neurofyziologie, CT, NMR a dals$i metody), vede medikamentosni lé¢bu véetné
specidlnich postuptl (napt. kontinualni infuze apomorfinu, lokdlni podavani botuloto-
xinu v¢etné aplikace pod kontrolou EMG, hodnoceni u¢inku novych farmak), indikuje
funkéni neurochirurgické vykony (termoléze, léze gama-nozem, implantace mozko-
vych stimuldtort) a indikuje specializovanou rehabilitaci a fyzioterapii.

Kontakt:

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

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

www.neuro.lf1.cuni.cz

PORADNA PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENI
V PARDUBICICH

MUDr. Véclav Dostal

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficit neu-

rologické kliniky Pardubické nemocnice byla oteviena v roce 2000

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

sonovou chorobou a Alzheimerovou demenci. Ti jsou také nejvi-

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

Ovsem postupem casu, tak jak se poradna rozrustala a rozsifovala

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

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

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

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

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

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

Kontakt:

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

Kyjevska 44, 532 03 Pardubice

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

FAKULTNi NEMOCNICE OSTRAVA

Ambulance pro extrapyramidové onemocnéni a kognitivni

C poruchy
Fl\p Ambulance je zaméfena na diagnostiku a lécbu Parkinsonovy
PG choroby a riiznych sekundérnich parkinsonskych syndromd, par-

kinson plus syndromi a neurodegenerativnich onemocnéni (napt.

Huntingtonovy choroby), dystonie, riznych dyskinetickych poruch

(tiky, myoklony, hemibalismy), esencidlni a dalsi druhy tfesu. Ambu-

lantni 1é¢ba zahrnuje provedeni klinického vysetfeni a diagnostickych testt (L-Dopa

test, MMSE), prostudovéni zdravotni dokumentace v¢etné farmakoterapie a podrob-

né dovysetteni (laboratorni odbéry, zobrazovaci metody, sonografické vysetfeni, EEG

v¢. video EEG). Po stanoveni diagndzy je pacientovi doporucena adekvatni 1é¢ba. Pri

diagnostice a 1é¢bé spolupracujeme i s jinymi obory — psychologicka a psychiatricka
ambulance, geneticka ambulance, interni a urologicka ambulance.

Pacient musi mit doporuceni svého oSetfujictho lékare a mél by s sebou prinést do-

stupnou zdravotni dokumentaci.
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Centrum pro kognitivni poruchy

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

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

Kontakt:

Fakultni nemocnice Ostrava

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

FAKULTNIi NEMOCNICE OLOMOUC

Neurodegenerativni onemocnéni patii mezi zdravotné a socidlné-

-ekonomicky nejzavaznéjsi. Zahrnuji Parkinsonovu nemoc a jiné

” parkinsonské syndromy, Alzheimerovu nemoc a dalsi non-alzhei-
FAKUITNINEMOCKICE | meerské demence, Friedreichovu nemoc a jiné spinoceberelldrni
atrofie, amyotrofickou laterdlni sklerézu a dal$i onemocnéni pro-

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

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

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

I. P. Pavlova 6, 779 00 Olomouc

www.fnol.cz
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PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH

Preimplanta¢ni geneticka diagnostika (PGD) je metoda, kterd umoziiuje zjistit u za-
rodkd vzniklych pfi umélém oplodnéni (IVF), zda nesou vlohu pro sledovanou gene-
tickou chorobu. Jde o moznost zabranit pfenosu dané choroby do dalsi generace bez
nutnosti prenatélni diagnostiky a nésledného ukonceni téhotenstvi.

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

PGD musi byt vzdy spojena s mimotélnim oplodnénim. To znamena, Ze Zena pod-
stoupi hormondlni stimulaci, ¢imz je zajisténo dozrani vice vajicek. Ta jsou pak oplod-
néna spermiemi partnera. Takto vznikly zarodek se 3. den sklada z 6-10 dosud nespe-
cializovanych bunék - blastomer. Kazda z nich nese kompletni genetickou informaci.

Pomoci mikromanipula¢nich technik je jedna blastomera odebrana. Z DNA ziskané
z této bunky je pak provedena vlastni analyza. 4.-5. den je do délohy zavedeno embryo,
které nenese dispozici k dané chorobé. Vysetteni je mozno provést téz z nékolika bunék tzv.
trofoectodermu (¢ast embrya, ze kterého se pozdéji vytvari placenta a plodové obaly) ode-
branych 5. den. V tomto pripadé je embryo vitrifikovano (velmi Setrné zamrazeno) a zave-
deni embrya bez dispozice k Huntingtonové chorobé probihd v dal$im cyklu ptijemkyné.

Sanatorium Helios v Brné

Sanatorium Helios je plné kvalifikované pracovisté s dlouholetou praxi IVF a PGD
u part se zatizenim HCH. Uspé$nost IVF a PGD PCR cykld v Sanatoriu Helios Brno,
je vice nez 50%. Zadatelé o PGD PCR z rodin se zatizenim HCH, af uz nositelé mutace
¢i osoby v riziku, zde tvori nejpocéetnéjsi skupinu ze vSech vysetfovanych osob s mono-
gennim zatizenim v rodiné.

V ptipadé zajmu ¢&i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:
MUDr. Véra Hofinova, klinicky genetik, mobil: 604 415 649
Mgr. Dusana Vranova, IVF koordinatorka, mobil: 731 416 420
Sanatorium Helios spol. s r.o., Stefanikova 12, 602 00 Brno
www.sanatoriumhelios.cz

44 MOZNOSTI GENETICKEHO TESTOVANI vV CR



Sanatorium Repromeda v Brné

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

V pripadé zajmu &i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

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

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

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

tel: +420533306 316

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

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

Gennet v Praze

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

V pripadé zajmu &i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

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

DALSi MOZNOSTI GENETICKEHO TESTOVANI

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

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

MOZNOSTI GENETICKEHO TESTOVANI V CR 45



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

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

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

Alzheimercentrum Prachei

Alzheimercentrum Prachen - Pisek je specializované zatizeni pro osoby s Alzheimero-
vou chorobou a dal§imi formami demence v Ceské republice. V sou¢asné dobé se za-
Fizeni specializovalo na o$etfovatelsky naro¢né klienty s apalickym syndromem (bdélé
bezvédomi), po mozkovych prihodach, onkologickych onemocnénich a na klienty se
zdravotnim postizenim. Alzheimercentrum Prachen je zatizeni registrované jako Do-
mov pro osoby se zdravotnim postizenim. Kapacita zafizeni je 68 lizek. VSechny po-
koje jsou zatizeny polohovacimi lizky a antidekubitnimi matracemi. Zatizeni se stalo
v roce 2010 certifikovanym pracovi$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 zaméfené zejména
na péci o osoby s demenci. V kurzu jsou uplatnény dlouholeté zkusenosti lektori v so-
cialni i odetfovatelské péci o klienty s demenci. Kurz je veden interaktivné a zazitkové.

Kontakt:

Alzheimercentrum Prachen, 17. listopadu 2444, 397 01 Pisek
mobil: 773377 016, e-mail: pisek@alzheimercentrum.cz
www.alzheimercentrum.cz/nase-zarizeni/pisek

Domov seniori Budiskovice
Domov seniort Budiskovice poskytuje pobytovou socidlni sluzbu ob¢antim, kteti z du-
vodu véku a zdravotniho stavu vyZzaduji pravidelnou pomoc druhé osoby a nemohou
jiz trvale Zit ve svém prirozeném prostiedi. Vékova kategorie uzivatelt je od 55 let.
Nepretrzitou péci zajistuje zdravotnicky a oSetfovatelsky personal. Zdravotni lékarska
péce je zajisténa registrujicim praktickym lékafem a lékafi specialisty, zprostfedkovani
zajistuji v pipadé potieby odpovédni zaméstnanci organizace. Domov poskytuje uZivate-
ltm sluzeb dle svych moznosti zakladni rehabilita¢ni péci dle indikace odborného Iékare.
Ubytovaci kapacita domova je 100 ltizek. Socidlni zatizeni, sprchy a koupelny jsou
spole¢né na jednotlivych patrech. Strava je pfipravovana na zakladé receptur dietni-
ho stravovani dle jidelniho listku, ktery sestavuje referentka stravovani. Podava se 5x
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denné - snidané, dopoledni svacina, obéd, odpoledni svacina a vecete. Strava je v Do-
mové prizpusobena svym slozenim, mnozstvim a upravou véku a zdravotnimu stavu
uzivatelti. Domov Budiskovice je otevienym zafizenim. Je zaru¢en volny pohyb jak po
zatizeni, tak i mimo néj. Nav§tévy mohou uzivatelé pfijimat kazdy den bez omezeni.

Kontakt:

Domov seniorll Budiskovice, Budiskovice 1, 378 91 BudiSkovice
tel.: 384495122, e-mail: info@ddbudiskovice.cz
www.ddbudiskovice.cz

JIHOMORAVSKY KRAJ

Domov pro seniory Nopova

Domov pro seniory Nopova je piispévkovou organizaci zfizenou Magistratem Statu-
tarniho mésta Brna. Jednd se o pobytové socialni zafizeni, poskytujici sluzbu Domov
se zvla$tnim rezimem. Sluzba je poskytovana osobam, které dosdhly véku, rozhodného
pro ptiznani invalidniho dtchodu (tj. 27 let) s diagnostikovanym chronickym dugev-
nim onemocnénim nebo Alzheimerovou chorobou ¢i jinym typem demence nebo ne-
prodélali cévni mozkovou prihodu nebo osobam, které trpi degenerativnim onemoc-
nénim mozku a osobam, jejichz situace vyZaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby.

Kontakty:

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

www.nop.brno.cz

Diecézni katolicka charita v Brné

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

Kontakty:

Charitni o$etiovatelska sluzba, Zizkova 3, 602 00 Brno, tel.: 545230467,

e-mail: chos.brno@charita.cz. Charitni pedovatelska sluzba, Zizkova 3, 602 00 Brno,
tel.: 545230178, e-mail: chps@brno.charita.cz

www.brno.charita.cz
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KRAJ VYSOCINA

Domov Kopretina Cernovice
Vizi organizace je vytvaret domov détem, mladezi a dospélym se zdravotnim postize-
nim, kteti vzhledem ke své socidlni situaci nemohou Zit v pfirozeném prostredi. Dtiraz
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, Dobe$ovska 1, 394 94 Cernovice
tel.: 565427 11 e-mail: info@domovkopretina.cz
www.domovkopretina.cz

Domov diichodcti Proseé¢ u Posné
Domov duchodcti v Prose¢i u Posné
poskytuje své sluzby v ramci Domov se
zvla$tnim rezimem a Domova pro osoby
se zdravotnim postizenim, v soucasné
dobé nabizi sluzby klientim s HCH. Vy-
tvari pro né bezpecné zazemi, mohou se
zallenit do soucasného déni v domové
a persondl se jim vénuje individudlné.
Zatizeni spolupracuje s odbornymi 1é-
kati z Prahy, napt. doc. MUDr. Jiti Klempif, Ph.D. Jednou mési¢né do zatizeni dojizdi
psycholozka a fyzioterapeutka, také tzce spolupraci s nutri¢nim terapeutem. Zdravotni
sluzba je nepfetrzité poskytovana 24 hodin denné.

Pro klienty s HCH bylo zakoupeno tzv. valedlo, na které mohou bezpe¢né cvicit,
provadét nacvik jemné motoriky ¢i mluveného slova do hudby. Personal s pacienty
provadi nacvik fedi, chtize a reflexd polykani. Pfi hezkém pocasi je mozny pobyt a pro-
chazky v zahradach. Zatizeni si zaklada na velmi dobré spolupraci s rodinami.

Kontakt:

Domov dtichodcl Prose¢ u Posné, Prose¢ u Posné 1, 395 01 Pacov
tel.: 565383097, e-mail: info@ddprosecposna.cz
www.ddprosecposna.cz

Domov se zvlastnim rezimem - Seniorpenzion Zd'ar nad Sazavou

Poslanim Domova je vytvorit podminky pro pocit jistoty a bezpeci osob se specificky-
mi potfebami, ktefi pottebuji pravidelnou pomoc v disledku onemocnéni stareckou
nebo jinou demenci a Alzheimerovou chorobou a zachovéni jejich kontaktu s okolim.
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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 podévana 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: 723971754, e-mail: seniorpenzionfit@socsluzbyzdar.cz
www.socsluzbyzdar.cz/sluzby/seniorpenzion-fit

KRALOVEHRADECKY KRAJ

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

Kontakt:

Diakonie CCE - Stfedisko BETANIE, Sprefiarova 105, 547 01 Nachod
tel.: 491423154, mobil: 735792 295, e-mail: reditel@betanie-na.cz
www.betanie.diakonie.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 sobéstac¢nost z diivodu zdravotniho postizeni, jejichZ situace
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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.
Socialni ¢innosti v domové jsou zajistovany socialnimi pracovnicemi. Uzivatelim je
poskytovano socidlné-pravni poradenstvi, pomoc pti jednani se spravnimi organy
a institucemi, pomoc v kontaktu s rodinou, prateli, se spole¢enskym 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.: 493622827, e-mail: info@usphorice.cz

www.usphorice.cz

LIBERECKY KRAJ

Ostara p.o. Cvikov
V domové pro osoby zdravotné postizené je poskytovana sluzba s 24 hodinovou pod-
porou. Sluzba je zamérena na podporu samostatnéjsiho zptisob bézného zivota dle in-
dividualnich potieb, poskytovani ubytovani, stravy, péce o sebe, péée o zdravi, podporu
pti napliovani a udrzovani rodinnych vztahd, péci o domdcnost a vafeni, pomoc pri
nakupovani a hospodateni s penézi a podporu aktivit pro volny ¢as.

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

Kontakt:

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

MORAVSKOSLEZSKY KRAJ

Diakonie CCE - stiedisko v Rymaiové

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

Poslanim Domova se zvlastnim 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 prizpisobena specifickym potifebam osob s Alzheimerovou
demenci a ostatnimi typy demence, které v dusledku téchto onemocnéni maji snizenou
sobésta¢nost a nemohou svou socidln{ situaci fesit vlastnimi silami v pfirozeném pro-
stfedi za pomoci rodinnych ptislu§nik ¢i jinych sluzeb.

Kontakt:

Diakonie CCE - stfedisko v Rymarové, ti. Hrdin( 48, 79501 Rymaiov
tel.: 554 211294, 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
osoby nevylécitelné nemocné v termindlnim stadiu Zivota, nejcastéji s onkologickou
diagnozou, jejichz obtize nevyZzaduji lé¢bu v nemocnici a neni mozné je zvladnout ani
v domacim prostfedi. Nez se téZce nemocny ¢lovék dostane do hospice, musi byt vycer-
pany vechny ostatni moznosti 1é¢by.

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

Kontakt:

Hospic svatého Lukase, Charvatska 8, 700 30 Ostrava

tel.: 559508505, mobil: 732178501, e-mail: lukashospic.ostrava@caritas.cz
www.ostrava.caritas.cz — odkaz Hospicové sluzby

Charita Ostrava

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

Kontakt:

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

www.ostrava.charita.cz

PARDUBICKY KRAJ

Domov u fontany Prelouc¢

Domov u fontany poskytuje neptretrzité pobytové socidlni sluzby seniortim a se-
ve svém domacim prostfedi. Domov se snazi svym obyvatelim vytvofit piijemné
prostredi, 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-
spévkova organizace Pardubického kraje a dnes, po ¢aste¢né rekonstrukei, disponu-
je kapacitou 230 uzivateli.

Kontakt:

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

Domov diichodct Usti nad Orlici

Domov poskytuje sluzby Domov pro seniory, Domov pro osoby se zdravotnim po-
stizenim, Odleh¢ovaci sluzby a Poradnu. Sluzby jsou poskytovany nepretrzité jako
dlouhodobé nebo odlehéovaci pobytové sluzby socidlni péce, soudasti je celodenni
stravovani a prani pradla. Uzivatelé maji k dispozici ubytovani v jednoltzkovych,
dvoultuzkovych nebo tfilizkovych pokojich. Uzivatelim je dle individualnich po-
treb poskytovana komplexni odborna péce prosttednictvim zdravotnich sester, pra-
covnikil v socidlnich sluzbach a socialnich pracovniki. Cilovou skupinou jsou osoby
od 45 let.

Kontakt:

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

www.dduo.cz
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PLZENSKY KRAJ

Centrum pobytovych a terénnich sluzeb Zbich

Zatizeni poskytuje komplexni socidlni sluzby osobdm, které maji snizenou sobéstac-
nost z diivodu zdravotniho postizeni, a kterym nelze zajistit potfebnou pomoc a pod-
poru v ptirozeném socialnim prosttedi.

Odleh¢ovaci sluzby jsou poskytovany jako nepretrzita socidlni sluzba. Socidlni re-
habilitace je poskytovana jako nepretrzita pobytovd sluzba a jako terénni a ambulant-
ni sluzba. Domov pro osoby se zdravotnim postiZenim je socialni sluzba poskytovana
jako nepretrzita sluzba. Chranéné bydleni je poskytovano jako nepretrzita sluzba.
Chranéné bydleni je rozdélené na skupinové v zatizeni a individualni v pronajatych
bytech.

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

Kontakt:

Centrum pobytovych a terénnich socialnich sluzeb Zblch, V Sidlisti 347, 330 22 Zblch
tel.: 377 830 611, e-mail: info@centrumzbuch.cz

www.centrumzbuch.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-
zeni a usiluje o maximalni mozné za¢lenéni do bézného Zzivota spole¢nosti — naptiklad
zapojeni do socidlné-terapeutické nebo chranéné dilny.
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Kontakt:

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

www.diakonie-praha.cz

STREDOCESKY KRAJ

Domov Barbora Kutna Hora

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

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

Kontakt:

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

tel.: 327 533 111, e-mail: vsocialni@domov-barbora.cz

www.domov-barbora.cz

USTECKY KRAJ

Domov Potoky v Chiibské

Posldanim Domova je poskytovani nepretrzité pobytové socialni sluzby osobam, kte-
ré maji snizenou sobésta¢nost z divodu omezeni v disledku chronického dusevniho
onemocnéni, véetné véech druhti demence, a jsou plné odkazany na pravidelnou po-
moc jiné osoby. Podporuje sobésta¢nost klientt s respektem k individualnim potte-
bam a vytvari domdci atmostéru. Usiluje o to, aby uZzivatelé zistali soucasti ptirozeného
mistniho spolecenstvi. Respektuje svobodnou viili uZivateli ve vybéru aktivit a snazi se
respektovat jejich rozhodnuti, aby méli co nejvice zachovan pocit prirozeného Zivota
v 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, pottebuji soustavnou péci a jejich snizena sobéstacnost jim nadale neumoziuje
setrvat v dosavadnim prosttedi ani za pomoci terénnich socialnich sluzeb.

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

Domov Potoky v Chribské, Dolni Chribska 302, 407 44 Chfibska
tel.: 412314001, e-mail: info@domov-potoky.cz
www.domov-potoky.cz

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

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

Kontakt:

Domov Severka Jifikov, p.o., Filipovska 582/20, 407 53 Jitikov
tel.: 412338122, 412337 005, e-mail: reditel@domovseverka.cz
www.domovseverka.cz

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 kuchynkou. V nabidce
jsou i dvoupokojové apartmany pro manzelské pary. V objektu Penzionu je poskytovdna
domdci strava v rozsahu plné penze véetné dvou svacin. Ubytovanym je také poskytova-
na socidlni sluzba osobni asistence podle zdkona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach.

Kontakt:

Penzion Spokojené stafi Pozlovice, A. Vaclavika 369, 763 26 LuhacCovice — Pozlovice
tel.: 571892321, 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 uzivateliim (zenam i mu-
7am) se sniZzenou sobésta¢nosti v zdkladnich Zivotnich dovednostech. Tato podpora
a pomoc vychdzi z individudlnich potfeb uzivateld, s rozvojem podpory jejich samo-
statnosti, socialniho za¢lenovani a podporou motivace k takovym ¢innostem uzZivate-
le, které nevedou k jejich dlouhodobému setrvavani ¢i prohlubovani nepfiznivé soci-
alni situace.
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Cilové skupina uzivatelt Domova jsou dospélé zeny a muzi od devatenacti let s men-
talnim, télesnym, pripadné s kombinovanym postizenim. U téchto osob se predpoklada
¢aste¢na nebo nedplna sobéstacnost v zakladnich Zivotnich dovednostech, se snizenou
schopnosti uplatriovat sva prava, coz mize vést ke vzniku nepiiznivé socialni situace
a potrebé vyuzivat socidlni sluzbu Domova.

Kontakt:

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim Zborovice, Hlavni 1, 768 32 Zborovice
tel.: 573369018, e-mail: radmila.baierova@ssluh.cz
www.ssluh.cz

MOZNOSTI POBYTOVYCH ZARIZENi PRO PACIENTY S HCH V CR 57



KONTAKTY -

MULTIDISCIPLINARNI TYM
1. LF UK a VFN Praha

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

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

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

Dotazy na psychiatrické problémy

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

Konzultace z logopedie

Mgr. Eva Baborova, tel.: 224965020, mobil: 777942 147, e-mail: eva.baborova@seznam.cz

PSYCHIATRICKA KLINIKA
Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2
doc. MUDr. Jan Vevera, Ph.D., tel.: 224 965 359, e-mail: janvevera@centrum.cz

USTAV BIOLOGIE A LEKARSKE GENETIKY
Genetické konzultace, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2
tel.: 224967171, 224967 175 (v pracovni dny 13:00 — 15:00), e-mail: genetika@vfn.cz

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

USTAV LEKARSKE GENETIKY
MUDr. Vaclava Curtisova, MSc., tel.: 588 443 722, e-mail: paul.curtis@volny.cz
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doc. MUDr. Alena Santava, CSc., tel.: 588 443 858, 588 444 477,
e-mail: genetika@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.: 588443 402, e-mail: michaela kaiserova@fnol.cz

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

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

NEUROLOG. KLINIKA, AMB. PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENI
MUDr. Petra Bartova, Ph.D., tel.: 597 373 110, e-mail: petra.bartova@fno.cz
MUDr. Richard Novobilsky, e-mail: richard.novobilsky@fno.cz

MUDr. Martin Sabela, e-mai: martin.sabela@fno.cz

ODDELENI PSYCHIATRICKE
MUDr. Petr Silhan, Ph.D., tel.: 597 373 314, e-mail: petr.silhan@fno.cz

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

NEUROLOGICKA KLINIKA FN U SV. ANNY

Pekarska 53, 656 91 Brno

doc. MUDr. Marek Balaz, Ph.D., tel.: 543 182 637, e-mail: marek.balaz@fnusa.cz
MUDr. Pavel Ressner, Ph.D., tel.: 543 182 633, e-mail: pavel.ressner@fnusa.cz

PSYCHIATRICKA KLINIKA LF MASARYKOVY UNIVERZITY
Jihlavska 20, 625 00 Brno
MUDr. Libor Ustohal, Ph.D., tel.: 532 232 055, e-mail: lustohal@fnbrno.cz

Ostatni pracovisté

PARDUBICKA KRAJSKA NEMOCNICE

Kyjevska 44, 532030 Pardubice 3

Dotazy na vyzivu

MUDr. Zuzana Kala Grofova, Nutri¢ni a dietologické oddéleni, tel.: 466012999,
466019426, e-mail: zuzana.grofova@nempk.cz

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficity

MUDr. Ales Kopal, tel.: 466014702, e-mail: ales.kopal@seznam.cz
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PGD kliniky

SANATORIUM HELIOS spol. s.r.0., Stefanikova 12, 602 00 Brno, www.sanatoriumhelios.cz
MUDr. Véra Hofinova, klinicky genetik, mobil: 604 415 649

Mgr. Dusana Vranova, [VF koordinatorka, mobil: 731 416 420

GENNET s.r.0., Kostelni 9, 170 00 Praha 7, www.gennet.cz

MUDr. Jan Diblik, Ph.D., tel.: 222313000, e-mail: jan.diblik@gennet.cz
SANATORIUM REPROMEDA s.r.0., Studentska 812/6, 625 00 Brno, www.repromeda.cz
Mgr. Miroslav Hornak, Ph.D., molekularni 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
Klobou¢nicka 1627/7, 140 00 Praha 4, www.ergoterapie.cz
Konzultace z ergoterapeutické pomoci.

Asociace klinickych logopedi CR
Sokolska 35, 120 02 Praha, tel.: 222518769, www.klinickalogopedie.cz
V odkazu ,,Pro vetejnost je k dispozici adresar pracovist klinické logopedie.

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

ORGANIZACE A INSTITUCE

Ceské organizace

NARODNI RADA OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM V CR
Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 425, e-mail: nrzp@nrzp.cz, WWw.nrzp.cz
KOALICE PRO ZDRAVT, O.P.S.

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

CESKA ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENT

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

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

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI CR

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

Na Poti¢nim pravu 1/376, 128 01 Praha 2, tel.: 221921 111, www.mpsv.cz
KANCELAR VEREJNEHO OCHRANCE PRAV

Udolni 658/39, 602 00 Brno, tel.: 542542111, e-mail: podatelna@ochrance.cz,
www.ochrance.cz

Mezinarodni organizace

European Huntington association (EHA)

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

European Huntington’s Diesease Network (EuroHD-net, EHDN)
Oberer Elsesberg 45/1, 89081 ULM, Germany, tel.: (+49) 73150063101,
fax: (+49) 73150063082, www.euro-hd.net, e-mail: info@euro-hd.net
Koordinator pro EHDN v CR

Bc. Tomds Bernard, Clinical Research Consultant, Vrchlického 2035, 272 01 Kladno,
mobil: 605128472, e-mail: tomas.bernard@seznam.cz

Huntington’s Disease Youth Organization

www.hdyo.org

Hereditary Disease Foundation

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

Internacional Huntington Assotiacion (IHA)

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

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

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

Slovensko: Spolo¢nost pre pomoc pri Huntingtonovej chorobe,
www.huntington.sk, e-mail: huntingtonovachoroba@gmail.com

PORADNY

Poradna NRZP CR

Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266753 427, fax: 266 753 431,
e-mail: poradnanrzp@nrzp.cz, www.nrzp.cz.

Odborné socidglni poradenstvi je poskytovino bezplatné.

Poradna pro uzivatele socialnich sluzeb

Partyzanska 7, 170 00 Praha 7. www.poradnaprouzivatele.cz

Umeéni doprovazet

Mobil: 604414 346, e-mail: poradna@umenidoprovazet.cz, www.umenidoprovazet.cz

KONTAKTY



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

Poradenstvi v socialni oblasti
Mgr. & Bc. Dagmar Kluckova, DiS., Socialni sluzby mésta Krométiz, p.s.,
Riegrovo nam. 159/15, 767 24 Krométiz, mobil: 774771 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 Kirschova, mobil: 734 583 168, e-mail: h.kirschova@seznam.cz

Poradenstvi v oblasti fyzioterapie
Mgr. Irena Novotna, e-mail: novot.irus@seznam.cz

Poradny pro rodinnou a psychologickou terapii

PhDr. Jan Vyhnalek, Centrum pomoc DUHA, nameésti 5. kvétna 286,

500 02 Hradec Kralové, 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 1ékard, ktefi mohou predepisovat nutri¢ni vyzivu na lékatsky
predpis, lze nalézt na www.skvimp.cz.

Pecuj doma, www.pecujdoma.cz

Poradna pro pomoc s domdci péci nejen o seniory. Na webu najdete praktické navody
a videa k pecovani, literaturu ke vzdélavani, pravni predpisy, poradenstvi a informace,
které vam péci usnadni.

Alfa HS, www.alfahs.cz

Psychoterapeuticka a poradenskd podporu neformélnim dlouhodobé pecéujicim
osobam. Jedna se hlavné o individudlni poradenstvi zamérené na zkvalitnéni
rodinnych vztaht, podporu komunikace v rodiné, prevenci syndromu vyhoteni,
podporu nastaveni sdilené péce atd.
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Spole¢nost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé

Velké nameésti 37/46, 500 03 Hradec Kralové
datova schranka: pytr62k,
e-mail: info@huntington.cz, www.huntington.cz

PharmDr. Zdenka Vondrackova - predsedkyné,

Ceska Cermna 41, 549 21 Ceska Cermna

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

Pernerova 168, 530 02 Pardubice

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

Iva Vestfalova

Stracovska Lhota 19, 503 15 Nechanice

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

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

Ing. Jifi Hruda, EUR ING, manzel byvalé pacienty, otec pacientky
Bélobranské nam. 6, 530 02 Pardubice, mobil: 724 903 243,

e-mail: hrudaHD@seznam.cz

Eva Jedlickova, dcera byvalé pacientky, zkuSenost s presymptomatickym testem
Moravska 108, 700 30 Ostrava — Jih, mobil: 603319781,

e-mail: evajedlickova@seznam.cz

Ludmila Slavikova, dcera byvalého pacienta a sestra pacientky

U Splavu 428, 533 03 Dasice, tel.: 466 951 865, mobil: 607 672128,
e-mail: lidaslavikovaa@seznam.cz

Jana Spatna, manzelka a matka byvalych pacientt a babicka 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
Stracovskd Lhota 19, 503 15 Nechanice, mobil: 725 044 525,

e-mail: ivavestfalova@seznam.cz

Marie Zemanova, manzelka byvalého pacienta

Smetanova 362, 285 22 Zru¢ nad Sizavou, mobil: 732341272,

e-mail: zemanova.marie@seznam.cz

KONTAKTY



PUJICOVNA ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK

PRO NEMOCNE HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

N Pijcovnu zdravotnickych pomiicek pro ne-

mocné Huntingtonovou chorobou provozuje
] X Diecézni katolicka charita Hradec Kralové ve
Charita spolupraci se Spolecnosti pro pomoc pri
Sy Huntingtonové chorobé (SPHCH).

Co je cilem p&jcovny: 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 liizka a vanové zvedaky AQUATEC Fortuna.
Pomlicky zvysuji komfort a bezpedi postizeného a usnadnuji situaci pecujicim
osobam. Kresla jsou pohodind a nastavitelna, zabranuiji sklouznuti pacienta.

Kreslo Omega Kreslo Halesworth

Podminky pronajmu: Pomlcka se prenechava do uZivani na dobu
urCitou na zakladé doporuceni osetrujiciho odborného lékare.

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

Po dohodé zajisti organizace dovoz pomUcky na misto urceni.

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

Velké nameésti 37/46 Tel. ¢.: 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
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HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni, charak-
terizované mimovolnymi pohyby, poruchami chovani a demenci. K nastupu ptiznaki
dochazi obvykle v dospélosti, nej¢astéji mezi 35.-45. rokem Zivota. Progresivni ubyvani
télesnych a dusevnich schopnosti vede k uplné zavislosti pacienta na péci okoli. Jde
o relativné ridké onemocnéni s vyskytem 1 nemocny na 10000-20000 obyvatel. HCH
se v rodindch vyskytuje po fadu generaci a je velkou zatézi pro pacienty i jejich rodiny.
Utinna lé¢ba dosud neexistuje. Pifbuzni a partnefi postizenych i osoby v riziku jsou
obvykle po léta konfrontovani s povahou i pribéhem choroby. Mivaji velmi jasnou
predstavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢ném prenosu. Rodina se dostdava do socidlni
izolace, predevsim kvili zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy miize hrat
znac¢nou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zatéz je umocnovana pocitem vyjimecnosti
danym fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromé ptibuznych niko-
ho se stejnymi problémy a ani u odbornikd vzdy nenajde patti¢né pouceni a podporu.
Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s. (SPHCH) vznikla roku 1991
jako neziskova svépomocna pacientska organizace. Jejim cilem je poskytovat viestran-
nou pomoc a podporu pacientim a jejich rodinam, zlepSovat informovanost rodin,
profesionald i vefejnosti a zkvalitiiovat dostupné sluzby a péci.

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

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

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

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

| r T - - =
e ,1 Urad vlady Ceské republiky
-
MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI @ 0
CESKE REPUBLIKY

KRALOVEHRADECKY

-
’ KRAJ
Olomouckykraj o\ hec kRALOVE

a 40P ORPHAN NUTRICIA
W) Fresevus  Bejersdorf  WALMARK®

E::@::ﬁ: ] Abbott






