





Znak SPHCH
Stylizovany
kvét
hvézdniku je
mezinarodnim
symbolem %
spole¢nosti pro

HCH. Rlzovy kvét

ve tvaru lidské

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

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

symbolem nadéje v budoucnost.

Motto

,Pfijméte odpovédnost za Vas
Zivot. Vézte, Ze jste to Vy, kdo
Vas dostane tam, kam chcete,
nikdo jiny to neudéla.”

Les Brown

,Problémy jsou tim, co ¢ini
Zivot zajimavym a jejich
prekonavani je tim, co Cini Zivot
smysluplnym.*

Joshua J. Marine

NENECHTE HCH, ABY RIDILA VAS
2IVoT...

Ing. Martina Musilova

Vazeni a mili ¢tenafi,
opét Vam letos prinasime, i kdyz tro-
chu opozdéné, dalsi vydani Zpravo-
daje Archa, kde naleznete novinky
z vyzkumu, pribéhy a snad i néja-
kou inspiraci. Tedy alespon doufam.
V prvni fadé bych chtéla velice
podékovat véem nasim spolupracujicim
lékaftim, védciim, terapeutim a dal$im odbornikim.
Déle vSem nasim dobrovolnikim, bez kterych bychom
nedokazali realizovat v§echny pobyty pro rodiny a paci-
enty. Vsichni jste uZasni a ja osobné jsem $tastna, Ze vas
znam. V neposledni fadé velice dékuji mé rodiné, a hlav-
né mému manzelovi, bez kterého bych nemohla vénovat

tolik ¢asu SPHCH, kolik je potteba.

Vzdy jsem véfila, Ze vSe, co se nam stane, ma néjaky
diivod. Nékdy je to zfejmé na prvni pohled, nékdy mu-
sime hledat a nékdy musime na ten divod hodné dlou-
ho cekat. Cesta zivota nikdy neni rovna a pohodlna, to
by vlastné byla i docela nuda. Jak znam ptibéhy rodin
s HCH, tak mé napada, jestli nejsou nékteré cesty nad
nase sily. Proto jsem moc rdda, ze mame u nas nékolik
velice dobrych lékard, terapeutt a dal$ich odbornikad,
ktefi nas vyslechnou a vzdy poradi ¢i pomohou. Staéi si
o0 pomoc fict, coz ale byva nékdy velice, velice tézké.

Pro mé a mou rodinu byl tento rok velice naro¢ny,
protoze jsme dostali do adopce dva tzasné chlapecky,
ktefi jsou takova mald vichfice s tornadem dohromady.
Sice jsem hodné vycerpand, ale zato neskute¢né $tastna.
Staci se podivat do téch jejich rozzarenych o¢i nebo slyset
jejich smich, a mam pocit, ze bych dokazala cokoli. Nase
cesta k tém dvéma radostem byla velice dlouha, celych je-
dendct let jsme se snazili o rodinu, bez aspéchu, az teprve
letos jsme nasli divod toho dlouhého trapeni. Protoze na
nds ¢ekali nasi kluci.

V jednom z pribéht, ktery naleznete na strankach této
Archy, je napsana izasna myslenka, kterou jsme dali i do
motta ,,Problémy jsou tim, co ¢ini Zivot zajimavym a je-
jich prekonavani je tim, co ¢ini Zivot smysluplnym.” Vim,
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ze pro mnoho pacientti a rodin s HCH je budoucnost jen velké ,,nic®, pIné nefesitelnych
problémd, na které jsou sami. Nikdo neZije vase Zivoty, nemusi fesit vase problémy, to
musite zvladnout vzdy jen vy sami, ale doufam, Ze mate kolem sebe alespon jednu oso-
bu, ktera vés vyslechne, obejme a utési. Pokud ano, nebojte se ozvat, kdyz mate pocit,
ze uz dal$i krok nezvladnete. Tyto osoby jsou vasi ,andélé, a kdyby vam nechtéli nebo
nemohli pomahat, tak by vam to jisté fekli.

Prosim, zastavme se a podivejme se za sebe, do své minulosti. Véfim, ze kazdy z nas
najde alespon jednu véc, na kterou muze byt hrdy. Kdo pecoval o své nemocné rodice
nebo partnery? Kdo privedl na svét iZasnou osobu, ktera dokdzala spoustu skvélych
véci? Kdo pomahal, i kdyz nemusel? I pres tu obrovskou tihu HCH, kterou musite nést,
jste zvladli spoustu, spoustu uZasnych véci, jen je staci najit. Je jedno, jestli to byl velky
¢in nebo jen malickost, zélezi je na tom, jak dulezité to je/bylo pro vas.

Nebo se na svou minulost miizeme podivat i jinak - jak by to vypadalo, kdybychom
nebyli takovi, jaci jsme? Byl by svét kolem nas lepsi? Méli bychom kolem sebe stejnou
rodinu, partnery, déti? V ptibéhu Anny, ktery také najdete v tomto vydani Archy, je
krasné feceno, Ze je takova, jaké jsou jeji geny, v¢etné toho huntingtonského, ktery ale
tvori jen jeji malinkou ¢ast. HCH je jen jedna soucast jejiho Zivota, sice temna a stre-
sujici, ale rozhodné neurcuje to, kym je a co véechno dokazala, a jesté chce dokazat.

Kazdy Zivot je jedinecny a zalezi jen na vas, zda vidite pouze ¢ernou budoucnost
nebo chcete vidét i svétlo, které jste zazehli v minulosti a které dokaze rozptylit i tu
¢ernotu pred vami.

Nenechte HCH, aby ridila vas Zivot, je to jen jedna jeho ¢ast. Véfim, Ze je toho mno-
hem vic, co jste svétu dali a také jeste date.

Tak nam v$em preji Stastnou cestu. Martina Musilovd

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; Kralovéhradeckého kraje
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ZTRATA SVALOVE HMOTY,
FUNKCNOSTI A SILY?

Ni
VYCHLADIT

PROTREPAT
POMALU PIT

2x DENNE

ENSURE® PLUS ADVANCE

JEDINECNAVYZIVA
BOHATA NA PROTEINY, VITAMIN D,
S Ca-HMB* A VLAKNINOU.

Zeptejte se svého 1ékare na moznost nutri¢ni podpory.

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

Potravina pro zvlastni 1ékaiské acely.

Kompletni vyvdZena vyziva specidlné pripravend tak, aby spliiovala pozadavky na
Urceno k dietnimu postupu u dospélych s podvyzivou nebo pfi ztrité svalové hmoty, sily a funkénosti.

Diilezité upozornéni: Ensure® Plus Advance je dopliikovy zdroj vyzivy. Pouzivejte na zékladé doporuceni lékafe
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.

yzivu starsich dospélych jedinci.

Material je urcen pro laickou vefejnost.

Abbott

Abbott Laboratories, s.r.o., Evropské 2591/33D, 160 00, Praha 6

Datum pfipravy materidlu: tinor 2020



NiZKA DAVKA AMT-130 JE BEZPECNA A FUNGUJE

www.huntingtondiseasenews.com, ¢erven 2022, dr. Lindsey Shapiro, preklad M. Musilova

Testovand molekula genové terapie AMT-130 spole¢nosti uniQu-
re byla dle prubéznych vysledku faze I/II studie dobfe tolerovana
a vedla ke sniZzeni hladin mutovaného proteinu huntingtin rok po
lécbe.

Kromé toho byly hladiny se mirné zvys$ené hodnoty neurofila-
mentu (NfL), biomarkeru poskozeni nervii - coz se oéekavalo - casem

Klinicka studie (NCT04120493) posuzuje bezpecnost a snasenlivost jedné davky AMT-
130 do mozku u lidi s ranym stddiem HCH. Studie, kterd probiha na 12 mistech v USA
zahrnuje celkem 26 pacientt.

»Jsme nadseni z vysledkt tohoto 12mési¢niho hodnoceni pacientd zatazenych do ko-
horty s nizkou davkou,“ uvedl v tiskové zpravé Ricardo Dolmetsch, PhD, prezident vyzku-
mu a vyvoje spole¢nosti uniQure. ,Doufame, ze pristi rok predstavime dal$i klinicka data
o véech pacientech z této dulezité studie.”
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Huntingtonova choroba je zpisobena mutacemi v genu huntingtin. Tyto mutace vedou
k vytvoreni abnormalni formy proteinu huntingtin, ktery je pficinou chybného skladani
a shlukovani uvnitf nervovych bunék, coz naruduje jejich funkci. AMT-130 obsahuje maly
kousek syntetického genetického materialu, nazyvaného mikroRNA. Je navrzen tak, aby
se navazal na molekulu, kterd nese genetickou informaci potfebnou k vytvoreni proteinu
huntingtin, a oznacil ji pro degradaci. Tim se snizi produkce mutovaného huntingtinu.

AMT-130, zabaleny do modifikovaného, neinfekéniho virového nosice zvaného ade-
no-asociovany virus (AAV), je dodavan do nervovych bunék jako jednorazova davka do
oblasti mozku zvané striatum. Tato oblast je zvlasté postizena HCH.
stalo Sest AMT-130 a zbyvajici ¢tyti podstoupili pouze chirurgicky zékrok bez aplikace
latky, jako soucdst kontrolni skupiny.

Bezpecnost potvrzena

V aktualizaci v loiiském roce spole¢nost uniQure oznamila, ze u dvou lé¢enych pacientii
a dvou tcastnikil kontrolni skupiny nebyly pozorovany zadné vyznamné bezpe¢nostni
nalezy. Nyni vSech 10 ucastnika postoupilo aplikaci AMT-130 nebo fiktivni zakrok a byli
sledovani po dobu nejméné jednoho roku. V této skupiné jsou Ctyti pacienti muzi a Sest
zen ve véku od 34 do 58 let.

AMT-130 byl obecné dobie tolerovan, nebyly hldSeny zddné zavazné nezadouci
ucinky souvisejici s terapii a nebyly zjistény zadné vyznamné bezpecnostni nalezy na
MRI skenech. Dvé zavazné nezadouci prihody - krevni srazenina v lokti a pfipad do-
¢asného pochirurgického deliria - byly vyhodnoceny jako nesouvisejici s lé¢bou a byly
vyfeseny.
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Hladiny NfL byly po chirurgickém zakroku u lé¢enych pacientii zvysené v mozko-
mi$nim moku nebo CSF - tekutiné obklopujici mozek a michu. Tyto hladiny se v§ak po
roce vratily na uroven blizko predopera¢nim (zakladnim) hodnotam. Mezitim hladiny
nich dvou lécenych pacientil.

U lécenych pacientt dosahly priimérné hladiny biomarkeru vrcholu po mésici a po
12 mésicich dosdhly praméru 8 % nad vychozimi hodnotami. Dva pacienti byli na
nebo pod vychozimi hladinami NfL po roce a tfeti byl pod vychozi hodnotou pii mé-
feni po 15 a 18 mésicich.

Primérné hladiny mutovaného huntingtinu v CSF klesly po roce o 53,8 % u ctyf
lécenych pacientd, u kterych byl hodnocen. U tfi pacienti v kontrolni skupiné s vyhod-
notitelnymi udaji vykazoval primérny mutovany huntingtin zpocatku nartst ve srov-
nani s vychozi hodnotou - po jednom, tfech, $esti a deviti mésicich. Po roce se vSak
snizil 0 16,8 %. Tito ucastnici budou i nadale sledovani po dalsi ¢tyfi roky nezaslepe-
nym zptisobem, coz znamena, ze jak pacient, tak lékaf nyni budou védét, kdo dostal
AMT-130.

Dalsich 16 ucastnika studie je zatazeno do druhé skupiny s vysokou davkou. Mezi
nimi 10 dostane AMT-130 a $est bude jako kontrolni skupina.

Studie probiha i v Evropé

V Evropé hodnoti oteviena studie (NCT05243017) ti¢inky stejnych dvou davek AMT-
130 u 15 pacientt s HCH. ,,Ud¢lali jsme vynikajici pokrok v nasem klinickém vyzkumu
AMT-130 a nyni mame celkem 36 pacientt zatazenych do nasich dvou klinickych stu-
dii faze I/II v USA a Evropé,“ fekl Matt Kaputsa, generalni feditel spole¢nosti uniQu-
re. Kaputsa dodal: ,,Zapis do vysokodavkové kohorty nasi oteviené evropské studie
je v plném proudu a ocekava se, ze bude dokoncen do konce tohoto roku. Té$ime se
na pokracujici spolupraci s HCH komunitou s cilem prosadit AMT-130 jako potenci-
alni 1é¢bu HCH.®

SNIZOVANiIi HUNTINGTINU MOZNA ZVLADNE PILULKA

www.hdbuzz.net, duben 2022, Dr Sarah Hernandez and Dr Jeff Carroll, pfeklad Z. Maurova

Védci spolu s PTC Therapeutics nedavno publikovali vzrusujici
nova zjisténi - slibny lék na snizovani huntingtinu, ktery je mozné
uzivat v tabletdch. Zméni to nds$ postup vpred?
Snizovani huntingtinu poutd z dobrych davodt ve vyzkumu
HCH velkou pozornost. Jedna se o prvni potencionalni 1é¢bu na-
vrzenou k pfimému zasazeni ptri¢iny HCH - proteinu huntingtinu.
Soucasné pristupy ke snizovani huntingtinu maji ale limity: vyzaduji
podani do mozkomi$niho moku nebo podani prostfednictvim operace mozku, mohou
vykazovat omezenou distribuci v mozku a neprekonaji hematoencefalickou bariéru
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(proto vyzaduji lumbalni punkci nebo operaci mozku). Nesnizuji také huntingtin vné
mozku v ,,periferni® tkani.

Védci z PTC Therapeutics nedavno publikovali v prestiznim ¢asopisu Nature Co-
mmunications svou praci, v niz popisuji lékové molekuly sniZujici huntingtin, které
mohou byt uzivany oralné a jsou distribuovany v celém mozku i po celém téle. Takové
vysledky by jesté pred péti lety znély jako science fiction. Ale po roce 2020 se zazraky
déji stale! Tak se ponorme do toho, co jejich data ukazuji a co znamenaji pro snizovani
huntingtinu.

Jehla v kupce sena
PTC zacala screeningem velké knihovny molekul - okolo 300000 rtznych molekul!
Testovali kazdou z téchto molekul na bunkach ziskanych od pacientti s HCH. Je to slib-
ny prvni krok k identifikaci molekul, které védce zajimaji, protoze provétuje molekuly
z hlediska ucinku, ktery maji v lidskych bunkach. Léky ¢asto nefunguji tak, jak si védci
predstavuji, pokud se testy provadéji na zvifecich modelech pred tim, nez jsou testova-
ny na lidech. Pfi prvnim pohledu do lidskych bunék se zda, Ze molekula léku bude mit
zamy$leny tcinek v jediném organismu, ktery nas zajima - v lidském.

Nalézt HTT-C2 bylo jako hledat jehlu v kupce sena. HTT-C2 nejenze umi snizit
huntingtin, ale miiZe byt také pfijimana oralné a dokaze prekonat hematoencefalickou
bariéru, coz jsou vlastnosti idedlni pro lécbu HCH.
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Zména vzoru
Z téchto 300 000 molekul védci PTC ztzili vybér na dvé slibné molekuly, které dokazaly
snizit huntingtin v lidskych burikéch. Obé molekuly jsou ,,modulatory sesttihu® to zna-
mena, ze mohou snizit hladiny huntingtinu zménou zptisobu, jakym je ¢ten vzor, podle
kterého je tvofen protein huntingtin. Védci pti rliznych experimentech pak tyto mole-
kuly analyzovali a zaroven pozorovali velmi podobnou molekulu s ndzvem HTT-C2.
O kazdém genu muzete uvazovat jako o knize. Kdyz kon¢i sekvence genu nebo pri-
béhu, zavérecna véta zni ,Konec* a signalizuje tak burce, Ze sekvence genu je komplet-
ni. Tyto modulatory sestfihu funguji tak, Ze posouvaji posledni stranku vpred, takze
»Konec® je zarazen jesté pred skute¢ny zavér sekvence. Protoze tak pribéh nedava smy-
sl, bunika zni¢i vzor a nevyrobi asociovany protein. Pravé tak jako byste odhodili knihu,
ktera nedavala smysl, protoze byste Cetli: ,,Bylo nebylo“ a pak hned ,,Konec®

Selektivni zaméreni huntingtinu

V porovnani s jinymi piistupy, které
jsou specidlné navrzeny tak, aby zasahly
pouze sekvence huntingtinu, jsou jed-
nou nevyhodou lé¢ivych latek zaloze-
nych na moduldtorech sesttihu - jako
jsou ty, které identifikovala PTC - ,ne-
zadouci vedlej$i ucinky® Lécivé pri-
pravky jako HTT-C2 mohou také mé-
nit, kam je umistén ,Konec® v jinych
genech. Dobrou zprévou ale je, ze pii
nizkych davkach HTT-C2, jak se zda,
pusobi v porovnani s jinymi geny pre-
dev$im na huntingtin. Byly provedeny
experimenty k provéfeni viech gent
v 1é¢enych bunkach a nebyly pozorova-
ny dalekosdhlé ucinky ani pti davkach
mnohem vy38ich, nez by kdy byly poda-
vany. Naznacuje to, ze HTT-C2 je pie-
kvapivé schopen rozeznat pravé gen pro
huntingtin, navzdory potencialu ménit
hladiny i jinych gend.

Uginky jsou ptizpusobitelné a reverzibilni
Vsechny predchozi experimenty byly ale provadény s bunikami na misce. Co se sta-
ne, kdyz date HTT-C2 celému organismu? Ma to stejny efekt? Mtize sniZit huntingtin
v mozku? Aby védci z PTC dokazali odpovédét na tyto otazky, obratili se k my$imu
modelu HCH.

Mysi dostavaly HTT-C2 kazdy den. Ano, Ctete spravné — mysi dostavaly tento 1ék
oralné. To je oproti predchozim lékiim na sniZovani huntingtinu obrovsky rozdil! Po
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téch, kdo podstoupili snizovani huntingtinu, predchozi léky vyzadovaly bud lumbalni
punkci nebo operaci mozku, ani jedno neni idedlni. Tento novy ptistup, ktery provadi
snizovani huntingtinu prostfednictvim pilulky, by mohl byt pralomovy pro pacienty,
kteri vahali nad mnohem invazivnéjsi lé¢bou.

Povzbudivé je, ze ¢im vice HT'T-C2 mysi dostavaly, tim vice se snizovalo mnozstvi
huntingtinu. To je vyborna zprava, protoze naznacuje, ze davka HTT-C2 muiZe byt ak-
tivné upravovana tak, aby se ménilo, jak moc se huntingtin snizi. Zatim nevime, jak
moc by se mélo snizit celkové mnozstvi huntingtinu u lidi, aby byl uc¢inek prospésny
a neskodil, takze tohle je opravdu velka vyhoda pro bezpe¢nost — pokud neni hunting-
tin sniZen dostatecné, muze byt podano vice léc¢iva, pokud je huntingtin snizen prilis,
davka se mtize redukovat.

Dal$im vybornym zji$ténim je, Ze u¢inek HTT-C2 je rychle vratny. Pouze deset dni
poté, co byla lé¢ba ukoncena, se hladiny huntingtinu vratily tam, kde byly pozorovany
pred l1é¢bou. To je dalsi velka vyhoda pro bezpecnost — ,vymyti“ léku je velmi rychlé,
coZ znamena, Ze Cas potfebny proto, aby se 1ék dostal z pacientova systému, je relativné
kratky. Pokud jsou pozorovany po podani HTT-C2 negativni néasledky, t¢inek muze
byt rychle zvracen. Zbavit se léku trva ovSem deset dni u mysi, takze u lidi to bude
pravdépodobné jiné.

Snizeni huntingtinu v mozku a v téle
Lécba HTT-C2 cili jak na kopie hun-
tingtinu s expandovanymi repetice-
mi, tak na kopie s neexpandovanymi,
na rozdil od soucasnych pristupt zalo-
zenych na antisense oligonukleotidech
firmy Wave Life Sciences, které se za-
méfuji pouze na kopie se zmnozenymi
repeticemi. ProtozZe je stdle potteba, aby
kopie huntingtinu bez zmnozenych re-
petic plnily svou funkci v bunkach, je
dulezité sledovat, jak se snizuji obé va-
rianty.
Kdyz se védci podivali do mozki
mysi s HCH, které dostavaly HTT-C2,
vidéli asi 50% redukci jak expandova-
ného, tak neexpandovaného hunting-
tinu v celém mozku. Patfi tam oblasti
pro HCH nejcitlivéjsi, coz naznacuje,
ze HTT-C2 ucinkuje v oblastech, kde je
nejvice potieba.
Huntingtin je pfitomen ve v§ech bunkach celého téla, nejen v mozku. Takze zatimco
zname u¢inky HCH v mozku, protoze tyto zmény zpusobuji nejzjevnéjsi projevy ne-
moci, jako jsou zmény nalady a chorea, existuji také Gc¢inky v jinych tkanich, jako jsou
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srdce a svaly. Proto by mozna bylo pfinosné snizit huntingtin ve vSech tkdnich, nejen
v mozku.

Autoti tedy hodnotili, jak HTT-C2 snizila huntingtin v tkanich mimo mozek, a zjis-
tili, Ze to bylo ve skute¢nosti mnohem vice nez v mozku - snizeni bylo vice nez 90 %.
Védci pripoustéji, Ze 50% redukce by byla ptijatelna, ale 90 % je prilis.

Z bezpecnostnich dvodil védci z PTC dale vylepSovali 1ék zménami chemické
struktury, az vznikl dal$i 1€k, jenz dostal nazev HTT-D3. Pti podani mys$im vykazoval
HTT-D3 snizeni huntingtinu jak v mozku, tak v téle shodné o 50 %.

Co bude dal s modulatory sestiihu u HCH?

Modulatory sestfihu jsou novym vzru$ujicim pristupem ke snizovani huntingtinu. Po-
vzbudivé je, Ze podobny lék s ndzvem risdiplam jiz schvdlila FDA a v soucasné dobé
se pouziva k 1é¢bé jiného neurodegenerativniho onemocnéni, spinalni svalové atrofie.
Vzbuzuje to nadéji, Ze néco podobného mize byt pouzito ptilécbé HCH.

Zatimco HTT-D3 byl v této studii pouzit jako lék pro ovéreni konceptu lé¢ivého
ptipravku, PTC Therapeutics se posunula dél s dal$im lé¢ivym pripravkem objevenym
pomoci jejich pipeline. Tento 1é¢ivy prostfedek ma nazev PTC-518. Pravé probiha
faze 1 studie bezpecnosti PTC-518 u lidi bez HCH, ale prubézné vysledky naznacuji,
ze studie probiha dobte. Zatim byl 1ék dobre snasen bez nezadoucich t¢inki. Lécivy
prostredek ptsobi na HCH a redukuje exprese podle vyse davky, podobné jako to bylo
pozorovano na mysich modelech. Faze 2 je planovana s HCH pacienty a méla by zacit
koncem roku 2022.

Zd4 se, ze modulatory sestfihu jako HTT-D3 z této studie a PTC-518 z lékového vy-
zkumného programu spole¢nosti PTC, spliuji vSechny pozadavky - snizuji huntingtin
uvnitf i vné mozku, mohou se uzivat oralné, prekonavaji hematoencefalickou bariéru
a pusobi selektivné na huntingtin. V roce pro vyzkum HCH neblahych zprav se to zda
prili§ dobré, nez aby to byla pravda. Ale pravé ted vypadaji data velmi slibné.

VITAMINOVA TERAPIE U HCH

www.hdbuzz.net, kvéten 2022, Makenna May, Dr Lenora Fox, pfeklad Z. Maurova

Ve Spanélsku planuji malou klinickou studii s vysokymi dévkami biotinu a thiaminu
pro lé¢bu HD. Tato studie je zaloZena na vyzkumu, ktery propojuje HCH s dal$im neu-
rodegenerativnim onemocnénim s nazvem biotin-thiamin-responzivni onemocnéni
bazilnich ganglii (BTBGD).

Spanélskd vyzkumna skupina planuje klinickou zkousku, kterd by zkoumala, jestli
suplemenatace biotinem a thiaminem miize pomoci lé¢it motorické symptomy Hun-
tingtonovy nemoci. Tato strategie vzesla z jejich pozorovani, ze nékteré zmény proteintt
u mys$i i u lidi s mutaci genu pro huntingtin se podobaji tém, které jsou pozorovany
u dalsi vzacné mozkové poruchy - biotin-thiamin-responzivniho onemocnéni bazal-
nich ganglii. Podobné jako HCH i BTBGD ovliviuje ¢ast mozku zvanou striatum a je
pri¢inou pohybovych problému. Kazdodenni suplementace biotinem a thiaminem je
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schvélenou lé¢bou BTBGD a uspésné se u jedinct s touto nemoci pouziva. Nedavno
byly publikovany urcité dtikazy, Ze by se tato 1é¢ba mohla zvazit také u HCH, ale nejpr-
ve by bylo potteba provést presnou klinickou zkousku u lidi s HCH.

Piisti lécba Huntingtonovy nemoci z nového thlu

Lidé s Huntingtonovu nemoci (HCH) maji mutaci v genu pro huntingtin, ktery vytva-
i expandovany, tzn. del$i nez normalné, protein huntingtin. Protein se shromazduje
v mozku a ma se za to, Ze je toxicky pro mozkové bunky, coz vede k symptomtim HCH.
Vyzkum lé¢by HCH se zamétuje hlavné na gen pro huntingtin a na samotny protein.
Mnohé zptsoby 1é¢by maji za cil snizit riznymi metodami hladiny proteinu hunting-
tinu a nékolik v soucasnosti probihajicich klinickych studii bylo s timto cilem v minu-
losti i nyni navrzeno.

Zyirata mohou poskytnout cenny vhled do HCH, ale jediny zptsob, jak testovat
bezpecnost a uc¢innost novych terapii je provadét klinické studie.

Oblast vyzkumu HCH je v8ak rtiznorodd a védci zkoumaji dalsi 1é¢ebné cile z riz-
nych uhla. V nedavné dobé skupina $panélskych védcu, ktetfi se zabyvaji HCH, podrobila
zkoumani roli proteinii zvanych CPEB u neurodegenerativnich onemocnéni. Vysledky
vyzkumu byly publikovany v Science Translational Medicine v zafi 2021 a prezentova-
ny Dr. Jose Lucasem prvni den na konferenci CHDI HD Therapeutics v bfeznu 2022.

Zakladnim tkolem proteintt CPEB v bunkéch je modifikovat molekulu genetické
RNA message zptisobem, ktery ovlivni velikost a mnozstvi proteint, které RNA me-
ssage produkuje. CPEB ovliviiuji tvorbu proteinu prodlouzenim nebo zkracenim ¢asti
RNA message zvané ocas polyadenylatovy (poly-A tail). Tento ocas muize byt umistén
do mirné odlisnych lokaci, umoznujicich jednomu genu tvotit rozdilné ,,recepty” na
vyrobu proteint rozmanité délky. Kdyz je ocas polyadenylatovy velmi kratky, znamena
to, Ze by mohl byt recept RNA zni¢en. Proto ptisobeni a mnozstvi CPEB mtiZze vyznam-
né ovlivnit délky a hladiny dtlezitych proteinovych molekul v burkach.

Od CPEB k nedostatku vitaminu

Je zndmo, ze CPEB proteiny hraji roli ve vyvoji mozku a v dospélych nervovych bun-
kach. Béhem studia autismu a epilepsie byly pozorovany zmény v ¢innosti a hladinach
CPEB proteint, ale tyto proteiny dosud nebyly zkoumdny ve spojitosti s neurodegene-
rativnimi nemocemi jako je HCH: V této neddvno provedené studii Lucastv tym po-
zoroval zmény v hladinach CPEB v lidském mozku a v mozku mysi s genem pro HCH.
Proto se vice zaméfili na to, jak ptsobi na hladiny jinych RNA informaci a proteinii
spojenych s HCH a dal$imi mozkovymi chorobami.

Jeden z gentl postizeny zménami hladin CPEB byl gen identifikovany u biotin-thi-
amin-responzivniho onemocnéni bazalnich ganglii (BTBGD). Jedna se o velmi vzac-
né genetické onemocnéni (jeden z milionu), které se obvykle projevi v raném détstvi
a brani schopnosti mozku vyuzivat thiamin (znamy také jako vitamin B1) pfijimany
v potravé. Stejné jako HCH i BTBGD poskozuje ¢ast mozku zvanou striatum, coz vede
k problémiim s pohybem, zménami nalady a myslenim. Ale na rozdil od HD existuje
terapie, kterd dokaze vic nez jen 1é¢bu symptomi. Obvykle se uvadi, Ze pti dennim
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oralnim prijmu biotinu a thiaminu je dosazeno uplného klinického vylé¢eni BTBGD,
jestlize 1é¢ba za¢ne okamzité potom, co jsou zaznamendny symptomy, a pokud je lécba
dodrzovana celozivotné. Klinickd podobnost mezi BTBGD a HCH a jejich geneticka
zjisténi pobidla Lucastv tym k vyzkumu, zda se nedostatek thiaminu také objevuje
u HD a jestli by cestou k 1é¢bé mohla byt suplementace vitaminem.

A opravdu védci zjistili, Ze mysi s HCH vykazuji krevni vzorky podobné BTBGD,
véetné nedostatku thiaminu, a mozkovd tkan pacientti s HCH také vykazuje znamky
nedostatku thiaminu. To je ptivedlo k dal$imu kroku, kterym bylo testovani kom-
binace vysokych dévek biotinu a thiaminu u dvou typtt my$i s HCH. Lécba branila
nedostatku thiaminu v mozku, zlepsila zdravi mozku a sniZila pomér ztraty nervo-
vych bunék v porovnani s nelécenymi my$mi. Z pozorovani se védci domnivaji, ze
je mozné, ze by i lidé s HCH mohli profitovat ze suplementace vitamint thiaminu
a biotinu.

Daji se prenést poznatky z mysi na lidi?

Tyto slibné vysledky u my$i neznamenaji, ze by lidé s HCH méli zacit brat velkd mnoz-
stvi biotinu a thiaminu z obchodu s potravinami. Tento vyzkum provadény na mysich
modelech byl omezen na motorické symptomy HCH a nehodnotil kognitivni a psy-
chiatrické symptomy HCH. Jak jsme uz mnohokrat zjistili, zvitata a buniky na miskach
mohou poskytnout cenny vhled do HCH a pocatek pro testovani terapii, ale jedinou
cestou, jak otestovat bezpe¢nost a u¢innost novych terapii je provadét klinické zkousky.
V soucasnosti se neplanuje slibna terapie zalozend na vitaminech (naptiklad CoQ10)
testovat na lidech.

Navzdory témto limitim se ve Spanélsku planuje navrh na randomizovanou studii
pouziti biotinu a thiaminu k 1é¢bé pacienttt s HCH v nadéji, Ze kombinovana oralni
terapie by mohla modifikovat progresi HCH u pacientti s HCH v pocate¢nim nebo
stfednim stadiu. Klinické testovani muze byt logicky dalsim krokem, ackoli se nékteri
védci a klinici ptaji, pro¢ navrh studie nezahrnuje pro porovnani také skupinu s place-
bem. Nicméné suplemenatace vitaminem se snadno implementuje a bylo jiz prokaza-
no, Ze vysoké davky kombinované 1é¢by biotinem a thiaminem jsou bezpe¢né. Navic
jsou oba vitaminy schvaleny riznymi regulatornimi agenturami a jsou dostupné levné.
Povzbuzuje nas védomi, Ze je ovéfeno, Ze je tento typ terapie dobfe tolerovan, je bezpec-
ny a ucinny pro pacienty s BTBGD a tésime se na dalsi zpravy o nadchazejici zkousce
ulidi s HCH.

FDA OZNACIL VALBENAZIN JAKO LEK NA VZACNA
ONEMOCNENi PRO HCH

www.huntingtondiseasenews.com, ¢erven 2022, Marisa Wexler, preklad M. Musilova
Americky Utad pro kontrolu potravin a lé¢iv (FDA) oznadil valbenazin jako 1ék na
vzacna onemocnéni, konkrétné jako potencialni lé¢bu mimovolnich, trhavych pohybi

znamych jako chorea u lidi s Huntingtonovou chorobou.
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Status léku pro vzacna onemocnéni je prisuzovan terapiim s potencidlem zlepsit 1é-
katskou péci pro pacienty se vzacnym onemocnénim. Poskytuje nékolik vyhod spole¢-
nosti Neurocrine Biosciences, ktera 1ék vyviji, véetné osvobozeni od poplatki a moz-
nosti sedmileté exkluzivity na trhu, pokud bude terapie schvalena.

Spole¢nost Neurocrine planuje tento rok pozadat FDA o schvaleni valbenazinu pro
pacienty s HCH, pti¢emz jeho zadost je podporena tudaji z faze 3 klinické studie KI-
NECT-HD a registra¢ni, oteviené samostatné studie probihajici v USA a Kanadg¢.

»Ziskani oznaceni FDA Orphan Drug Designation je dal$im déivodem, pro¢ vyvi-
jet nové moznosti 1é¢by, které by mohly prospét pacientim se vzacnymi chorobami,
vcetné téch, které postihuje HCH, fekl Kevin Gorman, PhD, CEO spole¢nosti Neu-
rocrine.

Chorea je bézny motoricky priznak HCH, ktery se vyznacuje trhanymi, nekontro-
lovanymi pohyby. Valbenazin pusobi tak, ze blokuje aktivitu vezikularniho monoami-
nového transportéru-2 (VMAT-2), proteinu, ktery ridi aktivitu dopaminu v mozku.
Predpoklada se, ze snizeni aktivity dopaminu - dopamin je signalni molekula dulezita
pro koordinaci pohybu - snizuje mimovolni pohyby. Valbenazin, perordlni terapie, je
schvilen FDA a prodavé se pod znackou Ingrezza k 1é¢bé tardivni dyskineze, pohybové
poruchy charakterizované oblic¢ejovymi tiky.

Spole¢nost Neurocrine financovala studii KINECT-HD (NCT04102579) pro testo-
vani valbenazinu u HCH. Do studie bylo zatazeno 128 dospélych, ve dvou ndhodnych
skupinach - jedna s lékem, druha jako kontrolni s placebem. Lék/placebo uzivali kazdy
den po dobu 12 tydnt. Nejlepsi vysledky, oznamené v loniském roce, ukazaly, Ze lé¢ba
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valbenazinem vyznamné zmirnila symptomy chorey ve srovnani s placebem, pficemz
ucinek byl pozorovan asi po dvou tydnech 1écby.

Probihajici, oteviend prodlouZena studie nazvanda KINECT-HD2 (NCT04400331)
dale zkouma dlouhodobou bezpe¢nost a t¢innost valbenazinu u dospélych s HCH az
do véku 75 let. Studie KINECT-HD2 zapisuje lidi, ktefi dokon¢ili piivodni studii KI-
NECT-HD, a aktivné nabira dal$i tc¢astniky v USA a Kanadé.

»Jsme v procesu dokoncovani analyzy dat z KINECT-HD a probihajici studie KI-
NECT-HD2, které budou tvorit zaklad nasi doplitkové nové aplikace léku (sNDA)
k predlozeni FDA koncem tohoto roku a zddame o souhlas valbenazinu pro pacienty
s HCH," fekl Gorman.

ZIVOTNI STYL MUZE OVLIVNIT VEK NASTUPU
HUNTINGTONOVY CHOROBY, RiKA ANALYZA

www.huntingtondiseasenews.com, ¢erven 2022, dr. Lindsey Shapiro, preklad M. Musilova

Kromé genetickych faktort souvisel nastup Huntingtonovy choro-
by v pozdéjsim véku se stabilnim partnerstvim, Zivotem ve velkych

e

Py

zednym chovanim a uzivanim alkoholu, drog a tabdku.
Protoze psychiatrické symptomy mohou predchazet motorické-
mu poskozeni o mnoho let, védci poznamenali, ze ,,riziko sebevrazdy
musi byt sledovano u vech osob, a zvlasté u mladsich pacientar®
Analyza byla publikovana v Journal of Neurology ve studii ,Beyond the CAG triplet
number: zkoumani potencialnich prediktort opozdéného véku nastupu HCH®
Huntingtonova choroba je zpisobe-
na expanzi repetice CAG v genu hun-
tingtin (HTT), ve kterém C znamena
cytosin, A znamend adenin a G zname-
na guanin - vSechny stavebni kameny
DNA. CAG se v tomto genu typicky
opakuje 10 az 35X, zatimco u lidi se 40
nebo vice opakovanimi se rozvine HCH.
Nastup priznakd se obvykle objevuje ve
¢tvrté nebo péaté dekddé zivota, ale mize
se pohybovat od détstvi do pozdni do-
spélosti.
Délka opakovani CAG je nejvyznam-
néjs$im faktorem, ktery urcuje vék néstu-
pu a predstavuje asi 70 % variability ve
véku nastupu. V nékterych pripadech
miuize rozsah opakovani CAG od 40 do
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42 souviset s typickym nastupem v poloviné dospélého véku, stejné jako pozdnim na-
stupem po 60 letech véku.

Negenetické faktory maji take vliv

Aby identifikovali negenetické faktory, které mohou ovlivnit vék propuknuti HCH, vy-
zkumnici sidlici na Universita Cattolica del Sacro Cuore v Itdlii shromazdili demogra-
fickd, behavioralni a socialné-environmentalni data od t¢astnikid Enroll-HD - globalni
pozorovaci studie rodin s HCH.

Tym analyzoval data od 5053 evropskych bélochi s potvrzenou diagnézou HCH,
ktefi maji nejméné 36 opakovani CAG. Podskupina 593 pacienti, ktefi vSichni sdileli
41 opakovani CAG, byla také zkoumana spolu se skupinou 630 jedincii s chybéjici nebo
neznamou rodinnou anamnézou.

Prameérny vék nastupu nemoci véech ucastnika byl 46,18 let. V této skupiné predik-
tory véku néastupu zahrnovaly pocet tripleti CAG, rodinnou dédi¢nost, rodinny stav,
uroven vzdélani, misto bydlisté, sebevrazedné chovani, zneuzivani alkoholu, uzivani
drog a kutacké navyky v jejich minulé Iékafské anamnéze.

Konkrétné vyssi vék nastupu souvisel s niz§im poctem opakovani CAG, rodinnou
anamnézou, Zivotem ve stabilnich, celoZivotnich partnerstvich (Zenaty nebo ovdovély),
sebevrazednym chovanim a uzivanim alkoholu, drog a tabaku.

Skupina osob s vy$§im vékem ndstupu nemoci, pramérny vék nastupu 56,80 let
u pacient se 41 opakovanimi CAG, byli vétSinou ve stabilnim partnerstvi, méli méné
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Casté sebevrazedné chovani ¢i uzivani a zneuzivani drog a méli neznamou/chybéjici
uzivani drog a bez stabilniho partnerstvi. Tym nezjistil Zadné rozdily mezi pohlavimi.

Mezi pacienty bez znamé rodinné anamnézy HCH byl prameérny vék nastupu 53,78
let. Zde mezi vyznamné prediktory mladsiho néstupu pattily sebevrazedné chovani,
deprese, tabakové navyky a uzivani drog.

»Existuje podstatna odchylka véku ndstupu, kterd neni vysvétlena patologickou
mutaci genu, a nase vysledky ukazuji, Ze negenetické faktory mohou také ovliviiovat
jeji nastup ¢i prabéh. Tyto tdaje oteviraji debatu o tom, které vlivy mimo opakovani
CAG mohou ovliviiovat vék nastupu HCH a poskytuji potencialné cenné informace
pro vedeni terapeutickych strategii modifikujicich onemocnéni a budoucich navrhi
Kklinickych studif,” uzavreli védci.
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INFORMACE A OZNAMENI

DOMACI POHYBOVA CVICENI

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

Vzhledem k tomu, Ze v souc¢asné dobé stéle neexis-
tuje 1ék na lé¢bu Huntingtonovy choroby, je dulezité
vyuzit lé¢ebnych rezimi ve formé fyzikalni terapie.
Huntingtonova choroba, jak uz vime, zasahuje oblasti
motoriky, kognitivnich funkci a muze ovlivnit i oblast
chovani. Fyzikalni terapie (fyzioterapie, pohybové
aktivity, ergoterapie, logopedie) zmirnuje nastup
vySe zminénych symptomii a napomaha k celkovému
zkvalitnéni Zivota. Dochazi k rozvoji kondice téla, a to
jak dusevni, tak télesné.

KDE:

u Vas doma, prostiednictvim
videohovoru

KDY:

dle individualni domluvy

CO JE POTREBA:

internet; chytry telefon, tablet
nebo pocitac se Skype,
Messengerem nebo
WhatsApp

KONTAKT:

Martina Musilova,

Pohybové aktivity maji velky vliv na neuromusku-  e-mail: office@huntington.cz
larni a kardiovaskularni systém. Nejenze prispivaji

k lepsimu okyslicovani a prokrvovani mozku (zvysuji jeho funk¢ni schopnosti, snizuji
depresivni pocity a pocit frustrace), zvysuji kapacitu plic, zkvalitniuji srde¢ni ¢innost,
coz vede k lepsi distribuci kysliku krvi do celého téla.

Dal$im ptinosem je zkvalitnéni kostni hustoty — mineralizace kosti. A to diky je-
jich zatézovani. Posilovanim, chuzi v terénu anebo do schodtl, dochazi k prevenci tid-
nuti kosti, sniZeni rizika osteoporozy a chronickych zlomenin.

Pohyb ma blahodarny vliv i na travici systém. Napomahd k udrzeni nebo dosazeni op-
timdlni télesné vahy. Podporuje pravidelné vyprazdiiovani a podporuje imunitni systém.

Pohybova aktivita by pro vas neméla byt nedobrovolna nutnost, ale zabava. Pti po-
zitivnim vnimani pohybu dochazi k vyplavovani endorfind, které pozitivné ovliviuji
vasi naladu a kvalitu spanku. Proto délejte vidy to, co vas bavi. Pro nékoho to muze
byt prochdzka, nékdo si radéji zacvi¢i doma (fitness centrum), dal$i vyuzije plavani atd.

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

Pokud nemédte moznost cvi¢eni ve vasem okoli, zacvicte si ,,pres Skype“ s pohybo-
vym terapeutem.

Tésime se na Vas!
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DOMACI ERGOTERAPEUTICKA CVICENI

Nabizime Vam cviceni, pfi kterém se lehce zahfejeme,
protdhneme nékteré svalové skupiny a zvy$ime jejich
silu. Zaméfime se pfedev$im na posileni a obratnost
hornich koncetin, trénink mozkovych funkci a celko-
vou pohodu.

Horni koncetiny jsou velkym pokladem, ktery mame.
Diky nim se oblékneme, najime a zvlddneme bézné
denni aktivity. Jsou ndam ku pomoci pfi dorozumivani
s ostatnimi — at uz ve formeé gest, pisma ¢i podani ruky
pti sezndmeni. Ruce jsou ndm oporou. Podrzi sklenku
s osvézujici limonddou, podaji darek kamaradovi, po-
hladi po tvari nase milované a mnoho dal$iho. Nejen
proto si nase ruce zaslouzi pozornost, péci a vdék.

Domluvit se, promluvit si a hlavné si porozumét

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

s ostatnimi je nesmirné diilezité. Jsme tvorové spolecensti a komunikace je nasim po-

mocnikem pro navazovéni a utuzovani vztahu.

Nezapominejme ani na mozek. Zejména pamét, pozornost, piedstavivost a dalsi ko-

gnitivni funkce je potteba trénovat. Rada bych jesté zminila radost. Domnivam se, Ze
by neméla chybét pti zadnych ¢innostech, které vykonavame a které naplnuji nas zivot.
Radost je pravodcem celého tohoto cviceni, a i proto se tésim, ze se o ni budu moci
s Vami podélit. Kazda aktivita se pocitd a je prospés$na jak pro nase télo, tak i pro nasi
mysl a dusi. Nevahejte a zapojte se! Je to velmi snadné. Nezalezi na tom, kde bydlite,
jaké mate zdravotni omezeni nebo kolik je Vam let. Stadi se ozvat. Domluvime se a spo-
le¢né se do toho pustime. Té$ime se na Vas!

ZAPOJENiIi CR DO MEZINARODNIHO VYZKUMU HCH

NEUROLOGICKA KLINIKA
A CENTRUM KLINICKYCH

Pomozte zapojit Ceskou republiku do celosvétového
vyzkumu a hledani 1é¢by HCH. V soucasné dobé pro-

biha mnoho vyzkumt HCH po celém svété. Zakladem
hledani mozné 1é¢by jsou klinické testy, pro které je
potreba zapojeni mnoha pacientt a rodin s HCH. Pro

NEUROVED
1. LF UK a VFN v Praze
Katefinska 30, 120 00 Praha 2

zapojeni jakékoli zemé do klinickych testll jsou pro  Tel.: 224965539
vSechny farmaceutické firmy velice dulezité podrobné
a dlouhodobé sledované tdaje o pacientech, osobdch pozitivné testovanych ¢i osobach
v riziku. V soucasné dobé v CR probiha studie ENROLL-HD, jejim? cilem je ziskévéni
pravé téchto informaci.

Vysetfeni provadéné v ENROLL-HD je mozné podstoupit v Centru klinickych neu-
rovéd ve VEN v Praze a trvd zhruba dvé hodiny, 1x za rok v rimci ambulantni navstévy.

Soucasti vysetfeni je odbér krve, ktery v§ak neni povinny. ENROLL-HD je v podstaté
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systematicky a dlouhodobé vedeny registr, do kterého jsou data ukladana pod individu-
alnim ¢iselnym kodem, ktery zajistuje plnou ochranu osobnich udaji.

Cim vice dat, tedy ucastnikd, bude ve studii ENROLL-HD, tim vice budeme mit in-
formaci o HCH, a tim vys§i je pravdépodobnost, ze bude Ceskd republika v budoucnu
zapojena do néjaké klinické studie mozné lécby HCH.

Prosime tedy vSechny zdravé, pozitivné testované bez priznaka a pacienty v ¢asnych
nebo i mirné pokrocilych stadiich nemoci (nutna sobésta¢nost v béznych dennich ak-
tivitach), aby se do studie zapojili a pomohli tak v celosvétovém hledani lé¢by HCH.

V pripadé zajmu o registraci v databazi ENROLL-HD kontaktujte koordindtory vy-
zkumu: prof. MUDr. Jan Roth, CSc. (jan.roth@vfn.cz); doc. MUDr. Jifi Klempift, Ph.D.
(jiri.klempir@vfn.cz).

Studie ENROLL-HD v CR

Prosime vSechny zdravé, pozitivné testo-
vané bez priznakd a pacienty v Casnych
nebo i mirné pokrodilych stadiich nemoci
(nutnd sobéstacnost v béinych dennich
aktivitach), aby se zapojili do sledovaci
studie ENROLL-HD, a pomohli tak v ce-
losvétovém hledani 1é¢by HCH. V pripadé
zajmu o registraci v databazi ENROLL-HD
kontaktujte koordindtory vyzkumu: prof.
MUDr. Jan Roth, CSc. (jan.roth@vfn.cz);
doc. MUDr. Jiti Klempi¥, Ph.D. (jiri.
klempir@vfn.cz).

Pomozte SPHCH nakupovanim
pies GIVT.cz

Vite, ze SPHCH muizete finanéné podporit
jednoduchym ndkupem pfes internet a nic
Vas to nebude stat?

Jak to funguje? GIVT.cz je placeny e-sho-
py za konkrétni ndkupy. Suma, kterou GIVT.
cz obdrzi, se déli na poloviny. Jedna polovi-
na jde na zvolenou neziskovou organizaci,
druha ztstava GIVTu. Platite uplné stejnou
sumu a vidite stejné ceny, jako kdybyste na-
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Vyzkum juvenilni formy HCH v CR

CR je zapojena do celosvétové studie juvenil-
ni formy HCH. Jednd se o sledovaci studii,
kdy je odebiran maly vzorek kize a krev. Za-
pojit se mohou vsichni pacienti s poc¢itkem
ptiznakit HCH pred 20. rokem véku. Rozsi-
fovani poznatkil o nemoci mize v budoucnu
prispét k vyvoji novych lé¢ebnych metod. Ak-
tivni ptistup lékard, védct, pacientt a dalsich
lidi posiluje zapojeni Ceské republiky v mezi-
nérodni spolupraci. V ptipadé zdjmu kontak-
tujte koordindtory vyzkumu: prof. MUDr. Jan
Roth, CSc.; doc. MUDr. Jiti Klempit, Ph.D.

vétivili internetovy obchod ptimo. Zaregist-
rovanych je vice nez 350 e-shopt.

Nékolik z Vas nés uz timto zptisobem ak-
tivné podporuje a spole¢nymi ndkupy jsme
tak od roku 2015 ziskali uz 16.685 K¢.

Podivejte se pred pristim nakupem
na portdl www.GIVT.cz, zdali tu e-shop,
ve kterém se chytite nakoupit, neni také
registrovany. V leto$nim roce online na-
kupt vyuZijte moznosti udélat dobry
skutek a prispét. Moc dékujeme za pod-
poru.



Hledame spolupracovniky
a dobrovolniky

Vézeni ¢lenové a ptiznivci SPHCH,

Rada SPHCH hleda do svych fad dob-
kteti
ochotni se zapojit aktivné do prace SPHCH.

rovolniky/spolupracovniky, budou
Hledame pfedev$im administratory a reali-
zatory projektu, zde se predpokladd bud ¢as-
te¢ny zaméstnanecky pomér nebo prace na
DPP a déle fundraisery.

Stavajici Rada by velice uvitala i dobro-
volniky se znalosti anglického jazyka, kte-
fi by se zapojili do prace Rady SPHCH, do

SPHCH na Facebooku

Chcete byt aktudlné informovani o tom, co
se déje v SPHCH a jaké jsou novinky ve vy-
zkumu HCH? Na socilni siti facebook.com/
huntingtoncz/ mate moznost jednotlivé in-
formace komentovat, klast dotazy a diskuto-
vat. Naleznete zde mnozstvi fotografii z po-
tddanych akci, které jsou prehledné ¢lenény
v zélozce ,Uddlosti ale také informaéni vi-
dea, ktera jsme pro Vis otitulkovali, a upo-
zornéni na zajimavé akce, novinky a zpravy
ze svéta HCH. Ptidejte se k nam! :-)

facebook.com/huntingtoncz/
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prekladii odborné literatury a zastupovani na

mezindrodnich konferencich o HCH.

Pozadavky:

o dlenstvi 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 Musilové, GSM:

775321784, e-mail: office@huntington.cz
Vsem velice dékujeme za pomoc a spolu-

praci.

Stav pujcovny zdravotnickych
pomucek v HK

Puj¢ovnu ridi pan Be. Jifi Havelka, kontakt
v adresafi. V tuto chvili jsou k dispozici
kiesla od firmy Kirton, véetné antidekubit-
nich podlozek proti prolezenindm. Pfi pod-
pisu smlouvy o vypujéce vypujcitel uhradi
vratnou zalohu ve vysi 1000 K¢, poplatek
za antidekubitni podlozku 1500 K¢ a dale
mési¢ni najemné 300 K¢. Smlouva je sepi-
sovana s pribuznym pacienta nebo se zafi-
zenim, kde pacient pobyva. V piipadé, Ze je
vyse ndgjemného netinosnd, miiZete zaslat na
diecézni charitu zddost o snizeni ndjemné-
ho ze socidlnich divodi - je vhodné situaci
podrobnéji popsat (napt. omezené zdroje
ptijmu v roding, vysoké naklady na domac-

nost, léky...).
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Jarni rekondic¢né-edukacni pobyt

$

G

Na jafe se konal Rekondi¢né-edukaéni
pobyt v Pardubicich. Seslo se nds opravdu
hodné, bohuzel i nékolik ,novych® rodin
a pacienttl, ale jsme velice rddi, ze k nim
nasli cestu a véfime, Ze jsme jim alesporn
trochu pomohli. Snad se potkdme na pod-
zim v Prostéjové. Fotografie z pobytu nalez-
nete i v tomto zpravodaji.

Terapeuticky pobyt pro pacienty

$

G

V srpnu se ndm opét podarilo realizovat
specidlni terapeuticky pobyt pro pacienty
s HCH. Jako vzdy se v8ichni moc snazili -
cvicili, tcastnili se terapii, jezdili na koni,
chodili na vychazky. Velice dékujeme viem
terapeutim i dobrovolnikiim, bez kterych
by realizace pobytu nebyla mozna. Tésime
se na pristi rok.
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Konference Neurologie pro praxi

V lednu jsme se aktivné tcastnili 9. kon-
ference Neurologie pro praxi v Plzni. Méli
jsem moznost prezentovat nejen HCH, ale
i ¢innost organizace. Néktef{ ambulantni
neurologové se s touto diagndzou za celou
svou praxi vitbec nesetkali, takze nase infor-
mace pro né byli zajimavé a ptinosné. Déku-
jeme za moznost nasi ucasti.

Mezinarodni neurologicky
kongres

V bieznu jsme se tcastnili 34. ¢eského a slo-
venského neurologického sjezdu v Olo-
mouci, kde jsme méli vlastni prostor pro
prezentovani aktivit nasi organizace. Bylo
velice milé potkat zde i nase znamé odborni-
ky jako naptiklad prof. Rotha nebo MUDr.
Uhrovou.
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Casopis ,Mizes“

Casopis i web vyd4v4 SdruZeni ptatel Konta
Bariéry ve spolupraci s Nadaci Charty 77.
Nadace Charty - Konto Bariéry ziskava pe-
nize pro humanitarni ucely a na pomoc v social-
nich i zdravotnich kritickych situacich a vydava
&asopis pro zdravotné postizené Miizes. Casopis
prinasi handicapovanym lidem informace a po-

CGasopis ,,Mosty*

Dvoumeési¢nik MOSTY - &asopis pro inte-
graci, podava informace o aktudlnim vyvoji
v oblasti legislativy a politiky ve vztahu k vy-
rovnavani prilezitosti pro osoby se zdravot-
nim postiZenim.
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moc v oblasti zdravotni, pravni a ekonomické.
Casopis Mize§ vychdzi vzdy prvni den v mési-
ci. Vychézi celkem 11 ¢isel ro¢né po 29 K¢, ro¢-
ni predplatné je 240 K¢ a zvyhodnéné dvouleté
predplatné je 380 K¢. Objednat si jej Ize pisemné
u Ceské posty na adrese Ceska posta, s.p., oddé-
leni periodického tisku, Olsanska 38/9, 225 99
Praha 3, e-mailem na postabo.prstc@cpost.cz,
na www.postabo.cz nebo telefonicky na bez-
platné lince Ceské posty 800300302. Odkaz je
na www.muzes.cz. Jeho webové stranky pri-
naseji prvni polovinu mésice zkracené verze
¢lankd, poté plné texty. Web aktudlné informuje
o akcich, legislativnich zménach a poskytuje
prostor k diskusi o zavaznych spolecenskych
tématech.

Casopis vychdzi pétkrat ro¢né a je
ZDARMA pro osoby se zdravotnim po-
stizenim, jejich rodinné piislusniky a or-
ganizace osob se zdravotnim postizenim.
Elektronicky c¢asopis muzete ziskat na
objed-
ndni bezplatného dorudovani Easopisu
MOSTY napiSte na adresu NRZP CR,
Partyzanska 7, 170 00 Praha 7 nebo na
e-mail m.dvorak@nrzp.cz. Jednotliva vy-

dana cisla jsou ke stazeni na strankdch

WWw.nrzp.cz/casopis-mosty.  Pro

https://nrzp.cz/casopis-mosty/ ve formdtu
PDF a DOC.
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VZPOMINKA NA GERRITA DOMMERHOLTA

Jifi Hruda

Gerrit Dommerholt odesel na Novy rok ve véku 85 let. Pro nékteré z rodiny SPHCH byl
legendou a dobrym pritelem, az kamarddem po mnoho let.

Pamatuji si ho dlouho z raznych akei. Po skonceni prace v holandské armadé, kde
pusobil jako pilot vrtulniku, zaméril své aktivity na Huntingtonovu chorobu. Byl také
mozny kandidat na onemocnéni. Na Huntingtonovu chorobu zemfela jeho matka
a bratr. M¢l dva syny a slibil jim, Ze kdyz budou chtit zaloZit rodinu, tak se nechd otes-
tovat. To také splnil, kdyzZ se jeden ze synii rozhodl oZenit. Vysledek byl povzbuzujici
pro vSechny - Gerrit nebyl nositelem genu pro HCH.

Na svych cestéch se setkal s Marjorie Guthrie, byl ¢inny v svétové i evropské Hun-
tingtonické spole¢nosti a zakladatel mnoha narodnich spole¢nosti pro pomoc pti Hun-
tingtonové chorobé. Néjakou dobu byl i predsedou Mezinarodni spole¢nosti. Spolu
s MUDr Janou Zidovskou zalozili SPHCH.
lozil - kontaktni osoba pro HCH. Cestoval prakticky po celém svété, tam, kde mohl
pomoct s problémy s HCH. Organizoval kontakty, zajistoval publikace, preklady do
matet'ského jazyka a kontakty s 1ékati, kteti byli obeznameni s HCH. Byl to ¢loveék, kte-
ry pouzival konkrétni definice a u¢innd slova. Mél vysokou disciplinu, kterou si ptinesl
z pusobeni v armadé. Byl velmi angazovan v kontaktovani
rodin s HCH po celém svété. Rozumél dilezitosti pr-
votnich kontaktt.

Byl jsem jednim z jeho pratel. Potkaval jsem se

s nim pfi riznych prilezitostech a mezinarodnich
setkanich na riznych mistech, kde byly poradany.
Vzdy jsme si mohli fict o novinkach v déni v HCH
komunitach. Mél rovnéz o SPHCH prehled. (Také
se mu libila nage predsedkyné.)

Gerrite, na$ uciteli a priteli, odpocivej v pokoji.
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ROAD TRIP, KTERY JSEM JELA JEN S MAMOU

www.huntingtondiseasenews.com, Alexuse Jonese, preklad M. Musilova

Zjistila jsem, Ze kdyZ mate rodice s Huntingtonovou chorobou, vazite si kazdé chvile
s nimi, dokonce i v téch nestastnych situacich. Normaélné bych se naptiklad dobrovolné
nevydala na vylet z Massachusetts do Illinois, ale kviili své matce ano.

Moji mamé byla diagnostikovana Huntingtonova choroba a jsme si velmi blizké.

KdyzZ jsem se se svym partnerem prestéhovala do Bostonu, moje matka napldanovala
navstévu. Chtéla ndm pomoci vybalit, usadit se a podivat se na nové bydleni.

Schopnost fidit auto je pro ni dtilezitd, a tak se rozhodla jet do Bostonu s pritelem, 16

hodin jizdy bez zastavek. Jeji ptitel chtél v Bostonu stravit jen nékolik dni a pak letét zpét,
ale mama planovala ztstat dva tydny, coz znamenalo, Ze bude muset jet zpét do Illinois
sama. Uz dfive jsem uvazovala, Ze mamu navstivim, abych si prosla své véci, nez se pre-
stéhuje do Virginie, a tak jsem se nabidla, ze pojedu zpatky s ni — udélame si Road trip.
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Mamina néavstéva u nas byla skvéld,
prosly jsme vSechna znama mista a ve-
lice si to uzivaly. Kdyz nastal den, kdy
jsme mély vyrazit na cestu zpét, v 6 ho-
din rdno jsme se probudily a vyjely. Nor-
malné by pro mé cely den v auté bylo
utrpéni, ale s mamou to byla hracka.

Kdyz jsem byla mladsi, choulila jsem
se vzadu v auté, spala nebo sledovala
televizni porad ,Survivor®. Ted se mi
zda dilezita kazd4 vtefina, kterou mizu
stravit s mamou. Kazda vtefina, kterd
uplyne, je vtefina, kterou nemohu vratit.
Znovu si prehravam své vzpominky na
cestu a bojim se, Ze je zapomenu.
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Pamatuji si, jak jsme se zastavily na odpocivadle v New Yorku a koupily si absurd-
ni mnoZstvi ob¢erstveni, jako bychom byly pubertacky s kreditni kartou rodic¢u. Také
jsme se zastavily v désivé opusténém mésté pro benzin, coz mé matce pripomnélo scé-
nu s Kathy Bates ve filmu ,,Rat Race® To jsou vzpominky, které si doufdm budu pama-
tovat po zbytek svého Zivota.

I kdyz vim, Ze moje mama v nejbliz§i dobé nezemfe, je jisté, ze postupem casu bude
stale méné moznosti na podobné spole¢né vylety a vlastné na jakékoli aktivity. Planuji
si tedy vyrobit co nejvice takovychto vzpominek, dokud je to mozné.

DEN, KDY SE MOJE ZENA ROZHODLA ZNOVU SLAVIT
NAROZENINY

www.huntingtondiseasenews.com, Carlos Bricefio, preklad M. Musilova

Mésic srpen je mésicem oslav, protozZe jsme se narodili ja, moje Zena Jill a jeji synovec
Jackson. Jill miluje narozeniny - kromé téch svych. Letos jsem poprvé pochopil proc.
Tentokrat jsme navstivili Boston, kde Zije nase dcera Alexus a jeji manzel René a také
Jillin bratr a jeho rodina, v¢etné Jacksona. Jillina mama, Edwina, ktera Zije v Pensylva-
nii, se rozhodla jet s nami. Bydleli jsme u dcery a moje tchyné u syna. Netusili jsme, Ze
v den, kdy jsme méli oslavit Jacksonovy narozeniny, Edwina tajné napldnovala oslavu
pro vSechny, tedy i pro Jill a mé. Sehnala pro nas dort a zmrzlinu, koupila svicky a vSich-
ni zazpivali vSechno nejlepsi k narozeninam. Jackson se bavil a my také.
Kdyz jsme pak sedéli v kuchyni a po-
vidali si, Jill a jeji bratr probirali ,ne-
dostatek nadSeni“ pro oslavy vlastnich
narozenin. ,,Neni to proto, Ze bych ne-
rada starla,” fekla Jill. Jeji bratr souhlasil
a fekl, Ze ma rad narozeniny - jen na to
nepotteboval velirek.
V tu chvili se Jill, ktera ma genetic-
ky potvrzenou Huntingtonovu choro-
bu, zacala mit silné pohyby a jeji bratr
se lekl, ze ekl néco, co se ji dotklo, co ji
nastvalo. Rekla mu, Ze je smutn4, proto-
ze ten den mél narozeniny i jejich otce,
a ted ji moc chybi. Poté se rozhovor sto-
¢il k narozeninovym tradicim jejich ro-
diny. Jedna byla, Ze si mohli vybrat, co
chtéli k vecefi a dezertu, a jejich mama
jim to udélala.
Mluvili o tom, jak horko bylo v poloviné srpna v jejich domé, ktery nemél klimatiza-
ci. Bylo tak horko, vtipkoval jeji bratr, Ze si pfdl, aby v 1été vSichni jedli salat s tundkem,
protoze nechtél, aby nékdo zapinal troubu. Jill zase vypravéla o tom, co s tatou délali
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kazdy rok. On mél narozeniny 15. srpna a Jill ma hned nésledujici den. Tradici bylo, ze
si jeden z nich pral peprovy steak a druhy dvojitou syrovou sekanou a nésledujici rok
to obratili.

Poté, co nam Jill fekla svuj pribéh, jsem si uvédomil, Ze neméla rada své narozeniny;,
protoze ji chybél otec a souznéni, které s nim méla. Jeji narozeniny byly jen pfipomin-
kou toho, Ze je pry¢ a ona se pribliZila k dalsi fazi Huntingtonovy choroby, stejné jako
on.

Kdyz jsme vecer odchazeli, fekla Jill vem, Ze to byla nadherna oslava a novy divod,
pro¢ si uzit své narozeniny. Nikdy ji nenapadlo, jak moc ji ovlivnil smutek, Ze tu jeji
otec neni a nemuze slavit také. Rozhodla se nechat ten smutek odejit a prosté si uzit
narozeniny. To by si jeji otec pral - to a mrkvovy dort.

MARGARETIN PRIBEH

www.hda.org.uk, Margaret, pieklad M. Musilova

Pochazim z Nottinghamu a moji rodi¢e méli velmi drsné manzelstvi, které skoncilo
rozvodem. S mymi tfemi bratry jsme bydleli u mamy. Muj otec mél spoustu problémii
a my jsme neveédéli, Ze ma Huntingtonovu chorobu, dokud nezemfel a jeho mozek ne-
byl poslan do Cambridge na testy. V té dobé to bylo znamé jako Huntingtonova chorea.
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Starala jsem se o své dva bratry
s HCH. Méla jsem velkou podporu od
socidlniho pracovnika a pecujici zdra-
votni sestry. MUj mladsi bratr se dostal
do problémi. Nemél moc dobry Zivot,
ale stala jsem pfi ném, protoze jsem
védéla, co je ten pravy divod. Také se
mi dostalo velké podpory od policist-
ky, ktera mi a mému mlad$imu bratrovi
vzdy pomohla.

S praci v Huntington Disease Associ-
ation (HDA) jsem zacala ziskavanim fi-
nan¢nich prostredki, a také jsem chtéla
zvy$it povédomi o HCH. Jsem tu, abych
mohla pomahat, protoze vzdy existuje
néjakd pomoc, ale nékdy musite bojovat
za to, Cemu véfite a co cheete.

ANNIN PRIBEH

www.hda.org.uk, Anna, pfeklad M. Musilova

Kdy?z se u jednoho z mych rodi¢t zacaly objevovat symptomy, tak jsme zjistili, Ze v nasi
rodiné mdme Huntingtonovu chorobu ,,bez historie®, tedy Ze v pfedchozich generacich
nikdy nebyla HCH diagnostikovana.

Vzhledem k tomu, Ze existuje pravdépodobnost 50/50, ze zdédim Huntingtonovu
chorobu, tak jsem podstoupila geneticky test, ktery byl bohuzel pozitivni. Ja ale dou-
fam, ze jesté dlouho budu bez priznakd. Je mi 30 let. Huntingtonova choroba je jen ¢asti
mé genetické vybavy. Vidycky rikdm, Ze kdybych neméla své geny presné takové, jaké
jsou, nebyla bych to ja. Huntingtonova choroba nedefinuje to, kym jsem.

Kdyz potifebuji, tak v Huntington Disease Association (HDA) vzdy najdu podporu.
A nejen tam, dalsi velkou podporu jsem nasla u své genetické poradkyné v Nottingham
University Hospital. Vzdy mi vyjde vstiic a je kdykoli k dispozici. Méla jsem také to
$tésti, Ze jsem ziskala kontakty na HCH komunitu. Je to jako mit druhou rodinu, ktera
je tu, kdykoli je potfebuji, protoze védi, co citim, co prozivam.

Pieména negativniho na pozitivni

Kdyz jsem se o HCH dozvédéla vice, chtéla jsem z negativni situace udélat néco pozitiv-
niho. Takze jsem pro HDA udélala nékolik fundraisingovych akci, které byly tspésné.
Stejné dulezité je, Ze se mi podarilo zvysit povédomi, protoze mnoho lidi o HCH nic
nevi. Vim, Ze je to nékdy tézké, ale méli byste se snazit nezamérovat se na negativa,
zkuste je proménit v pozitiva. Ja doufdm, ze bude nalezen 1ék, protoze stale prichazeji
velice pozitivni zpravy z oblasti védy a vyzkumu.
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Ucastnim se také vyzkumného projektu, ktery zahrnuje jednou ro¢né dvoudenni
vylet do Londyna do centra Huntingtonovy choroby na University College London.
Prvni den zahrnuje vySetfeni magnetickou rezonanci po dobu jedné hodiny, béhem
které podstupuji urcity mentalni test. Dale vyplnim nékolik testti a dotazniki zamé-
fenych na emoce a dalsi véci. Druhy den mi odeberou vzorky krve a mi$niho moku.
Na test se velice té$im, protoze cokoli, co mize v budoucnu pomoci lidem s HCH, je
dulezité a dobré.

Védét, co je to pravé
Je dulezité si uvédomit, ze kazdd ,,Huntingtonska cesta“ je individudlni. Neméli byste
slepé poslouchat nékoho, kdo vam fika, Ze néjaké vase rozhodnuti jsou $patna, je to
jen jeho ndzor. Osobné citim, ze je dobré byt dobre informovan a myslim si, Ze existuje
spousta spolehlivych zdroju informaci, které jsou védecky i jinak potvrzené, ale pokud
nechcete o tématu védét vie, je to vase volba.

Neméli byste se nechat HCH fidit vas Zivot. HCH je jen jedna jeho ¢ast. Pamatujte,
Ze je to vase cesta, takze délejte to, co vyhovuje vam a vasim potfebam.
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Rekondic¢né-edukacni pobyt

jaro 2022
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Terapeuticky pobyt pro pacienty

srpen 2022
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NEMOCI, PROTI KTERYM JSME BYLI V DETSTVi OCKOVANI,

SE VRACEJIi

www.helpnet.cz

Zavedeni oc¢kovacich programii pomohlo vyrazné snizit vyskyt nebezpe¢nych nemoci
a zachranit miliony Zivotd. V disledku dne$niho propojeného svéta a klesajici prooc-
kovanosti se vSak nékteré z téchto nemoci v nasi zemi znovu objevuji a jejich vyskyt
se dokonce zvysuje. Riziku vaznych zdravotnich problému zpusobenych nékterymi
»détskymi“ nemocemi jsou vystaveni lidé s astmatem a chronickou obstrukéni plicni
nemoci (CHOPN). Témto infekcim Ize i v dospélosti nejlépe predchdzet ockovanim.
Povinné ockovani v détstvi pomaha chranit ty nejmensi pred fadou nebezpecnych
nemoci. Nékteré z nich v§ak mohou ohrozovat ¢lovéka i v dospélosti, naptiklad pokud
trpi néjakym chronickym onemocnénim. Na povinné ockovani v détstvi navazuje v do-
spélém véku pouze preockovani proti tetanu kazdych 10 az 15 let, které je i plné hra-
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zeno z vetejného zdravotniho pojisténi.

Jak je to ale s ostatnimi nemocemi?
A poskytuje ockovani z détstvi celozi-
votni ochranu?

Vék i chronické nemoci jako
rizikovy faktor
»S pribyvajicim vékem se pfirozend
obranyschopnost organismu snizuje
a télo se hiife vyrovnava s infekcemi.
Rada infekénich onemocnéni, kterd by
pro mladého a zdravého ¢lovéka neby-
la Zivot ohrozujici, mize mit pro chro-
nicky nemocného nebo starsiho paci-
enta velmi zavazny prabéh, vysvétluje
prakticky lékat z Prahy, MUDr. Michal
Lazdk.

Kromé toho nas protilatky z ocko-
vani v détstvi nebo dokonce prekonani
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samotné nemoci nemusi chranit po cely Zivot. Napii-
klad v ptipadé ¢erného kasle (pertuse) dochdzi k po-
klesu protilatek jiz 3 az 12 let po o¢kovani, v pripadé
zaskrtu (difterie) je to po 10 letech. Clovék se tak stiva
k témto nemocem opét vnimavy.

Néktera z onemocnéni se u nas zacinaji navic ob-
jevovat navzdory uéinnym ockovacim programiim.
V ptipadé ¢erného kasle tvori déti v soucasné dobé
pouze tfetinu pacienti a jeho vyskyt se v poslednich
letech zvysil zejména u osob starsich 65 let a u osob
s chronickym plicnim onemocnénim.

»Lidé trpici astmatem ¢i chronickou obstrukéni
plicni nemoci jsou obecné nachylnéjsi k respira¢nim
infekcim, a to v disledku chronického zanétu a de-
struktivnich zmén dychacich cest, zptisobenych jejich
chronickym onemocnénim. Soucasné dlouhodoba
1é¢ba kortikosteroidy stabilizujicimi chronicky zanét
dychacich cest vede k oslabeni funkce slizni¢niho
imunitniho systému,“ upozorniuje MUDr. Michal La-
zak.

Tito lidé pak maji v pfipadé onemocnéni ¢ernym
kaslem vy$8i pravdépodobnost vzniku komplika-
ci v podobé tézkého zapalu plic, rozvoje srde¢niho
a respira¢nfho selhani, dehydratace a selhani ledvin,
zhorseni celkového stavu véetné poruch védomi, dez-
orientace, inkontinence apod.

Dalsim zavaznym onemocnénim, rovnéz postihu-
jicim dychaci systém, je i zaskrt, ktery zptisobuji bak-
terie produkujici nebezpe¢ny toxin. Na zagkrt umira
v praméru 5 az 10 % pacientt, ale az 20 % dospélych
nad 40 let.

Ockovani kombinovanou vakcinou
Nejacinnéj$im zptusobem prevence téchto onemoc-
néni je ockovani v dospélosti. Termin je pfitom vhod-
né spojit s pravidelnym oc¢kovanim proti tetanu a ne-
chat se ockovat kombinovanou vakcinou obsahujici
ockovaci latky proti tetanu a také proti ¢ernému kasli
a zaskrtu.

V soucasné dobé se doporucuje ockovat touto
vakcinou alespon jednou v dospélosti. Pfeockovani
dospélych je vhodné rovnéz v ramci prevence pteno-
su téchto onemocnéni na nejmensi déti, tedy hlavné
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Publikace Huntingtonova
nemoc a vyziva

Ve spolupraci s odborniky jsme
vydali publikaci Huntingtono-
va nemoc a vyziva. V publikaci
naleznete mnoho vysvétleni, rad
a informaci, jak zvladat kompli-
kace spojené s polykanim, vol-
bou vhodné stravy a potravin
pro zvlastni lékarské ucely pro
zajisténi dostate¢né vyzivy paci-
entu s HCH. Publikace je urcena
nejen samotnym pacientim, ale
i rodindm a blizkym pacienta,
pecovatelim, studentim ¢i od-
bornikiim, ktefi se s HCH se-
tkavaji. Publikaci naleznete na
www.huntingon.cz nebo vdm
ji mizeme zdarma zaslat (kon-
taktujete M. Musilovou, office@
huntington.cz).

Preventivnich vysSetieni
prsu ubyva

U prilezitosti Ceského dne proti
rakoviné se poslankyné Parla-
mentu CR spojily s Minister-
stvem zdravotnictvi a organizaci
Loono v ramci osvétové kampa-
né s ndzvem ,Poznej (si) prsa.”
Chtéji tak upozornit na vyznam-
ny pokles po¢tu Zen, G¢astnicich



se preventivnich vySetfeni prsu.
To u fady Zen vede k zachyceni
rakoviny v pozdéj$im a ¢asto vy-
razné obtiznéji lé¢itelném stddiu

nemoci. mzcr.cz

Chripka se nikdy
nevzdava
Ceska republika se dlouhodobé
potykd s dramaticky nizkou pro-
oc¢kovanosti proti chtipce. Dii-
vodem je zejména mylny dojem
obcant, Ze chfipka je banalni
onemocnéni. Pfitom kazdoroc-
né postihuje statisice lidi a ma
pramérné kazdy rok na svédomi
1500 zivoti. Ockovani je vhod-
né kazdy rok na podzim pred
zacatkem chripkové sezony.
mzcr.cz

u ¢lend rodiny, ktefi jsou v kontaktu s novorozenci,
dale také u cestovatelt ¢i humanitarnich pracovniki,
ktefi jsou v izkém kontaktu s mistnim obyvatelstvem
mimo zemi Evropy a Severni Ameriky.

Zazadat o kombinovanou vakcinu proti tetanu,
cernému kasli a zagkrtu je mozné u praktickych lé-
katt nebo v o¢kovacich centrech. Dobrou zpravou je,
ze od letosniho roku vétsina zdravotnich pojistoven
svym pojisténciim na tuto vakcinu finan¢né prispiva.

TELEMEDICINA SE OSVEDCILA,
POMAHA LIDEM

www.helpnet.cz

V covidové pandemii se distan¢ni péce stala béznou

soucasti prace praktickych 1ékart a zabranila kolap-

su zdravotnictvi. Bez telefonickych konzultaci a vi-

deokonferenci nebylo mozné zvladnout napor stovek

tisici covidovych pacienti. Této moznosti vyuzili
o

i pacienti ,,necovidovi‘, zejména chronicky nemocni
seniofi, ktefi se obavali ptijit do ordinace a riskovat
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nakazu. Distan¢ni péci si prakticti Iékafi a jejich pacienti pochvaluji i v této dobé, kdy
akutni faze pandemie presla.

Nové upraveny vykon pro distanéni pé¢i hradi zdravotni pojistovny od 1. dubna
leto$niho roku, jeho dal$i osud v pristim roce je vSak nejisty. Hrozi, Ze by podpora po-
jistoven mohla na konci roku 2022 skondit. Praktici vSak véfi, Ze se dohodnou na jeho
pokracovani.

»V epidemii covid-19 se jasné ukazalo, Ze urcitou ¢ast péce v ordinaci praktického 1é-
kate Ize provadét distan¢né. Pokud tak ¢ini kvalifikovany 1ékat, ktery zna pacienta a je si
védom rizik a limitt takového pocindni, muze to prinést zjednoduseni péce a zlep$eni
komfortu pro nase pacienty. Objem takto poskytnuté péce spontanné dlouhodobé ros-
te. Proto jsme uvitali, Ze se ndm spole¢né se zdravotnimi pojistovnami podatilo pfipra-
vit novy vykon pro distan¢ni péci v necovidové dobé a nastavit mu takova pravidla, aby
byl pouzivén pouze v jasné indikovanych ptipadech, fikd MUDr. Petr Sonka, pedseda
Sdruzeni praktickych lékar.

Distan¢ni péce se podle néj velmi dobte uplatiiuje i v klidnéjsich dobach. ,Vzdalené
spojeni pomaha celé radé pacienttl, ktefi se z nejriznéjsich déivodi nemohou dostat
k lékati do ordinace. Pacienti si na tento typ péce zvykli a vyzaduji jej. Vykon se jed-
noznac¢né osvéddil a plni oéekavani lékart a neptsobi podstatnéjsi zatéz zdravotnich
pojistoven. Proto usilujeme o to, aby vykon hradily i v nasledujicich letech a my se
nemuseli vracet zpatky v ¢ase,“ doddva MUDr. Sonka.

»Je skvélé, ze dosud tomu byly pojisfovny naklonény a vykon hradily. Vétime, ze
tomu tak bude i v roce pristim, protoZe telemedicina se stala nedilnou souéasti primar-
ni péce a je dal$im krokem k digitalizaci zdravotnictvi,“ fikd doc. MUDr. Svatopluk
Byma, predseda Spole¢nosti vieobecného lékaistvi CLS JEP.
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Podporte nas pri svych nakupech

PRIDEJTE S| POMOCNIKA
DO PROHLIZECE

57 BEHEM NAVSTEVY E-SHOPU
-?F- $I ZVOLTE, KOHO PODPORITE

Pomocnik hlida e-shopy, které spolupracuiji
s GIVT.cz a na moznost podpory vas vzdy
sam upozorni.

CAST VASI UTRATY
PUJDE NA DOBROU VEC




MATE EPOUKAZ? DO 4 DNU MUZETE MIT ZDRAVOTNiI

POMUCKY DOMA

www.helpnet.cz

Od kvétna je u nas mozné vyuzivat elektronické poukazy na zdravotnické pomducky.
Je to podobné jako u 1éku, kde nékolik let funguji e-recepty. V piipadé ePoukazi je to
jesté lepsi: nejen, ze uz nemusite papirovy poukaz nikam posilat, zdravotni pomticky si
mizete lehce objednat aZz domt. Umoznuje to sluzba HartmannHome.cz.
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Elektronizace v Ceské republi-
ce pokracuje i ve zdravotnictvi. Od
1. kvétna 2022 se zavedly ePoukazy na
zdravotnické pomtcky. Pacienti si tak
muizou vybrat mezi poukazy papirovy-
mi a elektronickymi. Obé moznosti zi-
stavaji v platnosti (podobné jako u 1éki
existuji nékolik let papirové i elektronic-
ké recepty).

Tradi¢ni papirové, a nové i elektro-
nické poukazy, lze uplatnit také na webu
HartmannHome.cz, ktery provozuje
spole¢cnost HARTMANN - RICO. Za-
kaznik si pfedepsané pomticky objedna-
va z pohodli domova a kuryr mu objed-
navku zdarma doruc¢i az do domu.

»Zakaznici, ktefi uz sluzbu vyuzivaji,
si velmi chvali jeji rychlost a také po-
hodlny zptsob objednavky i dorudeni.
Ocenuji predevsim, Ze se uz nemuseji
tahat s tézkymi baliky zdravotnich po-
muicek pro své blizké nebo klienty, o kte-
ré pecuji,“ shrnuje dosavadni zkusenosti
Martin Dolezal, E-commerce Manager
spole¢nosti HARTMANN - RICO.
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U

Urad prace CR

Vyuzivejte elektronickou
komunikaci

Kazdé ¢tvrtleti dokladaji ptijem-
ci pfispévku na bydleni, ptidav-
ku na dité a zvy$eného ptispévku
na pé¢i piijmy a uhrazené nakla-
dy na bydleni za predchozi kvar-
tal. Podklady pro vyhodnoceni
naroku na vy$e uvedené davky
je mozné zaslat elektronicky,
napf. pres Identitu obc¢ana (mj.
bankovni identitu ¢i Mobilni
kli¢ eGovernmentu). Nové si
zdjemci mohou zfidit mobilni
Kkli¢ na vSech krajskych poboc-
kach Utadu préce CR u prepa-
zek oznacenych logem Czech

POINT. uradprace.cz

€D ceské drany

Cestovani na jihu Cech
bez bariér

Desitka modernich nizkopod-
laznich jednotek RegioPanter
znamena doslova revoluci v re-
giondln{ dopravé na jihu Cech.
Nové soupravy nahradi zhru-
ba 30 let staré vagony na skoro
v8ech elektrifikovanych tratich
v regionu, které spojuji nejvy-
znamnéj$i mésta kraje. Revoluci
predstavuje pfedev$im soucasnd

Pravé jeden z nejvétsich svétovych vyrobct a do-
davatelu zdravotnickych prostedkd sdzi na digitalni
fedeni stale vic a vyuziva nejlepsi praxi z desitek zemi,
kde ptisobi. Sluzbu HartmannHome.cz proto vyladil
tak, aby lidem poskytla maximalni podporu a servis
v oblasti péée o zdravi.

»Nezapomindme ani na ty, ktefi nemaji pfistup
k internetu. Zfidili jsme pro né bezplatnou telefon-
ni linku (800100 150). Zku$ené operatorky pomuzou
s uplatnénim poukazu a kompletné vytidi odbaveni
zdravotnich pomiticek. Zakaznikovi je doru¢ime do
¢tyt dni,“ dodava Martin Dolezal.

Od pocatku je tato sluzba urcena predevsim pro
inkontinen¢ni pomucky, ale postupné by se méla roz-
$itit na celé spektrum zdravotnickych prostredki, na-
ptiklad stomické pomiicky, pomiicky pro hojeni ran
a dalsi potfebny sortiment.

NOVA SLEVA PRO INVALIDY
VE VEREJNE DOPRAVE

www.mzcr.cz, fijen 2021

Od 1. cervence 2022 je stanovena novd sleva ve ve-
fejné drazni a silni¢ni dopravé. Na zékladé této slevy
jsou cestujici, ktefi pobiraji invalidni dichod pro in-
validitu 3. stupné nebo pro osoby, které jsou uznany
jako invalidni ve 3. stupni, ale z rtznych déivodu ne-
pobiraji invalidni dichod, opravnéni potizovat jizdni
doklady na pravidelné spoje v oblasti vefejné drazni
a verejné linkové dopravy (s vyjimkou méstské hro-
madné dopravy) za cenu 50 % z obycejného jizdného.

Pro uplatnéni slevy, sta¢i mit QR kéd od CSSZ a pti
nakupu jizdenky OneTicket vybrat prislu$ny tarif pro
invalidy tfetiho stupné. Tento dokument s potfebnym

QR kédem budou moci obéané, kteti neuplatniuji sle-

vu na zakladé prikazu ZTP nebo ZTP/P, ziskat:

« elektronicky v rdmci eportélu Ceské sprévy social-
niho zabezpeceni (CSSZ),

o fyzicky na Okresni spravé socidlniho zabezpeceni
(OSSZ), Prazské spravé socidlniho zabezpeleni
(PSSZ)nebo Méstské spravé socialniho zabezpece-
ni v Brné (MSSZ Brno).
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Pro potizeni dokladu je nevhodnéjsi vyuzit epor-
talu CSSZ. Potfebné informace jsou na strénkach
CSSZ a na internetovych strankdch CENDIS (www.
cendis.cz), kde jsou rovnéz uvedeny zékladni infor-
mace k technickému feseni a uplatnéni nové slevy.

Narok na slevu na jizdném se prokazuje ukdzanim
QR kédu a predlozenim priikazu totoznosti. Pottebny
QR muize byt:
oV papirové formé,

o v elektronické formé v podobé dokumentu PDF,

o v elektronické formé ulozené v mobilni aplikaci
OneTicket (do této aplikace lze kod ziskany od
CSSZ jednoduse nacist a pti viech cestach jedno-
duse ukézat).

Samotna kontrola ve vozidlech vefejné dopravy je
provadéna standardnimi odbavovacimi zafizenimi
nebo nové vytvorenou mobilni aplikaci CheckTic-
ket — kontrola doklad, je pro mobilni telefony k dis-
pozici volné ke stazeni.
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koncepce vlaku, kterd je uplné
jind, nez bylo u vagénu bézné
v uplynulych 150 letech.  cd.cz

Zvyseni prispévku

na mobilitu pro osoby
se zdravotnim
znevyhodnénim

V souvislosti s ristem cen po-
honnych hmot se zvysi i prispé-
vek na mobilitu, ktery v soucas-
né dobé ¢ini 550 K¢ mési¢né
a pobird ho ptiblizné 260 tisic
osob. Nové vzroste o 350 K¢ na

900 K¢. mpsv.cz

Piispévek na podporu

zameéstnavani osob se

zdravotnim postizenim

Na chranéném trhu préce je
v soudasné dobé zhruba 65
tisic osob se zdravotnim po-
stizenim. Jejich pocet pru-
béZné roste. Vlada se zavizala
aktivné zaclenovat OZP do
spole¢nosti a na pracovni trh.
Aktudlné je maximalni vyse
prispévku pro zaméstnavatele
na kazdou zaméstnanou OZP
14200 K¢/mésic, pricemz by se
mél zvysit se zpétnou platnosti

od 1. ¢ervence. mpsv.cz



Prispévek na zvlastni pomucku: zdvihaci/zvedaci
plosiny
Ceny plosin rostou vlivem inflace, specificky na né dopada rust cen

energif, kontejnerové dopravy i nedostatek nékterych surovin. Maxi-
malni vy$e ptispévku je v pripadé plosin 400000 K¢. Navyseni maxi-
malni vyse piispévku na potizeni svislé zdvihaci nebo $ikmé zvedaci plosiny pomiize v doma-
ci pé¢i, a umozni setrvat v ni v co nejvice ptipadech a co nejdéle.

Jako adekvatni povazuje vldda zvy$eni maximélni vy$e prispévku v pripadé plosin o 100000
Ke. V Ceské republice je tento ptispévek ptiznédvan zhruba 350 osobdm ro¢né. mpsv.cz

Podpora pacientu zavislych na plicnich ventilatorech
Nékolik stovek pacientt, ktefi jsou v domdci péci trvale odkdzani
na podporu dychdni pomoci plicnich ventilatort, budou mit v souvis-

losti se zvy$enymi naklady na energie nové moznost zazddat o davku
mimotrddné okamzité pomoci, a to opakované. mpsv.cz

Podpora rodiéu p#i umrti miminka
Perinatdlni ztrita (od 22. tydne téhotenstvi, pripadné kratce po naroze-
ni) citelné zasdhne oba rodice. Toto trauma Casto zptsobi sebedestruk-

tivni jedndni ¢i rozpad rodin. Proto je vhodné rodi¢tim poskytnout ¢as
pro zpracovani skute¢nosti o umrti miminka. Dnes mohou v této situa-
ci ¢erpat dovolenou pouze matky. Dostate¢nd ptitomnost druhého rodice v procesu vyrovna-
ni se s bolestnou ztratou je vSak dulezitou pomoci pfi potfebé vyporadat se s imrtim ditéte.

Tomu by mélo napomoci rozsifeni dosavadni Upravy prava otcti na davku otcovské popo-
rodni péce (tzv. otcovska) i v téchto bolestnych pripadech. Po dobu pobirdni otcovské bude
prisludet zaméstnanctiim otcovskd dovolena. mpsv.cz

Podpora osob s nakladnou dietou

U prispévku na zivobyti jiZ existuje samostatna iprava, kterd umoznuje zvyseni ptiznané ¢ast-
ky prispévku na Zivobyti osoby z divodu nakladného dietniho stravovani, a to kazdy mésic.
Narok na zvy$enou ¢astku prispévku na zivobyti, ktera se ovSem nezvy$ovala od roku 2012,
vznika na zédkladé doporuéeni ptislusného odborného lékate. Z divodu vyrazného nartistu
cen se budou ¢astky jednorazové valorizovat o 9,5 procenta od letosniho fijna.

SOCIALNi PROBLEMATIKA 41



Eucerin

—~————

PRO VSECHNY
POTREBY

VASI ZRALE
PLETI

ZLEPSUJE
PRUZNOST PLETI

REDUKUJE
PIGMENTOVE
SKVRNY

VYPLNUJE

NOVINKY ERASKY

*Thiamidol patentovany v Némecku.



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 m4 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 $ifi vcetné
vysoce specializovanych diagnostickych a lé¢ebnych postupt, jez jsou zde soustredé-
ny s ohledem na odbornost a ucelné vyuziti prostredki (lécba fokalnich a segmento-
vych dystonii botulotoxinem, funk¢ni neurochirurgie véetné implantace stimulatord,
kontinualni infuzni terapie pfenosnymi davkovaci, pé¢e o nemocné s Huntingtonovou
nemoci apod.). Mimo vlastni diagnosticko-terapeutické ¢innosti vede Centrum pre-
a postgradudlni vzdélavani v dané problematice a metodicky puisobi na lékate v oblasti
své ptisobnosti, spolupracuje pti zaklddani celostatnich registri 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 ltizek,
dle potteby ostatni oddéleni kliniky, laborator klinické neurofyziologie (mnohakana-
lova registrace evokovanych potencialt a EMG, EEG) a neuroradiologické oddéleni
(RTG, CT, NMR). Soucasti centra mimo VFN je Oddéleni stereotaktické a radia¢ni
neurochirurgie nemocnice Na Homolce (afiliovano k 1. LF UK).

Centrum poskytuje zakladni a superkonsiliarni diagnostické a terapeutické sluzby
pro pacienty s Parkinsonovou nemoci, jinymi parkinsonskymi syndromy a dal$imi
onemocnénimi projevujicimi se tfesem, choreou, dystonii, myoklonem, tikem aj. ab-
normalnimi pohyby. Soustfeduje zejména nemocné, u kterych nelze provést odpovida-
jici diagnostiku a terapii poruch motoriky na niz$ich specializovanych stupnich zéklad-
ni a regionalni péce nebo na nespecializovanych klinickych pracovistich. Centrum déle
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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 lécbu 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

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, vySetfeni neuropsychologické aj.

Z vyse uvedeného vyplyva, Ze mame tedy moznost se o pacienty s Huntingtonovou
chorobou starat komplexné a co nejvice usnadnit problémy a stradani jak jich samych,
tak jejich rodinnych ptislusnika. Provadime diagnostiku choroby - jsme tedy schop-
ni zajistit zobrazovaci vysetfeni (magnetickou rezonanci mozku), laboratorni odbér
(v¢etné odeslani vzorku na genetické vysetieni do Prahy), neuropsychologické vysetie-
ni k ur¢eni poruch paméti, samoziejmé neurologické vysetteni a dalsi potfebna konzi-
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lidrni vySetfeni. V dal$im pribéhu se snazime 1é¢it pacienty a zmirnovat jejich prizna-
ky preparaty v souladu s poslednimi poznatky lékatské védy. V akutnich ptipadech je
mozna kratkodobd hospitalizace na nasem oddéleni, popt. domlouvame hospitalizaci
na zdej$im psychiatrickém oddéleni ¢i v 1é¢ebné v Havlickové Brodé. U pacientii 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 uréovani 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 naseho regionu tedy
nabizime moznost lé¢eni a sledovani v nasi poradné.

Kontakt:

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

Kyjevska 44, 532 03 Pardubice

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

FAKULTNi NEMOCNICE OSTRAVA

Ambulance pro extrapyramidové onemocnéni a kognitivni
poruchy
Ambulance je zaméfena na diagnostiku a léc¢bu Parkinsonovy
choroby a riiznych sekundarnich parkinsonskych syndromd, par-
kinson plus syndromi a neurodegenerativnich onemocnéni (napt.
Huntingtonovy choroby), dystonie, riiznych 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 dovysetieni (laboratorni odbéry, zobrazovaci metody, sonografické vysetfeni, EEG
v¢. video EEG). Po stanoveni diagndzy je pacientovi doporucena adekvatni 1écba. 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-
SONOvVy 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
pacientti 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-

merské demence, Friedreichovu nemoc a jiné spinoceberellarni

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 ma maximum vyskytu v détstvi a dospivani, Alzheimerova nemoc zacina
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 radé
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 zékladnami. 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 pfedev§im vrcholnou diagnosticko-terapeutickou péci
0 nemocné s neurodegenerativnimi onemocnénimi, provadéji specializovand $koleni
v dané problematice a vénuji se védecko-vyzkumné ¢innosti.

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

Kontakt:

Fakultni nemocnice Olomouc — Centrum pro diagnostiku a I1éCbu
neurodegenerativnich onemocnéni

|. P. Pavlova 6, 779 00 Olomouc

www.fnol.cz
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PUJICOVNA ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK

PRO NEMOCNE HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

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

Co je cilem pjcovny: 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 usnadnuiji situaci pecujicim
osobam. Kresla jsou pohodina a nastavitelna, zabranuiji sklouznuti pacienta.

Kreslo Omega Kreslo Halesworth

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

Pfi podpisu smlouvy uzivatel uhradi vratnou kauci ve vysi 1000,-K¢ za
jednu pomcku, 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



PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH

Preimplanta¢ni genetickd diagnostika (PGD) je metoda, kterd umoznuje zjistit u za-
rodkd vzniklych pfi umélém oplodnéni (IVF), zda nesou vlohu pro sledovanou gene-
tickou chorobu. Jde o moznost zabranit prenosu dané choroby do dalsi generace bez
nutnosti prenatélni diagnostiky a nasledného 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 nema gen po nemocném ,,prarodic¢i I bez ptimé-
ho testovani mutace lze tedy vybrat a pro IVF pouzit ,,zdrava embrya®“

PGD musi byt vidy spojena s mimotélnim oplodnénim. To znamena, Ze Zena pod-
stoupi hormonalni stimulaci, ¢imz je zaji$téno 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 burky 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 probiha v dal$im cyklu ptijemkyné.

Sanatorium Helios v Brné

Sanatorium Helios je plné kvalifikované pracovisté s dlouholetou praxi IVF a PGD
u parti se zatizenim HCH. Uspésnost 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 nejpocetnéjsi skupinu ze vSech vysetfovanych osob s mono-
gennim zatizenim v rodiné.

V piipadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:
MUDr. Véra Hofrinova, 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
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Sanatorium Repromeda v Brné

V Centru asistované reprodukce Repromeda je provadéna plné kvalifikovand PGD
u pard 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 mezinirodni zdravotnické normy CSN
EN ISO 15189, ¢imz napliuje pozadavky vysokého standardu kladené na zdravot-
nickou laboratot provadéjici PGD. Podminkou akreditace je také pravidelna tcast
v mezindrodné organizovanych a nezavislych kontrolach kvality (UK NEQAS), kte-
rych se laboratof ucastni.

V pfripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr. Katerina Vesela, Ph.D., feditelka centra, gynekolog,

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

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

Gennet v Praze

PGD je v Gennetu providéna od roku 2007. Centrum je akreditovano dle normy CNS
EN 15189 a pravidelné se ti¢astni mezilaboratorni kontroly kvality organizované brit-
skou UK NEQAS. PGD byla dosud provedena u vice nez 100 riiznych 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 nejcastéjsich diagnoz.

V pfipadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr. Jan Diblik, Ph.D., tel.: 222313000, e-mail: jan.diblik@gennet.cz
Centrum lékarské 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 klku a vysledek je
znam do 2-3 dni. Testovani se provadi pouze v pfipadé, Ze jeden z rodi¢t je nemocny
nebo pozitivné testovany.
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Presymptomatické (prediktivni) testovani podstupuji hlavné plnoleté osoby v ri-
ziku a zji$tuje se, zda zdédili/nezdédili mutovany gen HCH. Pro toto testovani jsou
nastavena pravidla - guidelines — ktera by méla byt vzdy dodrzovana.

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

Kontakty na jednotliva odbornd geneticka pracovi$té naleznete na internetovych
strankdch www.huntington.cz v odkazu Kontakty/Multidisciplindrni tym nebo v Kon-
taktech na konci Zpravodaje Archa.
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USNADNENI KOMUNIKACE
A BEZBARIEROVE OVLADANI POCITACE

Zjisténi individualnich moznosti a potreb klienta v oblasti komunikace
a pristupu k pocitaci.

Navrh a praktické vyzkouSeni vhodnych pomucek. Moznost jejich
pfizplsobeni individualnim potfebam klienta.

Instruktaz a zacvik prace s pomuckou.

Informace o dostupnosti vybranych pomacek.

Zprostfedkovani kontaktu na dalSi odborna pracovisté.
Seznameni s moznymi zdroji financovani.

Moznost individualizované vyroby digitalnich ¢i tisténych
komunikacnich nastroju.

Nacvik komunikace prostfednictvim pomucky.

Zaskoleni komunikacnich partnerl klienta (rodina, pecujici atd.).

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




JIHOCGESKY KRAJ

Alzheimercentrum Prachen

Alzheimercentrum Prachen - Pisek je specializované zatizeni pro osoby s Alzheimero-
vou chorobou a dal$imi formami demence v Ceské republice. V soucasné dobé se za-
Fizeni specializovalo na o$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 ltizek. Vechny po-
koje jsou zafizeny polohovacimi liizky a antidekubitnimi matracemi. Zatizeni se stalo
vroce 2010 certifikovanym pracovistém bazalni stimulace. Alzheimercentrum Prachen
ziskalo od MPSV akreditaci ¢. 2012/0804-PK a je akreditovanou vzdélavaci instituci.
V soucasné dobe¢ otevira Kurz pro pracovniky v socialnich sluzbach zamérené zejména
na péci o osoby s demenci. V kurzu jsou uplatnény dlouholeté zkusenosti lektort v so-
cidlni i oetfovatelské péci o klienty s demenci. Kurz je veden interaktivné a zazitkove.

Kontakt:

Alzheimercentrum Prachen, 17. listopadu 2444, 397 01 Pisek
mobil: 773377016, e-mail: pisek@alzheimercentrum.cz
www.alzheimercentrum.cz/pisek

JIHOMORAVSKY KRAJ

Domov pro seniory Nopova

Domov pro seniory Nopova je prispévkovou organizaci ziizenou Magistratem Statu-
tarnitho mésta Brna. Jedna se o pobytové socialni zatizeni, poskytujici sluzbu Domov
se zvlastnim rezimem. Sluzba je poskytovana osobam, které dosahly véku, rozhod-
ného pro priznani invalidniho dichodu (tj. 27 let) s diagnostikovanym chronickym
dusevnim onemocnénim nebo Alzheimerovou chorobou ¢i jinym typem demence
nebo neprodélali cévni mozkovou prithodu nebo osobam, které trpi degenerativnim
onemocnénim mozku a osobam, jejichZ situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné
fyzické osoby.
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Kontakty:

Domov pro seniory Nopova, Nopova 128/96, 615 00 Brno — Zidenice
tel.: 548321500, e-mail: info@nop.brno.cz

www.nop.brnods.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 seniorim a zdravotné znevyhodnénym
ob¢antim meésta Brna, ktefi potfebuji podporu v sobéstacnosti pfi dennich aktivitach,
aby mohli co nejdéle ztstavat ve svém prirozeném domacim prostiedi.

Kontakty:

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

KRAJ VYSOCINA

Domov Cernovice - Lidmai p.o.
Vizi organizace je vytvaret domov détem, mladeZi a dospélym se zdravotnim postize-
nim, kteti vzhledem ke své socidlni situaci nemohou Zit v pfirozeném prostiedi. Dtraz
je kladen na rozvoj pfirozenych 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, Dobes$ovska 1, 394 94 Cernovice
tel.: 565427 111, e-mail: vrchnisestra@domcl.cz
www.domcl.cz

Domov diichodcii Prose¢ u Posné

Domov dichodct v Proseci u Po$né poskytuje své sluzby v ramci Domov se zvlastnim
rezimem a Domova pro osoby se zdravotnim postizenim, v souc¢asné dobé nabizi sluz-
by klientiim s HCH. Vytvati pro né bezpe¢né zdzemi, mohou se zaclenit do souc¢asného
déni v domové a personal se jim vénuje individualné. Zatizeni spolupracuje s odborny-
mi lékati z Prahy, napt. doc. MUDr. Jif{ Klempit, Ph.D. Jednou mési¢né do zatizeni do-
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jizdi psycholozka a fyzioterapeutka, také
uzce spolupraci s nutri¢nim terapeutem.
Zdravotni sluzba je nepretrzité poskyto-
vana 24 hodin denné.
Pro klienty s HCH bylo zakoupeno
tzv. valedlo, na které mohou bezpeéné
cvidit, provadét nacvik jemné motoriky
¢i mluveného slova do hudby. Personal
s pacienty provadi nacvik feci, chiize
a reflext polykani. Pti hezkém pocasi je mozny pobyt a prochazky v zahradach. Zatize-
ni si zaklada na velmi dobré spolupraci s rodinami.

Kontakt:

Domov diichodcl 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 speci-
fickymi pottebami, ktefi pottebuji pravidelnou pomoc v dusledku onemocnéni sta-
feckou nebo jinou demenci a Alzheimerovou chorobou a zachovani jejich kontaktu
s okolim.

Sluzba je poskytovana nepretrzité 24 hodin denné jako pobytova v bezbariérovém
zafizeni v centru mésta Zdar nad Sdzavou. Kapacita 40 lizek je rozdélena do 1,2 a 3
lazkovych pokoji s vlastnim socialnim zafizenim. Jednotlivd oddéleni jsou utvorena
na jednotlivych poschodich tak, ze davaji osobam s demenci jasné vymezeny prostor
pro jejich orientaci a pocit bezpec¢i. Domov nema vlastni kuchyn, strava je dovazena
a podavana v jidelné nebo rozvazena na pokoje obyvatel formou tabletového systému.
Strava je zaji$téna 3x denné.

Domov nema zahradu, ale jsou k dispozici prostorné terasy, které zajisti odpocinek
v klidném prostfedi. Denni rezim je prizptsoben specifickym potfebam a z4jmtim oby-
vatel. V priibéhu celého dne je osetfujici personal soucasti oddéleni z divodu neustalé-
ho dohledu nad osobami trpicimi demenci a nutnosti poskytovat jim pomoc v prostoru
a Case.

Kontakt:

Domov se zvlastnim rezimem — Seniorpenzion, Horni 32, 591 01 Zdar nad Sazavou
mobil: 723971 754, e-mail: seniorpenzionfit@socsluzbyzdar.cz
www.socsluzbyzdar.cz/sluzby/seniorpenzion-fit
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KRALOVEHRADECKY KRAJ

Diakonie CCE - st¥edisko BETANIE - evangelicky domov v Nachodé
Nachodska Betanie je domovem s kapacitou 20 liizek 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-
luzkovych pokojich, pficemz trvale umisténi obyvatelé maji moznost zazadat si o umisté-
ni na pokoji jednoluzkovém. Stravovani se odviji od zvyklosti a potteb jednotlivych klien-
tl. 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: 735792295, e-mail: reditel@betanie-na.cz
www.betanie.diakonie.cz

Domov bez bariér Hotice

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

K dispozici jsou, kromé pokojt s luzky, 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 pfilehly park.
Socialni ¢innosti v domové jsou zajistovany socialnimi pracovnicemi. UZivateliim je
poskytovano socidlné-pravni poradenstvi, pomoc pfi jednani se spravnimi organy
a institucemi, pomoc v kontaktu s rodinou, prateli, se spolecenskym prostfedim.
V ramci terapeutickych ¢innosti se uzivatelé mohou zapojit do vzdélavacich a za-
jmovych ¢innosti.

Kontakt:

Domov bez bariér, Strozziho 1333, 508 01 Hofice
tel.: 493622827, e-mail: info@usphorice.cz
www.usphorice.cz

56 MOZNOSTI POBYTOVYCH ZARIZENi PRO PACIENTY S HCH V CR



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 naplnovani a udrzovani rodinnych vztahd, péci o domdcnost a vareni, 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 nepiiznivé 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 stfediska 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-
mov pro seniory, domov se zvlastnim rezimem, socialné terapeutické dilny) - a sluzbu
o$etovatelskou (domdci péce). Jako kiestanska organizace usiluje také o zajisténi jejich
duchovnich potteb a pastoraéni péce.

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

Kontakt:

Diakonie CCE - stfedisko v Rymarové, ti. Hrdin(i 48, 79501 Rymaiov
tel.: 554 211 294, e-mail: stredisko@diakonierymarov.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 uréen pro
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osoby nevylécitelné nemocné v termindlnim stadiu Zivota, nejcastéji s onkologickou
diagnozou, jejichz obtize nevyZzaduji lé¢bu v nemocnici a neni mozné je zvladnout ani
v domacim prosttedi. Nez se tézce nemocny ¢lovék dostane do hospice, musi byt vycer-
pany vechny ostatni moznosti 1écby.

Pacienttim bez omezeni véku je dle jejich individudlnich potteb poskytovana zejmé-
na komplexni o$etfovatelskd péce prizptisobenad jejich zdravotnimu stavu, véetné pa-
liativni 1é¢by (1é¢by bolesti), psychickda 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
zaf{zenim a rozvodem kysliku, TV, pfipojenim k Internetu, terasou atd. Pacienti maji
staly pristup do kaple, kde jsou pravidelné bohosluzby.

Kontakt:

Hospic svatého Lukase, Charvatska 8, 700 30 Ostrava

tel.: 599508505, 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, socialni 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 socidlni situaci.
Cilové skupiny jsou senioti, lidé se zdravotnim postizenim, lidé bez domova, matky
s détmi v tisni, ohrozené déti a mladez, lidé s duSevnim onemocnénim, lidé nevylécitel-
né nemocni v termindlnim stadiu Zivota, lidé v nepfiznivé 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 obyvateliim vytvorit prijemné
prostfedi, porozumét jejich Zivotni situaci a umoznit jim zit aktivné, podle jejich
pfani a moznosti, vzdy s diirazem na jejich diistojny zivot. Domov u fontany je pfi-
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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 dichodcii Usti nad Orlici

Domov poskytuje sluzby Domov pro seniory, Domov pro osoby se zdravotnim postize-
nim, Odleh¢ovaci sluzby a Poradnu. Sluzby jsou poskytovany nepretrzité jako dlouho-
dobé nebo odleh¢ovaci pobytové sluzby socialni péce, soucasti je celodenni stravovani
a prani pradla. Uzivatelé maji k dispozici ubytovani v jednoltizkovych, dvoultuzkovych
nebo trilizkovych pokojich. Uzivateliim je dle individualnich potieb poskytovana
komplexni odborna péce prostiednictvim zdravotnich sester, pracovniki v socidlnich
sluzbach a socidlnich 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

PLZENSKY KRAJ

Centrum pobytovych a terénnich sluzeb Zbuch

Zatizeni poskytuje komplexni socidlni sluzby osobam, které maji snizenou sobéstac-
nost z divodu zdravotniho postiZeni, a kterym nelze zajistit potfebnou pomoc a pod-
poru v ptirozeném socidlnim prostredi.

Odlehcovaci sluzby jsou poskytovany jako nepretrzita socialni sluzba. Socialni re-
habilitace je poskytovana jako neptetrzita pobytova sluzba a jako terénni a ambulantni
sluzba. Domov pro osoby se zdravotnim postiZzenim je socialni sluzba poskytovand jako
neptetrzita sluzba. Chranéné bydleni je poskytovano jako nepretrzita sluzba. Chranéné
bydleni je rozdélené na skupinové v zafizeni a individualni v pronajatych bytech.

V ramci poskytovani socidlnich sluzeb mohou uzivatelé vyuzit naptiklad rehabili-
taéni oddéleni s terapeutickym bazénem, hippoterapii, vytvarny ateliér s keramickou
dilnou, hudebni ateliér, sportovni ¢i rekrea¢ni 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
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PRAHA

Diakonie CCE - stiedisko Zvonek v Praze 4
Sluzba Chrénéné bydleni je ur¢ena pro osoby ve véku od 18 do 64 let, které jsou zavislé na
péci druhé osoby (s pfiznanym piispévkem na péci v rozsahu L-III. stupné). Sluzba za-
jistuje ubytovani a stravu spole¢né s pec¢ovatelskou sluzbou (ptiprava a podavani 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.

Kontakt:

Diakonie CCE - Stfedisko Zvonek v Praze 4, éipkové 1838/1, Praha 4 — Kr¢, 140 00 Praha
tel.: 241406 859, e-mail: cds@diakonie-praha.cz

www.diakonie-praha.cz

STREDOCESKY KRAJ

Domov Barbora Kutna Hora

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

V soucdasné 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 Socialné aktiviza¢ni sluz-
ba pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim s kapacitou 23 klienta.

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

Diakonie CCE Stiedisko Krabéice

V domové se zvlastnim rezimem poskytujeme pobytové sluzby osobam, které maji sni-
Zenou sobésta¢nost a jsou zavislé na pomoci jiné osoby z divodu onemocnéni Alzhei-
merovou nemoci ¢i ostatnimi typy demence. Tato sluzba je ur¢ena osobam od 50 let
véku.
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Kontakt:

Diakonie CCE - stiedisko v Krabgicich, Rovné 58, 411 87 Krabdice
tel.: 417639685, e-mail: jenikova@diakoniekrabcice.cz
www.diakoniekrabcice.cz

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 sobéstacnost klientl s respektem k individualnim potte-
bam a vytvari domdci atmostéru. Usiluje o to, aby uzivatelé 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 divo-
du chronického dusevniho onemocnéni a jsou plné odkézany na pravidelnou pomoc
jiné osoby, pottebuji soustavnou péci a jejich snizena sobésta¢nost jim nadéle neumoz-
nuje setrvat v dosavadnim prosttedi ani za pomoci terénnich socialnich sluzeb.

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

Kontakt:

Domov Potoky v Chfibské, Dolni Chfibska 302, 407 44 Chfibska
tel.: 412314 001, e-mail: info@domov-potoky.cz
www.domov-potoky.cz

Domov Severka Jitikov

Domov Severka se nachazi v obci Jitikov a je sou¢asti Sluknovského vybézku v Usteckém

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

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

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

nim, télesnym, sluchovym nebo zrakovym postizenim.

Kontakt:

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

Penzion Spokojené stati Pozlovice

Penzion Spokojené stati Luhacovice poskytuje sluzby osobam od 50 let — télesné a zdra-
votné postizenym a seniortim. Kapacita penzionu je 100 lizek v jedno-, dvou- i viceluz-
kovych pokojich s vlastnim socidlnim zafizenim a ¢ajovou kuchynkou. V nabidce jsou
i dvoupokojové apartméany pro manzelské pary. V objektu Penzionu je poskytovana do-
maci strava v rozsahu plné penze véetné dvou svacin. Ubytovanym je také poskytovana
socialni sluzba osobni asistence podle zdkona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach.

Kontakt:

Penzion Spokojené stafi Pozlovice, A. Vaclavika 369, 763 26 Luhacovice — Pozlovice
tel.: 571892 321, e-mail: reditel@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-
zim) se sniZenou sobéstac¢nosti v zdkladnich Zivotnich dovednostech. Tato podpora
a pomoc vychdzi z individudlnich potfeb uzivateld, s rozvojem podpory jejich samo-
statnosti, socialniho zaclenovani a podporou motivace k takovym ¢innostem uzZivate-
le, které nevedou k jejich dlouhodobému setrvavani ¢i prohlubovani nepfiznivé soci-
alni situace.

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

Kontakt:

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

www.ssluh.cz
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1. LF UK a VFN Praha

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

Dotazy na neurologické problémy, ev. na zprostiedkovani péce v¢. hospitalizace
prof. MUDr. Jan Roth, CSc., tel.: 224965 539, e-mail: janlroth2@gmail.com

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

Dotazy na psychiatrické problémy

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

PSYCHIATRICKA KLINIKA
Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2
doc. MUDr. Jan Vevera, Ph.D., tel.: 224965 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@vin.cz

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

USTAV LEKARSKE GENETIKY

MUDr. Viclava Curtisova, MSc., tel.: 588 443 722, e-mail: paul.curtis@volny.cz
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
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NEUROLOGICKA KLINIKA
prof. MUDr. Petr Kanovsky, CSc., tel.: 588 443 400, e-mail: petr.kanovsky@upol.cz
MUDr. Michaela Kaiserova, Ph.D., tel.: 588 443 402, 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 ONEMOCNENT
MUDr. Petra Bartova, Ph.D., tel.: 597373110, 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

Pekatskd 53, 656 91 Brno

Centrum pro abnormalni pohyby a parkinsonismus Brno
tel.: 543182662

Neuropsychologicka ambulance

tel.: 543 182655, 543182660, 543 182634, 543182625

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

PSYCHIATRICKA AMBULANCE PORTCHANCE, s.r.o.

Mendlovo nam. 149/16, Dvotakiv dam II.patro, 603 00 Brno - zde Ize absolvovat
prvovysetreni pro test

Tel.: 546222434, e-mail: ambulancepsychiatrie@email.cz

Ostatni pracovisté

PARDUBICKA KRAJSKA NEMOCNICE

Kyjevska 44, 532030 Pardubice 3

Dotazy na vyzivu

MUDr. Zuzana Kala Grofova, Nutri¢ni a dietologické oddéleni, tel.: 466012 999,
466019426, e-mail: zuzana.grofova@nempk.cz
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Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficity
MUDr. Ales Kopal, tel.: 466014702, e-mail: ales.kopal@seznam.cz

PGD kliniky

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

Mgr. Dusana Vranova, IVF koordindtorka, mobil: 731 416 420

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

MUDr. Jan Diblik, Ph.D., tel.: 222313 000, 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 850577,

e-mail: mhornak@repromeda.cz

LIFEtool, Diakonie CCE
Mobil: 776264 536, e-mail: lifetool@diakonie.cz, www.lifetool.cz
Podpora a poradenstvi v oblasti komunikace a aktivizace.

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

Asociace klinickych logoped CR
Sokolska 35, 120 02 Praha, tel.: 222518 769, www.klinickalogopedie.cz
V odkazu ,,Pro vefejnost® je k dispozici adresat 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.: 266753 425, e-mail: nrzp@nrzp.cz, WWw.nrzp.cz
KOALICE PRO ZDRAVI, O.P.S.

Ulice 5. kvétna 65, 140 21 Praha 4, tel.: 261 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
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MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI CR

Palackého ndm. 4, 128 01 Praha 2, tel.: 224971 111, www.mzcr.cz
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) 731500 63082, www.euro-hd.net, e-mail: info@euro-hd.net
Koordinator pro EHDN v CR

Bc. Tomas Bernard, Clinical Research Consultant, Vrchlického 2035, 272 01 Kladno,
mobil: 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.: 266 753 427, fax: 266 753431,
e-mail: poradnanrzp@nrzp.cz, www.nrzp.cz.

Odborné socidlni poradenstvi je poskytovino bezplatné.

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

66 KONTAKTY



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

Poradenstvi v socialni oblasti
Mgr. & Bc. Dagmar Kluckova, DiS., Socidlni sluzby mésta Kromériz, p.s.,
Riegrovo nam. 159/15, 767 24 Krométiz, mobil: 774771051, 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, namésti 5. kvétna 286,

500 02 Hradec Kralové, e-mail: cpduha@centrum.cz

Mgr. Zdenék Macek, Anima - terapie, z.04., Apolinatska 4a, 128 00 Praha 2,
e-mail: macek@anima-terapie.cz

Poradna pro vyZivu

WWW.Vyzivavnemoci.cz

Seznam ambulanci a l1ékar, ktefi mohou predepisovat nutriéni vyzivu na lékarsky
predpis, 1ze nalézt na www.skvimp.cz.

Pecuj doma, www.pecujdoma.cz

Poradna pro pomoc s domaci 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 poradenska podporu neformalnim dlouhodobé pecujicim
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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Velké namésti 37/46, 500 03 Hradec Kralové
datovd schranka: pytr62k,
e-mail: info@huntington.cz, www.huntington.cz

PharmDr. Zderika Vondrackova - predsedkyné,

Cesk4 Cermna 41, 549 21 Ceska Cermna

tel.: 491424142, 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 zkusenosti, poradit a povzbudit.

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

e-mail: hrudaHD@seznam.cz

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

e-mail: evajedlickova@seznam.cz

Ludmila Slavikova, dcera byvalého pacienta a sestra pacientky

U Splavu 428, 533 03 Dasice, tel.: 466951 865, mobil: 607 672 128,
e-mail: lidaslavikovaa@seznam.cz

Iva Vestfalova, manzelka byvalého pacienta a matka pacientky
Strac¢ovskd Lhota 19, 503 15 Nechanice, mobil: 725044 525,

e-mail: ivavestfalova@seznam.cz

Marie Zemanova, manzelka byvalého pacienta

Smetanova 362, 285 22 Zru¢ nad Sdzavou, mobil: 732341272,
e-mail: zemanova.marie@seznam.cz
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HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni, charak-
terizované mimovolnymi pohyby, poruchami chovani a demenci. K nastupu ptiznaki
dochazi obvykle v dospélosti, nej¢astéji mezi 35.-45. rokem Zivota. Progresivni ubyvani
télesnych a dusevnich schopnosti vede k uplné zavislosti pacienta na péci okoli. Jde
o relativné ridké onemocnéni s vyskytem 1 nemocny na 10000-20000 obyvatel. HCH
se v rodinach vyskytuje po fadu generaci a je velkou zatézi pro pacienty i jejich rodiny.
Utinna lé¢ba dosud neexistuje. Pifbuzni a partnefi postizenych i osoby v riziku jsou
obvykle po léta konfrontovani s povahou i pribéhem choroby. Mivaji velmi jasnou
predstavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢ném prenosu. Rodina se dostdava do socidlni
izolace, predevsim kviili zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy muze hrat
znacnou roli téZ snaha onemocnéni utajit. ZatéZ je umocnovana pocitem vyjimec¢nosti
danym fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromé pribuznych niko-
ho se stejnymi problémy a ani u odbornikd vzdy nenajde 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 zkvalitnovat dostupné sluzby a péci.

K hlavnim aktivitam patfi vydévani informacnich materidlt o véech aspektech one-
mocnéni a poradani Rekondi¢né-edukacnich pobytil 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 ptj¢ovna zdravotnickych pomtcek pro pacienty
s HCH.

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

PharmDr. Zdenka Vondrackova
Ceska Cermna 41, 549 21 Ceska Cermna
Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz
Ing. Martina Musilova
Pernerova 168, 530 02 Pardubice — Zelené predmeésti
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 Kralové. IC: 40614603.
Bézny ticet u Ceské spotitelny ¢. 1543349/0800.
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a proto je vhodné o sva stieva pecovat.

Doplnék stravy. Obsahuje vitamin D3, ktery pfispiva k normalni funkci imunitniho systému.

*CFU: pocet zZivych mikroorganisma tvoricich kolonie (Colony Forming Units) .
*|QVIA sell-in data MAT 08/2022. Biopron je nejprodavanéjsi znatkou zivych probiotik v CR v po¢tu prodanych kust i v hodnoté. WWW.bIOpfOI'I.(l
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