





Znak SPHCH

Stylizovany

kvét hvézdniku

je mezinarodnim

symbolem %
spolecnosti pro

HCH. Rzovy kvét

ve tvaru lidské hlavy

a ramenou pripomind,

Ze HCH ovliviiuje jak fyzickeé, 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

,Nejvétsim $téstim v Zivoté
Clovéka je védomi, Ze nas
nékdo miluje proto, jaci jsme,
nebo spise presto, jaci jsme.”

LJsem nézny, jsem kruty, ale
jsem Zivot. Places? | v slzach je
sila. Tak jdi a zij."

John Lennon

NEOCENITELNi PECUJICI, BEZ PECE

Ing. Martina Musilova

Vazeni a mily ¢tenafi,
opét Vam prinasime dal$i vydani
Zpravodaje Archa, kde naleznete
novinky z vyzkumu, ptibéhy a snad
i néjakou inspiraci, tedy alespon
doufam.

V prvni fadé bych chtéla velice po-
dékovat v§em nasim spolupracujicim lékaftim, védctm,
terapeutim a dal$im odbornikim. Dale v§em na$im
dobrovolnikiim, bez kterych bychom nedokazali reali-
zovat véechny pobyty pro rodiny a pacienty. Také patii
velikdnsky dik vsem pecovatelkim a dal$im pracov-
nicim v pobytovych zafizenich, které se staraji o nase
blizké. V8ichni jste GZasni a ja osobné jsem $tastnd, ze
vas znam.

V neposledni fadé velice dékuji mé rodiné, a hlavné
mému manzelovi, bez kterého bych nemohla vénovat to-
lik ¢asu SPHCH, kolik je potfeba.

Leto$ni prace pro SPHCH pro mé byla velice naro¢na,
protoze byt mdmou jde pouze na plny tvazek a véech-
ny mamy na svété mi potvrdi, ze to neni 8 hodin denné,
ale opravdu téch 24, po pravdé mam pocit, Ze néktery
den musi mit i 30 hodin... A pro¢ o tom pisu? Proto-
ze jsem doted nemohla plné pochopit pocity vsech ro-
dicd, kteti maji dité s diagnézou HCH. Vlastné ani ted
se do jejich situace nemiizu vzit, protoZe predstava, Ze se
mym milovanym klou¢klim néco stane - tfeba jen traz
na piskovisti - mé docela ,,drti. Vy rodice, ktefi se sta-
rate nebo vite, Ze se v budoucnu budete starat o své dité
s HCH, jste pro mé superhrdinové. Jiné pfirovnani mé
nenapada, protoze ta obrovska péce, kterou zvladate, je
neuvétitelna. A to nemluvim o té psychické zatézi. Jak
zvlddate ten obrovsky strach a bolest, kdyz vidite své dité,
které se Vam méni pfed o¢ima, a vite, Ze jeho Zivot uz ni-
kdy nebude jako dtiv... Kdyz vidite, jak ho vSechno (jeho
schopnosti a vlastnosti) a v§ichni (pfatelé nebo i partner)
opoustéji...

Pribéhy v tomto vydani Archy jsou hlavné o pécia pe-
¢ujicich. Vsichni fikaji, Ze je to velice, velice naro¢né, ale
také druhym dechem dodavaji, Ze se to d4 zvladnout. Né-
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kteti maji dost sil, takze pecuji sami, jini vyuzZivaji vSechnu dostupnou pomoc, ktera
se pecujicim nabizi. U nas lze také vyuzit rtizné druhy péce - tfeba domaci péce od
charity.

Co je ale nejdulezitéjsi, je péce o Vas pecujici. Vim, Ze je jednoduché napsat ,,musis
si udélat ¢as na sebe®, ale ve skutecnosti je to ¢asto velice nerealné. Presto to napisu.
Musite si najit ¢as na sebe sami. Nastavit si hranice. Naucit se fikat ,dost®. A vyuzivat
vSechnu dostupnou pé¢i, hlavné psychologickou, protoze pokud nebudete fungovat Vy,
nemuiZete pecovat o své blizké. Budte tedy obcas sobci a myslete na sebe.

Jak v jednom z pribéha ik pecujici maminka: Je to nesmirné obtizné byt pecujici
tak dlouhou dobu, a musite si najit prostredky, které vam s tim pomohou.

Pteji tedy ndm vem pecujicim hodné sily, viry a podpory, jak laické, tak i odbor-
né. Prosim vyuzivejme vSechny moznosti, které nam pomahaji, abychom mohli byt
témi spravnymi pecujicimi. A kdyz uz nam sily nestaci, udélejme dalsi krok bez vycitek
a strachu, protoze vyuzit sluzeb pobytového zatizeni neni selhdni, ale snaha zajistit pro
svého blizkého tu nejlepsi péci.

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

SPHCH Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé
HCH, HN, HD 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 Vyrovnavani prileZitosti pro ob&any se zdravotnim
postizenim
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Rekondicné-edukacni
vikendovy pobyt - jaro

Kdy: 12.-14. dubna 2024
Kde: Hotel Labe Pardubice

Terapeuticky pobyt
Kdy: 21.-25. srpen 2024
Kde: Hotel Signal Pardubice

Rekondiéné-edukacni
vikendovy pobyt - podzim
Kdy: 11.-13. fijna 2024
Kde: Hotel Tennis Club Prostéjov

POBYTY V ROCE 2024



NiZKA DAVKA AMT-130 JE BEZPECNA A FUNGUJE

Mgr. Eva Kamenna, Ustav Zivogisné fyziologie a genetiky AV CR

Rodiny zasazené Huntingtonovou chorobou (HD) uZ roky vyhliZeji

cilenou lé¢bu. Tenhle ¢lanek ze pilky roku 2023 shrnuje, v jaké fazi

se nachazeji klinické studie péti potencialnich 1ékt. V prezentaci

zaznélo i jaké dalsi preparaty jsou v soucasnosti v preklinickém

vyzkumu (tedy bud na zvifatech anebo in vitro) a jaky je jejich

mechanismus tG¢inku - to se ale bohuzel do tohoto ¢lanku neveslo.

Pokud je experimentalni terapie v klinické studii pak to zname-

na, Ze je testovana na lidech a takova studie je dohledatelna na www.clinicaltrials.

gov. Klinické studie probihaji ve tfech fazich, nez je terapie schvélena jako bezpec-

na a uc¢innd, a hlavné dostupna pro vefejnost. Zjednodusené ma kazda faze jiny cil.

V prvni faze je potieba predevsim ovérit bezpe¢nost, davkovani a distribuci léku na

malém poctu lidi a az v druhé fazi se testuje u¢innost a bezpe¢nost na vétsim poctu.

Treti faze musi prokdzat na velkém poctu lidi, Ze je 1ék ma prokazatelné dobré ucinky

a je bezpecény. U terapii pro HD se ¢asto prvni dvé faze testu spojuji, a tak mizete
vidét fazi I/IL.

Tominersen (firma Roche)

Klinicky test GENERATION HD1 prvni genové terapie firmy Roche
zacal v roce 2018 a byl pred¢asné ukoncen v roce 2021. Studie ve
fazi /11 se zucastnilo 791 lidi a po 17 mésicti jim byla podavana do
mozkomi$niho moku do pétefe jedna ze tfi moznosti — placebo,
120mg Tominersenu 1x za 8 tydnt nebo 120mg Tominersenu 1x
za 16 tydnt. Cilem bylo zjistit bezpe¢nost, davkovani i efektivitu.
Bohuzel se ukdzalo, ze ddvka podavana 1x za 8 tydnt méla horsi do-
pady na zdravi nez placebo a davka podavana 1x za 16 tydni dopadla
stejné jako placebo. Hypotéza, pro¢ se to stalo je ta, Ze pravé podavani léku do patefe
v ¢asté frekvenci mélo $patné dopady na zdravi a zaroven vék pacienttl a stupen projevu

nemoci byl pomérné vysoky a doba aplikace relativné kratka.
Dobrou zpravou z této studie je nicméné to, Ze Tominersen podavany do mozko-
mi$niho moku je schopny snizovat hladinu mutovaného huntingtinu v mozku. Jeden
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z ucastnikd studie bohuzel zemfel (smrt nesouvisela s terapii) a z jeho biopsie bylo
mozné zjistit, Ze je huntingtin v mozku opravdu sniZeny, v CSF se huntingtin nepoved-
lo zméfit.

Firma Roche tak navrhla novou studii, GENERATION HD?2, do které aktudlné
nabird pacienty dle upravenych kritérii. Oproti HD1 studii nabira mladsi pacienty ve
véku 25-50 let s méné rozvinutymi symptomy, podani 1éku probiha jednou za 16 tydnt
a davky budou 60mg a 100mg (GENERATION HD1 méla jednotnou davku 120mg).
Celkem se do studie mé zapojit 360 lidi, je oteviend v 15 zemich - bohuzel ne v CR
a prvni vysledky bychom méli mit v roce 2025.

AMT-130 (firma UniQure)

Firma UniQure vyviji genovou terapii pro snizovani huntingtinu pfi-
mo v mozku. Aplikace je velmi naro¢na a provadi se pti nékolika-
hodinovém zakroku, kdy se terapeutickd DNA obalena ve virovém
kapsidu (AAV) pomalu vstfikuje na nékolik mist v mozku. Na
preklinické studii se podilel i Ustav zivoisné fyziologie a genetiky
AV v Libéchové, a tak jsme s o to vét$im napétim ocekavali, jaka

budou prvni data z klinickych testt na lidech.

V roce 2021 se spustila klinicka studie HD-GeneTRX1 v USA. Za-
fazovani pacientd bylo velmi pomalé, protoze se nevédélo, jestli aplikace do mozku
nebude mit zdvazné nezadouci ucinky. Studie se pak pod nazvem HD-GeneTRX2 roz-
$itila i do UK a Evropské unie. K ¢ervnu roku 2023 je do obou studii zatazeno cca 40
lidi v¢. placebo skupiny.

Pacienttim v 1é¢ené skupiné byla podana bud niz$i nebo vyssi (dvojnasobna) dav-
ka viru. U tf{ pacientii ve skupiné s vys$si davkou viru se objevily zdvazné nezddou-
cf uéinky (NU) a studie s vy$si ddvkou byla v roce 2022 pozastavena. Nepovedlo
se mi v materialech od UniQure dohledat piesny typ NU, aviak jejich zéstupce na
konferenci v Boloni v diskusi zminoval zanét v centralni nervové soustavé. Vsichni
pacienti jsou opét v poradku a studie byla znovu spusténa Z nasi zku$enosti je i niz-
$i davka UniQure pomérné vysoka a zanétliva odpovéd po podani AAV ve vy$sim
mnozstvi je popsany jev (citace). Tim, Ze je tenhle typ podani 1é¢by jeden z prvnich
na svété se ale stejné neda presné odhadnout, na jaké mnozstvi negativné zareaguje
lidsky mozek. Davkovani AAV se nedd opakovat, ¢lovék by na dalsi aplikaci stejného
AAV sérotypu mél celkovou imunitni reakci. Niz§i davka AMT-130 byla nicméné
dobre tolerovana.

K 21. 6. 2023 vydal UniQure nové data k 24 mésiciim po aplikaci a jak uz to s daty
byvd, nesou smisené zpravy. Na jednu stranu pacienti zapojeni v obou davkach studie
vykazuji zlepSeni stavu oproti o¢ekdvanému vyvoji ze statistiky HD pacientti. Na dru-
hou stranu, pokud se pacienti po ddavce AMT-130 porovnaji se svoji placebo skupinou,
vysledky tak jednoznacné bohuzel nejsou.

UniQure poprvé publikoval data ze skupiny s vy$si daivkou AMT-130 a nejenze
u ni nedoslo ke snizeni mutovaného huntingtinu (mHtt) v CSE, doslo naopak ke zvy-
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$eni. Byla bych opatrna z interpretace dat, jednak jde o méfeni CSF odebrané okolo
michy, zaroven ve skupiné bylo maximalné 9 pacientt a posledniho méfeniz 15. a 18.
meésice po podani jsou k dispozici data pouze od 3 resp. 2 jedincil. Jasné patrné je ale
to, Ze u vyssi davky AMT-130 nebylo pozorovano snizeni mHtt ani oproti zaklad-
ni hladiné, ani oproti kontrolni skupiné*. Optimisti¢téjsi data nabizi méfeni mHtt
s niz$i davkou vektoru, kde je mezi 15. a 18. mésicem po podani pozorovano snizeni
az 0 60 %, data k 24. mésici ukazuji ale snizeni pouze o 8 % oproti zdkladni hladiné.
Opét budme ale s interpretaci opatrni, jsou k dispozici data pouze od 4 pacientd.
Je také nutné poditat s tim, ze AMT-130 bylo aplikovano do striata v centralni ¢asti
mozku, kdezto mHtt se vyhodnocuje z mozkomi$niho moku odebraného lumbalni
punkci. Méfeni mutovaného huntingtinu je velmi nepresné (Sarah Tabrizi uvedla cca
30% variabilitu) a zdroven jsou hodnoty proteinu v mozkomi$nim moku extrémné
malé, takze detekce je opravdu problematicka. Jediny zpusob, jak to obejit je vyhod-
notit vice jedinct a nepfesnosti ,dohnat® statistikou. Z nasich Libéchovskych vysled-
ki (AMT-130 bylo v rémci preklinickych testt aplikovdno prasatim na UZFG) vime,
ze mHtt byl pfimo v misté aplikace snizen po dobu nejméné 5 let a tenhle argument
je velmi silny pro dalsi testovani na lidech navzdory hor$im vysledkiim z mozkomis-
niho moku.

V zavéreéné tretiné roku 2023 UniQure planuje zvetejnit data pokryvajici ob-
dobi mezi 18. a 30. mésicem u debatované USA skupiny a zaroven zvefejni i data
pro 12 mésicti z evropského testu. Z téchto vysledkil uz by mélo byt zfejmé, jestli
je AMT-130 terapie nadéjnd, a proto prosim s vétsi interpretaci pockejme jesté par
mésictl. Pokud byste méli zajem o okamzité zpravy, napiste mi prosim email na svi-
rakova@iapg.cas.cz, poslu vam aktualni informace hned, jak je UniQure na podzim
zverejni.

Snizovani huntingtinu a terapeutické uc¢inky spolu sice pravdépodobné souvisi, ne-
muiizeme ale zatim presné rict jak moc. V pripadé, ze sniZeni hladiny mHtt povede
k zastavé a nemoci, bude pak teoreticky bude zalezet na véku a stavu v jakém bude
pacientlim terapie poddna. Nedokazeme zaroven odhadnout, jestli a do jaké miry bude
mozek po ozdraveni od mHtt schopen uz vzniklé poskozeni napravit.

* placebo kontrolni skupiné bylo po roce nabidnuto zapojit se do skupiny s vektorem

Branaplam

Klinicky test Ph2b VIBRANT-HD tcinné latky Branaplam od fir-
my Novartis byl v srpnu r. 2022 pozastaven a na zacatku r. 2023
ukoncen. Branaplam byl pivodné vyvinut k 1é¢bé spinalni svalové
atrofie a pouziti proti HD bylo druhotné - béhem testti se zjistilo,
ze Branaplam ma potencidl snizovat protein huntingtin. Bohuzel
béhem testovani se ukazalo, Ze Branaplam pravdépodobné zpuso-
buje periferni neuropatii - tedy Ze poskozuje nervy mimo michu

a mozek a testy byly ukonceny.
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Pridopidine

Dalsi klinicky test, ktery byl ukoncen je klinicky test s nazvem PRO-
OF-HD testujici latku Pridopidine od firmy Prilenia. Pfedpoklada-
né ucinky Pridopidinu jsou ochrana neuront pred poskozenim
a odklizeni toxickych proteint z neuronti - latka ma tak vyuziti
naptiklad i v testech 1é¢by ALS (Amyotrofické lateralni sklerdzy).
Studie pro HD bézela mezi lety 2020-2023 a na 500 ucastnicich
studie se bohuzel neprokazalo Zadné zlep$eni oproti placebo skupi-
né, i kdyz data se jesté vyhodnocuji. Testovaly se motorické ptiznaky

a schopnost fungovat v dennim zivoté.

PTC Therapeutics PIVOT-HD Trial
Posledni klinicky test, ktery zminim je PIVOT-HD, nachazi se ve fazi
2a a aktudlné nabira pacienty i v Evropé (Némecko, Nizozemsko).
Testuje uc¢innost a bezpec¢nost latky PTC518 ktera funguje jako tzv.
splicingovy modulator. Béhem bunécné vyroby proteinu hunting-
tin dle predlohy z DNA dochdzi ke kopirovani informace z DNA
do mRNA a pravé na mRNA se latka PTC518 zaméfuje a upravuje
ji tak, aby doslo k jejimu brzkému zkraceni - ¢imzZ zabranuje tvorbé
proteinu. Zatim ma terapie nadéjné vysledky a opravdu je pozorovan
ubytek huntingtinu v krvi bez zvyseni NfL které by indikovalo nervové poskozeni. Lat-
ka aktualné testuje vyssi koncentrace, protoze se ukazalo, Ze efekt je dose-dependent-
ni. Pfece jen ma tahle terapie néjaké ,ale Terapie je poddvana oralné a Hitt je méren
v krvi, pozdéji bude méfen i v CSE K t¢innému zastaveni progrese HD bude pravdé-
podobné nutné, aby terapie pronikla do mozku a sniZila huntingtin ve striatu. Jestli to
bude fungovat se zatim nevi, vi se jen tolik, Ze PTC518 pronikd do CSE Taky je poteba
pocitat s tim, ze latka neni selektivni pro mHitt a snizuje obé verze - zdravou i nemoc-
nou. V soucasnosti je tohle ale trend u vSech terapii v klinickych testech, zaroven se
v preklinickém vyzkumu rysuji terapie selektivni na mutovany huntingtin. Ale o tom

tfeba priste.

VYZKUM HCH VYHRAL V ROCE 2023 CENU ARVIDA
CARLSSONA

Margarida Maia, Ph.D., www. huntingtonsdiseasenews.com, ¢erven 2023, pieklad Martina Musilova

Sarah Tabrizi, MD, PhD, védkyné na University College London
(UCL) ve Spojeném kralovstvi, je vitézkou letosni ceny Arvida
Carlssona z Lundské univerzity za dosavadni vyzkum Hunting-
tonovy choroby a hleddni moznosti zpomaleni nebo zastaveni jeji
progrese. Cena se udéluje védctm, ktefi délaji prilomovou praci

a hledaji moznou lé¢bu nevylécitelnych nemoci. Je pojmenovana

po Arvidu Carlssonovi, farmakologovi z Lund University ve Svédsku.
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Carlsson provadél vyzkum, diky kterému se podatilo nalézt jednu z moznosti 1é¢by
Parkinsonovy choroby. Za tento vyzkum dostal Nobelovu cenu.

Leto$ni ceremonial se konal 24. az 26. kvétna na univerzité v Lundu. Sarah Tabrizi
zde uvedla prezentaci ,Nové genetické terapie neurodegenerativnich onemocnéni® se
zamérenim na potencialni lé¢bu Huntingtonovy choroby a dal$ich typt neurodegene-
rativnich onemocnéni. Pravé za tuto prezentaci dostala Tabrizi toto prestizni ocenéni.

Sarah Tabrizi momentalné fidi Huntingtonovo centrum pro nemoci v Neurologic-
kém institutu UCL Queen Square a piisobi jako hlavni vyzkumnik v Ustavu pro vy-
zkum demence UCL UK. Jeji prace je zaméfena na pochopeni mechanismt a principt
neurodegeneraci, a na zakladé téchto poznatku se snazi navrhovat mozné lé¢ebné po-
stupy pro HCH.

»Jsem potéSena, ze Sarah byla ocenéna za jeji pritkkopnicky vyzkum zaméfeny na
pokrok v terapiich této ni¢ivé nemoci, a jeji odhodlani najit 1é¢bu. Je nedilnou soudasti
na$eho Neurologického ustavu,“ fekl Michael Hanna, MD, PhD, ktery tidi UCL Queen
Square Institute of Neurology.

»Ponofit se“ do vyzkumu

Pti¢inou Huntingtonovy choroby je vada v lidském genu — nadmérné opakovani CAG
tf stavebnich bloktt DNA v genu HT'T, ktery nese informaci pro tvorbu proteinu hun-
tingtinu. Tato bilkovina pomaha rozvoji a dobré funkci neuront. Vyskytuje se i dalsich
Castech téla, kde zatim je$té neni zcela zndma jeji funkce.

Zdravy gen HTT obsahuje 10-35 opakovani tripletu CAG, ale lidé s Huntingtono-
vou chorobou jich maji 40 nebo vice, coz vede k produkci abnormélné dlouhého a to-
xického proteinu huntingtin. Ten zpiisobuje projevy nemoci, jako jsou nekontrolované
pohyby a kognitivni a emocionalni problémy.
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Prace Sarah Tabrizi rozsitila znalosti o preklinickém stddiu Huntingtonovy choroby;,
vcetné prediktorti nastupu onemocnéni a zmén, ke kterym dochazi v mozku roky pred-
tim, nez se objevi pfiznaky. Jeji vyzkum pomohl porozumét mechanismiim a kombi-
nacim genetickych modifikatord, genti nebo genetickych variant, které mohou mit vliv
na pribéh onemocnéni. Pravé geneticky modifikator a jeho vliv mize byt jedna z cest
mozné terapie.

Tabrizi se zucastnila nékolika klinickych studii HCH, vcetné studie faze 1/2
(NCT02519036) IONIS-HTTRx, nyni tominersen, prvni 1é¢by v klinickém testovani
zamérené na zakladni pfi¢inu onemocnéni, a Enroll-HD (NCT01574053), tzv. nejvétsi
svétovd pozorovaci studie Huntingtonovy choroby, kterd shromazduje informace o pti-
rozeném pribéhu onemocnéni od vice nez 20000 lidi z celého svéta. Jako soucdst me-
zindrodniho konsorcia Tabrizi také pomohla vyvinout viibec prvni systém diagnostiky,
ktery pokryva celé spektrum onemocnéni.

POCET OPAKOVANI CAG MA VLIV NA NASTUP PRVOTNICH
PROJEVU HCH

Margarida Maia, Ph.D., www.huntingtonsdiseasenews.com, srpen 2023, pieklad Martina Musilova

Lidé s niz$im poctem opakovani CAG vétsinou nemaji choreu jako prvotni projevy
HCH. Tato skute¢nost mtize oddalit diagnozu, a to i pfesto, ze maji obdobné kognitivni
problémy, jako lidé s vyssi poétem opakovani.

Studie zaméfena na vyzkum souvislosti poc¢tu opakovani CAG v genu s prvotnimi
projevy zjistila, Ze lidé majici méné opakovani CAG - kde se tradi¢né predpoklada
mirnéj$i priabéh onemocnéni - vykazuji podobné kognitivni deficity jako ti, ktefi maji
vice opakovani CAG. U pacientii s mensim poctem opakovani je vSak méné pravdépo-
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dobné, Ze mezi prvotnimi projevy budou klasické mimovolni svalové kontrakce nebo
chorea. To naznacuje, ze navzdory pritomnosti kognitivntho poskozeni muze dochazet
k pozdéjsi diagnostice HCH u pacientii s mensim poc¢tem opakovani CAG.

»Toto zjisténi by mélo povzbudit neurology, aby zvazili diagnostiku HCH i u star-
$ich pacientt s kognitivni poruchou bez typické chorey. V¢asnd diagnostika je dilezitd,
zvlast v souvislosti s dédi¢nosti, kdy je dtilezité predavat informace potomkaim pacien-
ta,“ napsali védci.

Studii ,,Huntingtonova nemoc s malymi opakovanymi expanzemi CAG® zvefejnil
tym vyzkumnikd ve Francii a Italii v ¢asopise Movement Disorders.

Souvislost poétu opakovani CAG s ruznymi druhy projevu HCH
Huntingtonova choroba je zpisobena nadmérnym opakovanim tfi stavebnich bloki
DNA (C, A aG) vgenu HTT, ktery koduje protein zvany huntingtin, o kterém se pred-
poklada, ze napomaha vyvoji nervovych bunék.

Zdravy gen HTT obsahuje 10-35 repetic. Vétsi pocet opakovani vede k produkci
abnormalné dlouhého proteinu huntingtin, ktery mtize byt toxicky pro nervové buiky
a vést k priznakiim, jako je chorea a kognitivni a emocionalni problémy.

U lidi, kteti maji 40 opakovani CAG nebo vice, se témét vzdy vyvine Huntingtonova
choroba, zatimco u lidi s méné neZ 39 opakovanimi se mize nebo nemusi rozvinout
neurodegenerativni porucha. Pokud se nemoc projevi, miva vétsinou mirnéjsi pribéh
a mnohem pozdéjsi nastup.

Tym vyzkumnikil porovnal data od osob s niz$im poc¢tem opakovani CAG (36-38
opakovdni) s osobami s vétsim poctem opakovani. Obé skupiny zahrnovaly lidi, u kte-
rych jiz byla diagnostikovana Huntingtonova choroba, a osoby doposud bez priznakil.
Jednalo se celkem o 35 osob —kdy 17 osob s niz$im poétem opakovani CAG (primérné
38 opakovani) bylo bez projevii nemoci a dale 18 osob, které méli hlavné pohybové
projevy a pocet opakovani CAG v primeéru 43,2. Béhem sledovani se u péti osob ze
skupiny s niz${im poctem opakovani CAG zacaly také projevovat priznaky, celkem tedy
bylo na konci studie 23 lidi s projevy HCH.
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Pti své prvni navstévé mélo vsech 18 téchto pacientt problémy s pohybem, které se
v pribéhu studie viditelné zhorsily. V této skupiné bylo na poc¢atku 7 osob, které neméli
viditelné choreatické projevy. Dalsi pohybové problémy ,,byly vétsinou diskrétni a va-
riabilni,“ napsali védci. Ty zahrnovaly problémy s o¢ima, kiece a potize s koordinaci
a udrzenim drzeni téla.

Vice nez polovina v$ech pacienti (51,4 %) méla problémy s chovanim a méla psy-
chiatrické symptomy nebo v anamnéze psychiatrické problémy. Bylo také zjisténo, ze
vice nez 90 % ma kognitivni poruchy. Védci poté porovnali kognitivni data obou sku-
pin a zjistili, Ze kognitivni poskozeni bylo velice podobné, tedy pocet opakovani CAG
pravdépodobné nemd vliv na rozvoj kognitivnich problémdl.

Ve skutecnosti ,,kognitivni a psychiatricky profil byl velmi podobny bez vyznam-
nych rozdila v oblastech globalni kognitivni t¢innosti, vykonného fungovani, rychlosti
zpracovani, emo¢niho rozpoznavani a frekvence psychiatrickych symptoma (90,9 %
v obou skupinach), napsali védci.

Vykonné fungovani se tyka souboru kognitivnich procest zapojenych do planovani
a rozhodovani. Rychlost zpracovani mezitim odrazi ¢as, ktery ¢lovéku zabere zpraco-
vani informaci, zatimco emo¢ni rozpozndni je schopnost rozpoznat emoce u druhych.

Jak se ocekavalo, ti, ktef{ nesli méné opakovani, dosahli pfiblizné polovi¢niho
skore v motorické ¢asti Unified Huntington’s Disease Rating Scale (UHDRS; 16,4 vs.
34,2 bodt), coz znamensd, Ze jejich problémy s pohybem a chorea byly méné zavazné.
U téchto pacientt byla téméf dvakrat niz$i pravdépodobnost vyskytu chorey jako jejich
prvniho priznaku (54,4 % vs. 100 %).
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ZAPOJENiIi CR DO MEZINARODNIHO VYZKUMU HCH

Pomozte zapojit Ceskou republiku do celosvétového vj-  NEUROLOGICKA KLINIKA
zkumu a hledani lécby HCH. V soucasné dobé probihd A CENTRUM KLINICKYCH
mnoho vyzkumt HCH po celém svété. Zakladem hledani ~ NEUROVED

mozné 1écby jsou klinické testy, pro které je potfeba zapo- 1. LF UK a VFN v Praze

jeni mnoha pacienttia rodin s HCH. Pro zapojeni jakékoli ~ Katefinska 30, 120 00 Praha 2
zemé do Klinickych testti jsou pro vSechny farmaceutické  Tel.: 224965539

firmy velice duleZité podrobné a dlouhodobé sledované

udaje o pacientech, osobach pozitivné testovanych ¢i osobach v riziku. V soucasné dobé
v CR probiha studie ENROLL-HD, jejim? cilem je ziskavani pravé téchto informaci.

Vysetieni 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.
Soudiasti vysetreni je odbér krve, ktery vSak neni povinny. ENROLL-HD je v podstaté
systematicky a dlouhodobé vedeny registr, do kterého jsou data ukladana pod individu-
alnim ¢iselnym kodem, ktery zajistuje plnou ochranu osobnich udaja.

Cim vice dat, tedy castnikd, 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 1écby HCH.

Prosime tedy vSechny zdravé, pozitivné testované bez piiznaki a pacienty v casnych
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 1é¢by HCH.

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

ERGONOMIE V PECI O SEBE A SVE BLIZKE

Bc. Iveta Bulvova, Bc. Helena Kirschova
Ergonomie napomaha vytvaret takové prostiedi, které zabezpecuje dostate¢ny komfort
pti pracovnich, ale i mimo pracovnich ¢innostech a zabranuje nezdravému zatézovani

pohybového aparatu pti $patné zvoleném pohybu/pozici.
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Par zasad:

o béhem aktivit si drzte vzpfimena zada,

« zapojujte vice dolni koncetiny,

« niz8i pozice nekompenzujte predklony, vyuzijte podrep,

o stridejte strany - tasku s nakupem si ¢astéji prendavejte z ruky do ruky,

o délejte si pravidelné prestavky v priibéhu ¢innosti,

 vyuzivejte opory - o dolni koncetiny (Zidle, stolicka), ale i zevni opory o horni kon-
Cetiny, pf. pri vafeni polozte nohu na nizkou stolicku, pfi myti velkého stolu se opi-
rejte o ruku ¢i télo,

« naucte se poslouchat signaly téla; bolest — ¢as na prestdavku nebo zménit pozici,

« prizptsobte si své domadci a pracovni prostfedi - pomuicky, které nejéastéji vyuzivate
méjte v blizké vzdalenosti, ty méné vyuzivané v méné ptistupnych mistech.

Manipulace s bfemeny:

« zveddni bfemen vzdy z podrepu, vyvarujte se predklonu,

o drite vzpfimena zada, nezaklanéjte se a neuklanéjte,

o dle mozZnosti drzime bfemeno se zapojenim obou hornich konéetin a ptipadnou
oporou o télo,

« zména sméru a pfendavani bfemene pomoci tkroki, ne rotace trupu,

« rozlozte si vahu bfemen - napf. dvé tasky misto jedné.

NEFORMALNE PECUJICI: JEJICH TEMPO JE VRAZEDNE

www.helpnet.cz, fijen 2023

Nadéje doziti se nejen v Ceské republice zvysuje, to oviem neplati o Zivoté ve zdravi
a nartistajicim poctu lidi se stafeckou demenci. Na konci 21. stoleti bude v CR aZ tietina
obyvatel ve véku 65 plus, a to s sebou pfinese naroky na péci, na které Cesky stat a ani
bézné domacnosti nejsou dostate¢né pripraveny.

Témét kazdy z nds se dostane do role neformalné pecujiciho o svoji blizkou oso-
bu - partnera, rodice ¢i prarodice. Co v danou chvili délat a jak se z toho nesesypat?
Jak dilezitd je kompletni podpora pecujicich, si uvédomuji v organizaci A DOMA, z. s.

»Jiz od roku 2015 realizujeme podporu pecujicich, jimz zajistime jednoho ¢lo-
véka, ktery zna jejich konkrétni a aktudlni situaci a orientuje se v ni. Jednd se o tzv.
Rodinného pravodce. Ten provazi rodinu v§emi néstrahami a jeji ¢lenové se na néj
mohou obracet, kdyz si chtéji popovidat nebo hledaji dalsi rady v dynamicky se
ménicich potfebach opecovavanych. Pecujici jsou laici a nedokazou dohlédnout,
jaky rozsah pomoci oni i jejich blizci vlastné potfebuji. Do hry navic vstupuji také
emoce, které neformalné pecujici paralyzuji,“ fika Jitka ZacharidSova, feditelka or-
ganizace A DOMA, z. s., a dodava: ,,Rodinny priivodce musi hlavné rozkryt, jaké
potreby v Sirokém kontextu pomoci vlastné neformalné pecujici md. Kdyz zjisti
jeho faktické potfeby, mtize mu potom s multidisciplinarnim tymem odbornika
pomahat.®
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»Metoda Rodinny privodce od organizace A DOMA, z. s., peCujicim nejen Setii ¢as
potfebny na ziskdni informaci souvisejicich s péc¢i o blizkou osobu, ale pomuiZe tfeba
i se zatizenim prispévku na péci nebo s nalezenim vhodné socialni sluzby. Také kon-
zultace a doporudeni vhodnych zdravotnich pomticek klientovi uspoii zna¢né finan¢ni
prostredky, protoze se diky nim vyvaruje nepotfebnych ndkupt,“ dopliiuje doc. Ing.
Lucie Sedmihradskd, Ph.D., z Katedry vefejnych financi VSE v Praze.

»Zda se, Ze vyzva se presouva do zdravotnického sektoru, a to zejména smérem
k primarni zdravotni péci. Nicméné kapacity této primarni péce, zejména pokud jde
o dostatek persondalu, pravdépodobné nebudou dle odhadi do budoucna dostate¢-
né. Socialni péce pro tuto skupinu obyvatel je navic stdle nedostate¢né strukturova-
na a bude zaviset na aktudlnich faktorech, v¢etné financovani, dostupného personalu
a pravnich predpisi,“ fika MUDr. Matéj Kudera, védecky pracovnik oddéleni socialni
psychiatrie Narodniho tstavu dusevniho zdravi a datovy specialista v projektu Destig-
matizace, a dodava: ,,Celkové dochdzi k nerovnovaze mezi poptavkou a nabidkou. Sys-
témova opatreni, ktera by se méla vcas postarat o tuto situaci, zatim nejsou jasné vidét,
coz pridava dalsi vrstvu nejistoty k této vyzve.“

»S ohledem na finan¢ni naro¢nost segmentu dlouhodobé péce pro stat a ocekavany
demograficky vyvoj je vicezdrojové financovani cestou, kterd pomuze zajistit kvalitni
a dostupné sluzby. Pojistovny v tomto sméru mohou prinést nejen finan¢ni prostredky
z pojistného plnéni, ale také odborné erudovanou informacni asisten¢ni sluzbu, ktera
klientovi a jeho blizkym pomize zorientovat se v systému dlouhodobé péce. V nepo-
sledni fadé pak nékteré pojistovny pracuji na nabidce konkrétnich sluzeb,” fikd Ing.
Vladimir Bezdék, M.A., ekonom, pfedseda predstavenstva investi¢ni spole¢nosti Avant
a poradce prezidenta republiky.
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RETEZ SVETEL PRO VZACNA ONEMOCNENI

www.helpnet.cz, bfezen 2023

vzacnym onemocnénim. Tento den také patfi vem, ktefi jim pomahaji zivot s nemoci
zvladnout: jejich rodindm, pecovateltim, prateltim, lékartim, sestram i tém, ktefi pracu-
ji v pacientskych a dal$ich podptrnych organizacich.

Na pripominku a jako vyjadfeni solidarity se na Den vzdcnych onemocnéni 28. ino-
ra v sedm hodin vecer po celém svété rozsvécuji budovy ruzovou, svétle zelenou, svétle
modrou a fialovou barvou, které tento den symbolizuji.

Ke svételnému fetézu se pripojily nejriiznéjsi vyznamné stavby, napriklad pamatky,
jako je fimské Koloseum nebo $ikma véZ v Pizze, zajimavé stavby moderni doby jako
je nejvyssi budova svéta Burdz Chalifa v Dubaji, vefejné trady, ale i radnice mensich
meést, mosty nebo sportovni stadiony.

V Ceské republice se zatim ptipojily stavby v celkem jedenacti krajich. Jednd se
o krajské rady nebo magistraty (naptiklad ve Zliné a Liberci), $koly od zakladnich po
vysoké (napt. v Hradci Kralové, Ji¢ing, nebo CVUT v Praze), kostely (v Usti nad Labem
nebo v Opavé), pamatky a dalsi zajimavé budovy (naptiklad Tancici dam v Praze).

Déle se rozsvitila také méstskd divadla (v Chebu, Plzni, Litvinové nebo Pardu-
bicich) a dalsi kulturni instituce (naptiklad Hornicky dim v Sokolové), nemocnice
(v Karlovych Varech a Ptibrami) i rozhledny (Diana v Karlovych Varech a Petfinska
rozhledna v Praze).

Dalsi budovy se ke svételnému fetézu pripojuji prabézné.

INFORMACE A OZNAMENi 15



Den vzacnych onemocnéni se kona kazdoro¢né posledni inorovy den. Smyslem
této akce je ukdzat Siroké vefejnosti i tém, kdo se podileji na rozhodovani o otdz-
kach zdravotni a socidlni péce, co vzacnd onemocnéni jsou a co znamenaji pro Zivot
pacientd.

Tuto akei koordinuje na mezinarodni urovni EURORDIS (asociace organizaci paci-
entl se vzacnymi onemocnénimi z celé Evropy). V jednotlivych zemich se na ni podi-
leji pacientska sdruzeni i jejich narodni asociace.

Vzacna onemocnéni

Dle soucasné evropské legislativy se jako vzacné oznacuje takové onemocnéni, které
se vyskytuje v méné nez péti pripadech z 10 tisic obyvatel. Vzacnost onemocnéni je
pro pacienty handicapem. Vétsinou se jedna o malo znamé a malo probadané nemoci,
u kterych proto je nedostate¢na diagnostika a lé¢ba. Vzacnych diagnoz je znamo $est az
osm tisic. Kazdy rok je popsano nékolik stovek novych diagnoz.

Ucinné kauzélni 1é¢ba je dostupna jen pro 5 % vzécnych diagnéz. Velkym problé-
mem je také stanoveni spravné diagndzy: lékati se s témito nemocemi setkavaji jen ma-
lokdy a stanoveni diagnézy muize trvat roky. Tim se ov§em sniZuje $ance na efektivni
vyuziti dostupnych zpusobi 1é¢by.

Vzacni.cz - pfibéhy ze zivota pacientu a jejich rodin

S neznalosti vzacnych onemocnéni se ¢asto poji nepochopeni okoli,

nezdjem, obavy. Mezi lidmi vznikaji bariéry, a ty je tfeba odstra-

novat. Web vzacni.cz pfipomind vzacnd onemocnéni jedno po

druhém. Jednotlivi lidé vypravéji, co pro né zivot se vzacnym one-

mocnénim znamend, jak ho zvladaji a co jim pomaha. U kazdého

ptispévku je i odborny text o nemoci a odkazy na dal$i zdroje in-

formaci pro pacienty, lékare i vefejnost. www.vzacni.cz

EURORDIS - Evropska organizace pro vzacna onemocnéni

EURORDIS je evropska asociace, ktera sdruzuje pacientské organi-

zace i jednotlivce angaZzujici se v oblasti vzacnych onemocnéni.

Vznikla z iniciativy pacienti a jejim poslanim je zlepsovat kvalitu

zivota vech lidi se vzacnym onemocnénim zijicich v Evropé. EU-

RORDIS sdruzuje 984 organizaci pacientl se vzacnym onemoc-

nénim ze 74 zemi svéta, které pokryvaji vice nez 4000 jednotlivych

diagnoz. Je tak hlasem 30 miliont pacientd, ktefi po celé Evropé se

vzécnymi onemocnénimi Ziji. www.eurordis.org
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Tomasek Laboj

S litosti v srdci oznamujeme, Ze nds na za-
¢atku roku opustil bdje¢ny kamarad, obrov-
sky bojovnik a partdk Tomd$ Laboj. Jeho
usmév, legracky a stdle dobra ndlada nds
vzdy provazela na viech setkanich. Pojem
»pozitivni“ mélo u Toma dva vyznamy, je-
den vyznam byla diagnéza HCH a ten dru-
zitivni®, byl jeho pfistup k Zivotu. Tomas byl
prosté obrovskeé slunce, které hralo vSechny
a vSechno kolem sebe, zéfil pro svou rodinu,
pro svou Terezku a také pro nés. Jeho opti-
mismus a smysl pro humor byly zcela bez
kterého jsem kdy poznala. HCH bral jako
nedilnou soucast svého Zzivota a vzdy zil
naplno, bez limitd, bez starosti. Kdyz si na
néj vzpomenu, vzdy ho vidim s pfivienym
o¢ima, ismévem na rtech a néjakou super
vtipnou hlaskou. Proto je pro mé, a asi nejen
pro mé, stale tak tézké se smifit s jeho néh-
lym odchodem.

Studie ENROLL-HD v CR

Prosime vSechny zdravé, pozitivné testo-
vané bez pfiznaku a pacienty v ¢asnych
nebo i mirné pokrocilych stadiich nemoci
(nutna sobésta¢nost 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@
vin.cz); doc. MUDr. Jifi Klempif, Ph.D.

(jiriklempir@vfn.cz).
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Tome, budeme na tebe vZdy vzpominat s las-
kou v srdci, krasnou vzpominkou a tsmé-
vem na rtech.

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 po¢atkem
ptiznakit HCH pred 20. rokem véku. Rozsi-
fovani poznatki o nemoci muize v budoucnu
prispét k vyvoji novych 1é¢ebnych metod. Ak-
tivni ptistup lékard, védct, pacientu 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.

17



Hledame spolupracovniky
a dobrovolniky

Vézeni ¢lenové a ptiznivci SPHCH,

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

rovolniky/spolupracovniky,

Hleddme predev$im administratory a reali-
zatory projektd, zde se predpokladd bud ¢as-
te¢ny zaméstnanecky pomér nebo price na
DPP a déle fundraisery.

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

Pomozte SPHCH nakupovanim
pies GIVT.cz

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

Jak to funguje? GIVT.cz je placeny e-sho-
py za konkrétni nakupy. 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-

SPHCH na Facebooku

Chcete byt aktudlné informovéni o tom, co
se déje v SPHCH a jaké jsou novinky ve vy-
zkumu HCH? Na socidlni siti facebook.com/
huntingtoncz/ mate moznost jednotlivé infor-
mace komentovat, klést dotazy a diskutovat.
Naleznete zde mnozstvi fotografii z potdda-
nych akci, které jsou prehledné ¢lenény v za-

prekladit odborné literatury a zastupovani

na mezinarodnich konferencich o HCH.

Pozadavky:

o c¢lenstvi 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.

rovanych je vice nez 350 e-shopt.

Nékolik z Vés nds uz timto zptusobem ak-
tivné podporuje a spole¢nymi nakupy jsme
tak od roku 2015 ziskali uz 16.895 K¢.

Podivejte se pred pristim ndkupem
na portdl www.GIVT.cz, zdali tu e-shop,
ve kterém se chytdte nakoupit, neni také
registrovany. V letosnim roce online na-
kupi vyuZijte moZnosti udélat dobry
skutek a prispét. Moc dékujeme za pod-
poru.

lozce ,,Udalosti, ale také informacni videa,
kterd jsme pro Vs otitulkovali, a upozornéni
na zajimavé akce, novinky a zpravy ze svéta
HCH. Ptidejte se k nam! :-)

facebook.com/huntingtoncz/
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Stav pujéovny zdravotnickych
pomucek v HK

Puj¢ovnu fidi pan Be. Jifi Havelka, kontakt
v adresari. V tuto chvili jsou k dispozici ktes-
la od firmy Kirton, véetné antidekubitnich
podlozek proti prolezenindm. Pfi podpisu
smlouvy o vypuj¢ce vyptjcitel uhradi vratnou
zalohu ve vysi 1000 K¢, poplatek za antide-

CGasopis ,Muzes

Casopis i web vyd4va SdruZeni pratel Konta
Bariéry ve spolupraci s Nadaci Charty 77.
Nadace Charty - Konto Bariéry ziskava pe-
nize pro humanitarni i¢ely a na pomoc v socidl-
nich i zdravotnich kritickych situacich a vydava
&asopis pro zdravotné postizené Miizes. Casopis
pfinasi handicapovanym lidem informace a po-
moc v oblasti zdravotni, pravni a ekonomické.
Casopis Miize$ vychazi vzdy prvni den v mési-
ci. Vychézi celkem 11 ¢isel ro¢né po 29 K¢, roc-
ni predplatné je 240 K¢ a zvyhodnéné dvouleté

CGasopis ,,Mosty“

Dvoumési¢nik MOSTY - casopis pro inte-
graci, poddvé informace o aktudlnim vyvoji
v oblasti legislativy a politiky ve vztahu k vy-
rovnavani prilezitosti pro osoby se zdravot-
nim postizenim.

INFORMACE A OZNAMENi

kubitni podlozku 1500 K¢ a dale mésicni
najemné 300 K¢. Smlouva je sepisovana s pri-
buznym pacienta nebo se zatizenim, kde pa-
cient pobyva. V ptipadé, Ze je vySe ndjemného
nednosna, muZete zaslat na diecézni charitu
Zadost o snizeni ndjemného ze socidlnich di-
vodii - je vhodné situaci podrobnéji popsat
(napt. omezené zdroje piijmu v rodiné, vyso-
ké naklady na domacnost, léky...).

predplatné je 380 K¢. Objednat si jej 1ze pisemné
u Ceské posty na adrese Cesk4 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 wwwmuzes.cz. Jeho webové stranky pri-
naseji prvni polovinu mésice zkricené verze
clankad, poté plné texty. Web aktudlné informuje
o akcich, legislativnich zméndch a poskytuje
prostor k diskusi o zavaznych spolecenskych
tématech.

Casopis vychdzi pétkrit ro¢né a je
ZDARMA pro osoby se zdravotnim po-
stizenim, jejich rodinné piislusniky a or-
ganizace osob se zdravotnim postizenim.
Elektronicky c¢asopis mizete ziskat na
objed-
nani bezplatného dorudovani <casopisu
MOSTY napiste na adresu NRZP CR,
Partyzanskd 7, 170 00 Praha 7 nebo na
e-mail m.dvorak@nrzp.cz. Jednotliva vy-

dand ¢isla jsou ke staZzeni na strankdch

WWWw.nrzp.cz/casopis-mosty.  Pro

https://nrzp.cz/casopis-mosty/ ve formatu
PDF a DOC.




PRAZDNINY S HCH - PRIBEH TONYHO A SALLY

www.hda.org.uk, preklad Martina Musilova

Poté, co jsem se nedavno vritil z dovolené z Mexika, kde jsem byl se svou Zenou Sally,
ktera ma Huntingtonovu chorobu, jsem se rozhodl napsat na$ ptibéh s HCH.

Nejprve trochu historie. Sallyina maminka byla v pokro¢ilé fazi Huntingtonovy cho-
roby, kdyz jsme se v roce 1983 potkali, a stejné jako mnoho dalsich jsem nemél ponéti,
co to je nebo jak to ovliviiuje lidi. Sal a jeji rodina mé uvedli do obrazu a rozhodli jsme
se pokracovat ve svém spole¢ném zivoté. V fijnu 1984 jsme se vzali. Byl jsem v armadé
a slouzil jsem v Némecku, kde byla Sally se mnou. Tam jsme se rozhodli zalozit rodinu.
Béhem let jsme vedli velmi malo rozhovort o Huntingtonové chorobé, protoze tak to
Sally chtéla. Nikdy jsem netlacil, at uz to bylo spravné ¢i nikoli, i kdyz si nyni uvédomu-
ji, ze to mohlo ovlivnit nase déti.

Béhem nasledujicich 18 let jsme vétsinu nasich ,,prazdnin kdy jsem mél dovolenou,
stravili cestovanim po Spojeného kralovstvi a nav§tévami nasich rodin. Poté, co jsem
v roce 2002 odesel z armady, mohli jsme mit nékolik dovolenych ro¢né, véetné nékolika
vyletti na Floridu, ale to v8e bylo pred diagnézou. Kdyz nase dcery dospély, zacali jsme
hodné cestovat — do Spanélska, Mexika, Dominikdnské republiky, Bulharska, Turecka
a na Jamajku.

Pfizpusobeni po diagnéze

Poté, co byla Sally diagnostikovana
HCH, jsme se rozhodli znova navstivit
Cancun, takze jsme si rezervovali cestu
a v roce 2014 vyrazili znova. Sally v této
dobé neméla mnoho ptiznakd, i kdyz
jeji drzeni téla se ménilo a zddlo se, ze
se pri vstavani trochu naklani. To nam
v$ak nezabranilo v tom, abychom cesto-
vali, jako predtim a prozili jsme, podle
mého nazoru, docela normalni dovole-
nou.
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Opét jsme se vratili do Cancunu v roce 2016. V té dobé zacala Sally ztracet hodné
sebevédomi, hlavné na vefejnosti. Zacala pottebovat trochu fyzické podpory pti chiizi
na jakoukoli vzdalenost a jeji vyraz se Casto stal ,,plochym®. Hlavné z téchto dtivodii ne-
chtéla moc opoustét hotel, takze to byla mnohem klidnéjsi dovolena. Stale byla schopna
konverzovat, ale byla velmi rozrusena, kdyz si lidé v§imli nebo komentovali jeji chova-
ni. Rozhodli jsme se, Ze dlouhé dovolené pro nas uz nejsou, a méli jsme par kratkych
dovolenych v Turecku a Bulharsku, které byly docela pohodové, protoze Sally se o sebe
stédle dokazala postarat a nepotfebovali jsme zadnou zvlastni pomoc.

Dovolena i s vozikem

Nase prvni skutecné problémy nastaly,
kdyz jsme se v roce 2018 vydali opét do
Bulharska, kdy Sally potfebovala inva-
lidni vozik, aby se mohla jednoduseji
pohybovat, ale rozhodli jsme se, ze to
pro nas nebude zadna prekazka. Vyuzili
jsem nasi oblibenou cestovni kancelaf,
ale pozadali jsme je, aby se ujistili, Ze
jsou k dispozici pokoje upravené pro
potiebu vozickare. Na Sluneéném po-
brezi bylo opravdu snadné se orientovat,
pokud jsme se drzeli v blizkosti plaze,
kterd md dlouhou rovnou promenddu,
molo, a dokonce i bezbariérovy chodnik
dolt na plaz. Kdyz se vSak vydate vice do
mésta, nejsou tam témér zddné snizené
obrubniky a ty normalni jsou pékné vy-
soké, takze jsme museli obcas jit s vozi-
kem po silnici.

Rok 2019 byl poslednim, kdy mohla
Sally rozhodovat o vybéru nasi destina-
ce, protoze pomalu zacinala mit velké
problémy s mluvenim a pohybem. Pre-
kvapila mé, kdyZz vybrala Jamajku, kde
jsme byli na dovolené v roce 2009. Toho
jsem se trochu bal, protoZe jsem si nebyl
jisty, zda zvladneme tak dalekou cestu. Kazdopadné se nam podatilo zafidit a rezervo-
vat vSe tak, aby dovolené probéhla bez vétsich komplikaci.

Disneyland Florida

Kdyz skon¢ila omezeni kviili covidu (Sally uz potfebovala celodenni péci), tak jsme se
rozhodli, Ze si udélame vylet na Floridu, abychom se pokusili vytvorit néjaké pozitivni
vzpominky pro vnoucata (ve véku 12, 10 a 3 roky) — aby si nepamatovali babicku jako

PRIBEHY A VZPOMINKY 21



odtazitou, nemluvici a protivnou osobu,
jakou byla z poc¢atku nemoci. Kdy?z starsi
dva vnuci vyrtstali, brali jsme je se Sally
ven alespon jednou tydné, ale nejmlad-
$i na babicku nemél zadné vzpominky.
S nasimi dvéma dospélymi dcerami
(nastésti obé byly testovany negativné)
to byl skvély zazitek a dovolena, i pres
prvotni problémy s rezervaci ubytovani.

Nebylo to vidy snadné, pokud jde
o jidlo, ale vzdy jsme to zvladli! Nejvét-
$im darem z nebes viak byla nase rodi-
na, Lisa a Kelly (nase dcery) mi velice
pomahaly, takze jsem mél pocit, Ze mam
opravdovou dovolenou.

Je to opravdu tvrda ,prace“

Na nd$ posledni vylet byl jen moje rozhodnuti a mozna i trochu sobecké. Rozhodl jsem
se, ze se vratime do Cancunu, letovisko jsem znal, hotel jsem znal a pocasi bylo témér
zarucené. Tentokrdt jsem to vSak viibec nedomyslel! Péce o Sally byla mnohem naro¢-
néjsi, a uz nékolik let jsme nespali ve stejné mistnosti, na coz jsem nebyl pfipraven.
V noci byla mnohem neklidnéjsi, nékdy béhem spanku vydavala hlasitéjsi zvuky a ja
jsem na to reagoval pfehnané, protoZe jsem se obdval, Ze hosté v sousednich pokojich
budou ruseni a budou si stézovat.

Aredl sam o sobé rozhodné neni vhodny pro vozickare — naptiklad snizené obrubniky
byly jen na velice malo mistech, takze pohybovat se venku bylo ¢asto velice obtizné, zvlas-
té pti 30 stupnich Celsia a asi 80% vlhkosti. Dokonce jsem zvazoval, ze poletime domu uz
v poloviné dovolené, ale bohuzel nebyl k dispozici zadny volny let, za coz jsem byl nako-
nec rad, protoze ve findle si to Sally velice uzila. Ale abych byl upfimny, poprvé mi péce
o ni pfipadala jako opravdu tvrda préace!

Tak co, pojedeme znova?

Je to opravdu tézka otazka, protoZe jsem
vzdy tikal, Ze dokud jsem fyzicky schop-
ny, tak se o Sally chci starat sim, coz
v soucasné dobé obsahuje velice naroc-
nou praci, zvlast pokud jste v cizim pro-
sttedi. Ur¢ité nebudu planovat dlouhou
dovolenou, ale zvazuji zase zajet za hol-
kami na Floridu. Domov je domov, ale
ja mam prosté rad teplé slunce v zadech,
takze to se Sally nevzdavame, protoze se
da cestovat i s huntingtonem.
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BYT PECOVATELKOU NA PLNY UVAZEK

www.hda.org.uk, preklad Martina Musilova

Toto je kratka zpovéd Diany, ktera se
stard jak o svou dceru, tak o svého byva-
1ého manzela.

Moje cesta s Huntingtonovou cho-
robou zacala pred 14 lety, kdyz byla
diagnostikovana mému byvalému man-
zelovi, otci nasi dcery. I kdyz jsem v té
dobé byla znovu vdand a méla dalsi dce-
ru, nevahala jsem si ho vzit k sobé domu
a starat se o néj. Zuastal u mé 12 let, do-
kud nezacal potfebovat soustavnou péci.
I kdyz je v zafizeni, stdle se o néj stardm,
jak jen to jde. Nase dcera Brittany byla
diagnostikovana kratce po porodu mé
vnucky, ve véku 29 let. U Brittany se bé-
hem téhotenstvi projevily prvni sympto-
my, a prestoze nebyla testovana, v duchu jsem védéla, Ze i ona nemoc zdédila. Chtéla
jsem, aby si uzila téhotenstvi a zkuSenost novopecené maminky, ale po Sesti mésicich
byly priznaky vyraznéjsi a ja jsem ji presvédcila, ze musime jit na genetické vySetfeni,
které bylo samoztejmé pozitivni. Na rozdil od jejiho otce se pfiznaky Brittany projevily
dfive a nemoc postupovala velice rychle. Byla diagnostikovana pred sedmi lety a od té
doby jsme stale spolu. V souc¢asné dobé je ji 36 let, trpi tézkou choreou, problémy s rec¢i
a je plné zavisld na mé péci. Sledovat, jak moje hol¢i¢ka ztraci nejen schopnost postarat
se 0 sebe jako normdlni mlada Zena, ale ztraci i vét$inu kognitivnich schopnosti je ta
absolutné nejhorsi véc, kterou miize kazda matka prozit. Pfed dvéma lety jsem se roz-
hodla odejit z prace a ztstat s ni doma na plny tvazek, protoze tehdy uz potiebovala
zvy$enou péci.

Rada pro pecovatele
Kazdy den pro sebe udélejte alespon jednu véc. Sta¢i néco uplné jednoduché, jako si
sednout venku s $alkem kavy, dat si koupel poté, co vas blizky Sel spat. Mozna mate po-
cit, ze byste nikdy nezvladli byt pecovatelem o nékoho s nemoci, jako je Huntingtonova
choroba, ale véite mi, vzdy v sobé najdete silu a prekvapite sami sebe, kolik toho vlastné
dokazete zvladnout. Pfesto nevéhejte a pozadejte o pomoc a nebojte se, Ze bude vypa-
dat jako slaby nebo neschopny postarat se o svého milovaného. Je to nesmirné obtizné
byt pecujici tak dlouhou dobu, a musite si najit prostfedky, které vam s tim pomohou.
Zde je moje nejvétsi rada: VZDY SI PAMATUJ, Ze jak nemoc postupuije a ty zaéne§
ztracet osobu, kterd byla kdysi zdrava a krasna, a uz mezi vdmi neni to silné spojent, ve
svém srdci té stale miluje, a to nikdy nikdo a nic nezméni. Je to krutd, zni¢ujici nemoc,
kterou si nikdo nezaslouzi, ale kazdy si zaslouzi byt milovan.
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PROFESIONALNi PECE V RODINE S HCH

www.hda.org.uk, preklad Martina Musilova

Jmenuji se Ruth, je mi 32 a péce je moje vasen. Prosté miluji ten pocit, Ze mohu zlepsit
zivot nékoho jiného. Jako pecovatelka pracuji uz 15 let, v pe¢ovatelskych domech, ko-
munitni péc¢i a soukromé péci. Na své soucasné pozici pracuji pét let a pecuji o rodinu
tfi sourozenct s Huntingtonovou chorobou.

Pro¢ jsem pecovatelka

K péci jsem se dostala uz jako mald. Kdyz jsem vyrustala, travila jsem ¢as v pecovatel-
ském domé, ktery vedla moje babicka. Prosté jsem rdda mluvila s lidmi ze vSech spole-
¢enskych vrstev a poslouchala jejich pribéhy.

Huntingtonovu chorobu jsem neznala, dokud jsem nezacala pracoval na své sou-
¢asné pozici, neslysela jsem o nikom s HCH ani jsem se o nikoho s touto nemoci ne-
starala. V roce 2018 jsem zacala pracovat v pro rodinu sourozenct s Huntingtonovou
chorobou, Charmian, Roye a Karen. Manzel Charmian dohlizi na jejich péci. Karen
a Roy zili ve svém vlastnim domé spole¢né s pecovateli, ktefi se o né starali 24 hodin
denné. Charmian Zije ve svém vlastnim domé se svym manzelem Chrisem. M¢li jsme
tym 13¢lenného persondlu, ktery se o vSechny staral. V roce 2019 bohuzel zemfela Ka-
ren, coz byla pro nas vSechny obrovska ztrata, protoze jsme, v podstaté, vSichni byli
jako jedna rodina. Pokracovali jsme v péci o Roye a Charmian, dokud Roye v roce
2023 bohuzel také nezemtel. Nyni pomahdme s pé¢i o Charmian jejimu manzelovi.
Péci zajistujeme 12 hodin denné a také ¢tyfi noci v tydnu. Vsichni jsme si nesmirné
blizci a citime, Ze Charm a Chris jsou soucasti nasi rodina. S profesorem Rickardsem se
setkdvame dvakrat ro¢né kvili Charmianiné pravidelné kontrole. Vime, Ze se na ného
kdykoli mtizeme obratit prostfednictvim e-mailu, pomdhd ndm resit aktudlni problémy
a komplikace.

Jak vypada kazdodenni Zivot

Nas den zacind v 9:00, kdyz dorazime do domu. Stravime néjaky ¢as s Chrisem, po-
kud byl na noc sam s Charm, nebo s pecovatelem z no¢ni sluzby, abychom si predali
vSechny potfebné informace. Poskytujeme péci a podporu v kazdém aspektu Charm
Zivota v¢etné myti, krmeni, vychazek nebo i na dovolené. Kazdy den je jiny v zavislosti
na néladé, pocasi nebo dennim programu. Bereme kazdy den tak, jak pfichazi, a nikdy
Charm nenutime, kdyz néco nechce délat — to umi dat jasné najevo... Charm je rada
venku, takZze se vzdy snazime zajistit, aby jeji den byl vzdy zajimavy a rtiznorody. U této
diagndzy nikdy nevite, co vds ¢ekd za rohem. O vikendech v 1ét¢ travime cas spolecné
jako jedna velka rodina. Radi jezdime na dovolenou dvakrat do roka, vidy zajistime,
aby se Charm skvéle bavila. Poskytujeme péci a podporu az do 21:00 nez predame
sluzbu no¢nim pecovatelim. Nékteré dny to miiZe byt velmi naro¢né, protoze Charmi-
anino chovani nebo nalada se mizZe ve vtefiné zménit. Nékteré dny jsou ty nejuzasnéjsi
dny, kdy je $tastnd a milujici, nékteré dny mohou byt opravdu hrozné, kdyz je nastvana
a nadava, a my nevime, co se déje. Tyto dny mohou byt velmi stresujici a testuji nase
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schopnosti profesionalnich pecovatelt. Pfiznavam, Ze jsem obcas byla zcela bezradna,
ale vzdy si uvédomim, ze Charm nemtze ovlivnit to, jak se chovd. Ale dobré dny pre-
konaji vSechny ty $patné.

Nejhorsi je nevédomost problematiky

Myslim, Ze je potfeba mit mnohem vice informaci, nejvhodnéjsi by bylo ziskavat je uz
béhem vzdélavani v oblasti zdravotni a socidlni péce nebo pfi Skoleni personalu v ja-
kémbkoli zdravotnickém zatizeni. Neméla jsem ponéti o HCH nebo o tom, co to péce
o pacienty obnasi. Pfala bych si 1épe rozumét tomu, jak HCH ovliviiuje pacienta a ro-
dinu, protoze pro praci pecovatele je to velice dtilezité. Mtize byt velmi frustrujici, kdyz
pacient nedokaze sdélit své potreby a vy se snazite krok za krokem zjistit, co vlastné
chce nebo jaky je problém.

Prace s rodinou je pro mé pfinosem

Rekla bych, Ze je to velmi obohacujici prace a je to privilegium starat se 0 nékoho s tim-
to onemocnénim. Pecovat o nékoho, jehoz nilada se mize zménit béhem nékolika
sekund, vyzaduje hodné trpélivosti a lasky. Musite to stale zkouset a ulit se, a hlavné si
pamatovat, Ze to neni jejich chyba, protoze zakladni emoce (strach, zloba, radost, las-
ka...) jsou vlastné to jediné, jak se mohou vyjadrovat. Pokud jim ukdzete $tésti a lasku,
oni vam to vrati.

Huntingtonské komunity a organizace velice pomahaji

Nejvétsi prinos téchto komunit a spolkti je moznost sdileni. Casto si ¢tu o zkusenostech
ostatnich pecovatelti (profesionaltl i rodin), protoze je to pro mé inspiraci a také i po-
tvrzenim, ze délam to nejlepsi, co mizu, a ze nejsem jedind, kdo ma obcas problémy.
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PROC MAJI LEKY VYPADKY A CO S TiM DELAT

www.ulekare.cz, Mgr. Mirka Kdolska

Lékarny, a hlavné pacienti se posledni dobou potykaji s vypadkem Iéki. Pro¢ k vypad-
kéim u nékterych léka dochazi a jak si s tim poradit? A kde zjistime, jestli nd$ 1ék ma
problém s dodanim do lékarny?

Nedavny vypadek se tykal naptiklad vitaminovych kapek Vigantol, léku na srdce Di-
goxin ¢i antibiotické masti Framykoin. Problém nastal u nékterych antibiotik, protoze
vyrobce prerusil dodavku penicilinu.

Proé chybi muj lék v Iékarnach?

Duvodit muize byt nékolik. Za nedostatkem casto stoji vysoka poptavka po daném léku,
problém ve vyrobé nebo potize s distribuci. Dal§imi diivody pak mohou byt nizka vyse
stanovené thrady (tedy maximadlni ceny), zanik léku, zména registrace, zpozdéni do-
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davky ¢i marketingové diivody. Nékdy je i problém na strané dodavatele, ktery nezajisti
dostatek u¢inné latky, jinych surovin nebo obalového materialu.

A pro¢ firma neza¢ne jednoduse vyrabét vice kust, kdyz se uz v 1ékarnach vyproda-
ny? Vyroba 1é¢iv je velice komplikovany proces, ktery probiha za dodrzovani pfisnych
bezpec¢nostnich a kvalitativnich podminek. Kdyz se nahle prodava vice 1éku nez obvyk-
le, neni mozné ihned zareagovat, vyrobni proces zastavit a zacit vyrabét 1ék ve vétsim
mnozstvi.

Problém u vypadku antibiotik

Lékari musi misto penicilinu vétsinou predepsat antibiotikum se $ir§im spektrem u¢in-
ki - to ¢lovéku sice jednorazové pomtize, ale do budoucna se tim muize posilit odolnost
bakterii. Hrozi, Ze antibiotika pak nebudou mit takovou uc¢innost.

Jak se reSi vypadek Iéku?

Zaména léku za jiny

Pokud mame 1ék na lékarsky predpis, miize nam lékarnik nabidnout jiny 1ék od jiného
vyrobce, ale se stejnou t¢innou latkou, cestou podani nebo formu léku. Zaménu muize
provést se souhlasem pacienta a v ptipadé, Ze na receptu lékar vyslovné neuvedl ,ne-
zaménovat®

Dovoz ze zahranici

Mizeme pouzit 1é¢ivy ptipravek, ktery neni registrovany v CR, ale ktery miize byt alter-
nativou pro registrovany, aktualné nedostupny lé¢ivy pripravek. Neregistrovany lécivy
ptipravek véak muize pfedepsat pouze lékat.

Alternativa s jinou Géinnou latkou

Variantou je i zaménit Iék za jiny, ktery ma jinou uc¢innou latkou s obdobnymi léceb-
nymi ucinky. Ptipadné se d4 ménit i forma léku, napf. zaména masti za krém. To vSak
miize lékarnik udélat pouze se souhlasem osetfujiciho lékare.

Uginna latka a zamény léka

Ucinnou létkou se rozumi chemicka slou¢enina, kterd je nositelem vlastnich u¢inki
1éku. U¢innd latka vyvolévé néjaky ucinek nebo reakci. Lécivy ptipravek obsahuje kro-
mé této hlavni u¢inné latky i dalsi pomocné latky (rtznd plniva ¢i pojiva), aby byla
zpracovana do formy léku.

Existuje mnoho lé¢ivych pripravkd, které obsahuji stejnou t¢innou latku, ale lisi
se obchodnim ndzvem a vyrobnim firmou. Také nékteré retézcové lékarny maji svou
vlastni znacku 1ékt. Kdyz tedy neni konkrétni 1ék k dispozici, da se zaménit za jiny lék
se stejnou uc¢innou latkou. Nemusime mit Zadné obavy, Ze by byl Iék méné ucinny. Jen
v nékterych pripadech se nehodi léky zaménovat. Nevite, pro¢ vam lékat nebo lékarnik
vymeénil 1ék? Zeptejte se nasich lékatt, odpovi vam obratem.

U kterych lékt neni vhodna zaména:

« antipsychotika, antidepresiva (léky na psychické poruchy),

o 1éky na fedéni krve (warfarin),

o 1éky s obsahem hormont (napt. antikoncepce),
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« antiepileptika (Iéky na 1é¢bu epilepsie),

o antiarytmika (léky na lécbu arytmie).

Jiné léky by mohly mit odlisny t¢inek -
nizéi nebo naopak vyssi ucinek nez ptivodni
1ék. Proto je vhodné o této zaméné se poradit
s oSetfujicim lékarem.

Kde najit informaci o vypadku léka?
Dostupnost daného 1é¢ivého pripravku lze zjis-
tit v databazi Vypadky lékii na strankach SUKL.
cz (web Statniho dstavu pro kontrolu 1é¢iv).
Informace na SUKLu se pravidelné aktualizuji
mimo jiné podle komunikace s dodavateli.
PreruSeni dodavky urcitého léku nékdy
nemusi znamenat, ze léky prestanou byt oka-
mzité nedostupné v lékarnach. Vypadek léku
miuize byt kratkodoby i dlouhodoby. Minister-
stvo zdravotnictvi se SUKL spolupracuje a po-
dle ziskanych dat mtiZe zjistit, jaka rizika hrozi
kvtili nedostatku 1éku na trhu a jak zakrodit.

PRAVIDLO 6P: JAK POMOCI,
KDYZ SE DRUHY HROUTI PRED
OCIMA

www.ulekare.cz, MUDr. Mgr. Lucie Holikova Navratova

Pla¢, 1zi, apatie, destruktivni myslenky. Moz-
na jste si vSimli varovnych signaldi, mozna
vas prekvapilo, Ze se kolega nebo blizka osoba
hrouti pfimo pred o¢ima. Nenechme ho na-
pospas dusevnim problémiim, které mohou
byt stejné destruktivni jako fyzické potize. Par
minutovd pomoc nebo spravny kontakt na
vhodnou krizovou linku dokdze nasmérovat
do lepsich zitku.
Nase pomoc je potieba zejména tehdy, po-
kud se objevuji stavy a signaly spojené s:
o tézkou depresi — problém vstat, apatie,
nechutenstvi, nespavost,
o sebevrazednymi myslenkami - bezvy-
chodna zivotni situace, izolace od okoli,
mluveni o sebevrazdé,
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Publikace Huntingtonova
nemoc a vyziva

Ve spoluprici s odborniky jsme vy-
dali publikaci Huntingtonova nemoc
a vyziva. V publikaci naleznete mnoho
vysvétleni, rad a informaci, jak zvla-
dat komplikace spojené s polykanim,
volbou vhodné stravy a potravin pro
zvlastni lékarské ucely pro zajisténi
dostate¢né vyzivy pacientu s HCH.
Publikace je urcena nejen samotnym
pacientim, ale i rodindm a blizkym
pacienta, pelovatelim, studentim ¢i
odbornikam, kteti se s HCH setkévaji.
Publikaci naleznete na www.huntin-
gon.cz nebo vam ji mtizeme zdarma za-
slat (kontaktujete Martinu Musilovou,
office@huntington.cz).

e
(CESKE REPUBLIKY

Prevence zachraiuje zivoty

V prazské Nemocnici Na Homolce 1éka-
i neddvno predstavili unikdtni piistroj
PET/MR. Jednd se o nejmodernéjsi dia-
gnostickou hybridni metodu kombinu-
jici magnetickou rezonanci s pozitrono-
vou emisni tomografii. P¥istroj maji i ve
fakultnich nemocnicich v Plzni a Brné.
Slouzi mimo jiné k diagnostice nadoro-
vych onemocnéni. Diky nému i dal$im
modernim metoddm, které maji lékari
v Cesku k dispozici, 1ze zdketné nemoci
zachytit i v jejich zacatcich, coz umoznu-
je v¢éasné nasazeni vhodné 1é¢by. mzcr.cz
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Pacienti mohou ovliviiovat
zdravotni systém

Dnes$ni pacienti jiz nejsou pasivni-
mi pfijemci zdravotni péce. Chtéji se
aktivné podilet na utvafeni podoby
&eského zdravotniho systému. V Ces-
ké republice pracuje vic nez sto pa-
cientskych organizaci, od drobnych
dobrovolnickych uskupeni po velké
etablované organizace pusobici i na
mezindrodni urovni. Aby se jejich
roztfi$tény hlas sjednotil, a i ty mensi
ziskaly pristup do nejvyssich pater po-
litiky a managementu zdravotni oblas-
ti, vznikla vloni Narodni asociace paci-
entskych organizaci (NAPO). mzcr.cz
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Rada Narodniho
screeningového centra

Nové resortni Rada Narodniho scree-
ningového centra projednala jednotnou
koncepci programu screeningu kolo-
rektalniho karcinomu, karcinomu prsu
a cervikalniho karcinomu a ¢asného
zachytu karcinomu plic. Rada rovnéz
podpotila pfipravu programu ¢asného
zachytu karcinomu prostaty s moznym
startem jiz od roku 2024. Vyznamnou
prioritou ministerstva je zajisténi do-
stupnosti této péce pro vSechny obcany
CR a plné pokryti nékladd z vefejného

zdravotniho pojisténi. mzcr.cz

o silnou uzkosti - tézko kontrolovatelné
obavy, potize s dychanim, nespavost,

o potizemi se zvladianim kazdodennich
aktivit/tkold - vyhybani se okoli, plac-
tivost, apatie nebo naopak agrese,

o nelogickym chovanim - uzavieni se do
sebe, 121, neobvyklé reakce.

Pravidlo 6P

Pomoc osobam s psychickymi problémy je
vzdy vhodné fesit s odborniky, prfesto je dobré
podat jim pomocnou ruku, podpofit a sprav-
né nasmérovat. A to muze udélat kazdy z nas.
Existuje Sest jednoduchych pravidel, které mo-
hou i zachranit Zivot - Pravidlo 6P.

« Promluv - zjistéte, jak muzete pomoci,
sta¢i jednoducha otazka. ..

« Podepti — odvedte osobu z nebezpec¢né-
ho prostredi, obejméte, zkuste navodit
pocit klidu a bezpeci...

« Pfipominej realitu - feknéte co se stalo,
kde jste, kdo jste, co se bude dit...

o Podpor - snazte se pochopit situaci/stav,
naslouchejte, ocente snahu...

o DPeluj - ptejte se, co potiebuje, davejte
nadéji...

« Predej - neni v nasich sildch zvladnou
vSe, je dilezité poznat okamzik, kdy uz
nase pomoc nestaci, predejte osobu do
péce odbornika...

Kam se obratit
Existuje mnoho bezplatnych telefonickych
linek, které jsou zdarma a funguji neptretrzi-
té. Neni ostuda vyhledat pomoc, kdyZz neni
jind moznost a situace je nebezpe¢na. Nékdy
muze nebezpedi hrozit i vam, jako osobé pe-
Cujici. Nebojte se vyuzit vSech dostupnych
moznosti. Pokud nechte vyuzit telefonicky
kontakt, vétsina linek md i vlastni online for-
my komunikace (chat).

o Linka bezpedi (nonstop linka pro déti

aosoby do 26 let) - 116111
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o Linka prvni psychiatrické pomoci -
116123

o Linka pro rodinu a skolu - 116000

o Pomoc obétem kriminality a domaci-
ho nasili - 116006

PSYCHICKE NEMOCI, KTERE
MOHOU NICIT ZDRAVi | RODINU

www.ulekare.cz, MUDr. Mgr. Lucie Holikova Navratova

Mozna nam na$ blizky ptipadd jiny nez driv,
ale mavneme nad tim rukou: to ma ted jen ta-
kové tézsi obdobi... to urcité nebude nic vaz-
ného... pfece mu nebudu kézat, co méd délat.
Jenze pomoc zvenci je pravé u psychickych
nemoci pomyslnym lanem, které dokdze za-
chranit ¢lovéka nebo celou rodinu.

Psychické nemoci leckdy nemusime po-
znat na prvni pohled. Casto se §i¥{ plizivé, az
mohou vyustit ve fatalni dasledky pro zdravi
¢lovéka i zivot celé rodiny. Tyto nemoci pro-
to rozhodné nenechme bez pov§imnuti a po-
dejme ostatnim pomocnou ruku, nez propuk-
nou naplno.

Demence

Demence je onemocnéni, ktera se projevuje
postupnou ztratou nékterych dusevnich funk-
ci, jako pamét, mysleni, orientace v prostoru
atd. To pritom zptsobuje pokles socidlnich
a emoc¢nich dovednosti, v tézkych pripadech
kon¢i se ztrdtou sobéstacnosti. Podle pficiny
a formy demence miiZe byt postizena kratko-
dobd pameét, re¢, motorika nebo se mohou ob-
jevit zmény osobnosti.

Presné pri¢iny onemocnéni nejsou zcela
zndmé. Vime jen, Ze za demenci stoji pato-
logické zmény v mozku, spojené s poruchou
mozkové funkce.

Lécebny plan sestavuje psychiatr, neurolog
a psychoterapeut. S dovednostmi mtze po-
moci ergoterapeut — bud ambulantni formou,
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Vlada schvalila novelu zakona
o lécivech

Vlada schvilila novelu zédkona o 1é¢i-
vech. Tato novela predstavuje jednu
z nejvétsich reforem lékové legislativy
za poslednich 15 let, vyrazné zvysuje
odolnost ¢eského 1ékového trhu proti
vypadkim a zdsadné posiluje pozici pa-

cientt. mzcr.cz
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Metodicky pokyn pro
poskytovani zdravotni péce
détem

Poskytovani zdravotnich sluzeb miuze
byt pro dité nidro¢nou Zzivotni zkuse-
nosti, jelikoz se podrobuje zdravotnim
vykontm, které nékdy doprovazi strach
nebo bolest. Pokud je v8ak v pfitomnos-
ti rodic¢e, mé to velice pozitivni dopad
nejen na jeho psychiku, ale i psychiku
samotnych rodi¢t. Metodicky pokyn
z dilny Ministerstva zdravotnictvi je
jakousi ,kuchatkou“ pro vSechny po-
skytovatele zdravotnich sluzeb v feseni
pritomnosti zakonnych zastupct a osob
blizkych pti poskytovani zdravotnich

sluzeb u détskych pacientt. mzcr.cz



v pobytovych zafizenich nebo stacionafich. Pé¢i mtize koordinovat prakticky lékar ¢lo-
véka.

Schizofrenie

Schizofrenie je dusevni nemoc, ktera ovliviiuje mysleni, vnimani i prozivani nemocné-
ho a vyrazné zasahuje do jeho Zivota i Zivota jeho blizkych. Mezi typické projevy patii
tézka dezintegrace osobnosti — projevuje se zmatenosti a porusenym kontaktem s rea-
litou. Vyskytuji se bludy, tedy fale$né predstavy, které se nemocnému zdaji byt skute¢né
a pravdivé a nelze mu je vyvratit. Napiiklad citi nadani nadpfirozenymi schopnostmi
nebo maji halucinace (vidi, sly$i nebo citi véci, které jini nevnimaji).

Nemocny muize byt precitlivély viici vnéjsim vlivim (velky hluk, dav lidi apod.). Ne-
moc C¢asto doprovazi potize s koncentraci, tzkosti, ztrata motivace ¢i poklesld nélada.
Chovani i vztahy s blizkymi lidmi se méni.

Aby byla 1é¢ba tispésnd, je nutna spoluprace s psychiatrem a uzivani psychofarmak.
UZite¢na je i dlouhodobd psychoterapie a socioterapie. Terapie mtze probihat v psychi-
atrickych nemocnicich. Pti stabilizaci se fesi v ambulancich, centrech dusevniho zdravi
nebo v domacim prostiedi. Lécba schizofrenie je dlouhodobd, mnohdy celozivotni.

Depresivni porucha
Depresi obecné rozumime stavy, které se projevuji snizenim az vymizenim schopnosti
prozivat potéSeni. Jedna se o zdvaznou, dlouhotrvajici poruchu.

Pti¢inou depresi mohou byt dlouhodobé pretéZovani se, nefeSené problémy ve
vztazich nebo v praci, obtizné vyrovnavani se se ztratou blizkého. Nékteti lidé maji
navic k depresim vrozené dispozice. Pokud se projevi u jednoho z rodict, je velmi
nebezpec¢na pro celou rodinu. Hrozi ztrata zdjmu a zanedbavani péce o sebe, partnera
i deti.

Cim hlubsi deprese je, tim je nemoc zavaznéjsi - s ni i jeji mozné disledky. Mys-
lenky na sebevrazdu je tfeba brat opravdu vazné a neodkladat lé¢bu. Ta je zpocatku
prevazné farmakoterapeuticka, postupné se kombinuje s psychoterapii.

Pokud depresi stfidd manie (tedy nadmira energie), pak jde o dusevni onemocnéni
zvané bipolarni porucha. I ta muze ¢lovéka ¢i rodinu ohrozZovat, napt. zanedbavanim
nebo velkymi finan¢nimi vydaji.

Poruchy osobnosti

Onemocnéni je velmi komplexni — obecné se da fict, Ze porucha negativné ovliviiuje
kazdodenni fungovani, ¢asto ve vztazich s druhymi lidmi. Poruch osobnosti existuje
celd fada, napt. narcistickd, emo¢né nestabilni, antisocialni a jiné. Mnohé z nich se uz
postupné fixuji v détstvi. V 1écbé se kombinuji psychoterapeuticka péce s farmakotera-
pii, uzivanou ¢asto dlouhodobé.

Zavislosti a navykové latky
Zavislost zahrnuje télesné a psychické priznaky, které vznikaji pti opakovaném uzivani

navykovych latek. Patfi mezi né napt. alkohol, nikotin, marihuana, kokain, pervitin ¢i
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sedativni medikace (hypnotika, benzodiazepiny, opiéty aj.). Nemusi se jen jednat o lat-
kové zavislosti - zavisli mizeme byt na praci, internetu, nakupovani.

Mezi varovné priznaky patfi zména chovani, problémy v praci, $kole, ve vztazich,
zména z4jmu, zanedbany vzhled, zdravotni problémy nebo rostouci finan¢ni vydaje.

Riziko zéavislosti a rychlost vzniku zavisi na povaze drogy a na véku - ¢im mladsi
se setkd s navykovou latkou, tim je vétsi pravdépodobnost projeveni zavislosti. Pokud
zavislost vznikne u rodice starajicitho se o nezletilého, predstavuje to velice zavazny
problém pro celou rodinu. Nemoc ptisobi destruktivné jak na partnersky vztah, tak
i na vyvoj ditéte.

Vzidy je nutné vyhledat odbornou pomoc, a to i navzdory tomu, ze nemusi od zacat-
ku na 1é¢bé spolupracovat. Ke spolupraci muize pomoct psychiatr, psycholog, adiktolog
i prakticky lékat. Lé¢ba je naro¢na, dlouhodoba az celozivotni. Mtize probihat ambu-
lantné, v psychiatrickych nemocnicich nebo v terapeutickych komunitéch.

8 TIPU, JAK S| VYLEPSIT NALADU | PSYCHICKOU KONDICI

Ing. Martina Musilova

Rady, jak se citit 1épe, slySime na kazdém rohu a znéji ¢asto az prili§ trividlné. Jenze
ruku na srdce... kolik hodin denné spime? V kolik hodin vypindme poc¢ita¢? Mame Cas
délat véci, co nds bavi? Jak jste na tom s péci o svou dusi?

Jednoduché navyky dokazou zlepsit nasi naladu, psychickou kondici, a dokonce vy-
Fe$it mnohé psychické potize.

Do hajan

Nic nenahradi poctivy dlouhy spanek 7-8 hodin. Préce, telefony i socialni sité zkrat-
ka musi pockat. Ctyfi kavy za den nenahradi regeneraci béhem noci.
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Jsi, co jis
Bageta snézend ve spéchu nepomuze télu ani mysli. Zato poctiva snidané, vyvazeny
obéd a lehka vecete udélaji divy nejen s nasi télesnou véahou.

Zpomal
Jsme zvykli fungovat na maximum, jenze nas kalendar ani organismus neni nafukova-
ci. Vyskrtnéme véci, které bychom méli délat, ale obiraji nas o ¢as a energii.

Radost si zaslouzime

Véci a ¢innosti, které nds tési, nejsou ztrata ¢asu. Objevujme, co nam déla mald poté-
$eni — dobrd kéva, péstovani kvétin, vy$ivani nebo sauna. Relaxace a dechové techniky
jsou opravdu mocné.

Kapka potu denné
Vyplavené endorfiny stoji za lehkou namahu. Pomuze prochazka, jit do schodii misto
jizdy vytahem nebo par temp v bazénu.

Bud’ offline
Byt neustale k dispozici je unavujici! Nechme telefon doma pfi venceni psa, na pro-
chazce nebo na rande. Na dovolené tplné vypnéte pracovni komunikaci.

Pomahej hlavné sobé
Pro ostatni bychom se rozdali? Je v porddku fict NE a pecovat v prvé radé o sebe. Cas
s knihou, na masdzi nebo u seridlu nam davd energii pecovat o druhé.

Zelena viude

Jak ¢asto se dostaneme do prirody a uteCeme z civilizace? Pohyb venku prokazatelné
prospiva fyzické i psychické kondici. Vitamin D ze slunce a ¢isty vzduch je recept na
lepsi naladu.
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LHUTY PRI VYRIZOVANI PRISPEVKU JSOU ALARMUJICI

www.helpnet.cz, srpen 2023

Stav posuzovani invalidity a prodluzovani pracovni neschopnosti na konci dlouhé lé¢-
by je alarmujici. Postup ufadu, a zvlasté posudkové sluzby, je Casto velice zdlouhavy
a nezridka musi Zadatel postupné dokladat dalsi a dal$i potvrzeni ¢i dokumenty. Cely
proces se timto velice prodluZuje a pacienti a jejich rodiny se mohou dostat do velmi
vaznych finan¢nich problémul. Své zkusenosti popisuji socidlni pracovnice ze spolku
Amelia.

Co se déje v oblasti zadosti

»V oblasti problematiky invalidnich dtichodu se pohybuji jiz od roku 2000. Situace kli-
entt, kdy od zaevidovani se k podani Zadosti, do vydani rozhodnuti trva i 7-8 mésict,
zde snad jesté nebyla. Navic trva uz dlouho a vyhled, Ze s nadchazejici zménou legis-
lativy v oblasti pred¢asnych diichodt dojde k pozitivni zméné, je nulovy, fika Sérka
Slavikovd, socialni pracovnice Amelie.

Rada klienti s onkologickym i jinym onemocnénim se ocitd ve vétsi ¢i mensi finané-
ni nouzi nebo minimalné velké nejistoté. Posudkovy systém neni transparentni. Kli-
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Prace na dalku bude
dostupnéjsi

Rodi¢e malych déti snadné-
ji skloubi pracovni a rodinny
zivot. Uprava zékoniku préce
jim uleh¢i ziskani prace na dal-
ku a rovnéz podpofi flexibilni
uvazky. Z lepsich podminek bu-
dou tézit i dals$i znevyhodnéné
skupiny na trhu préce, jako jsou
téhotné zeny ¢i lidé, kteti pecuji
o blizké. Novelu zdkoniku pra-
ce, ktera reaguje na pozadavky
evropskych smérnic, schvalila
Poslaneckd snémovna v pulce
741 helpnet.cz

Ziskat slevu na tarif
nebo internet je
jednodussi
Dvousetkorunovou slevu na
mobilni tarif, internet nebo
bali¢ek sluzeb mohou lidé se
zdravotnim postizenim ¢&i na-
pjatym
uz od zacéatku leto$niho roku.

rozpoctem vyuzivat

Letos se vyrazné zjednodu-
§il proces Zadosti o ptispévek
pravé u lidi s nizkymi pfijmy.
Misto ¢tvrtletniho dokladani
vy$e vydélku nyni sta¢i vyplnit
pti aktivaci sluzby jednoduchy
formulaf a dodat potvrzeni

ent nevi, zda dostane invalidni diichod a jaky stupen
nebo zda mu bude doporuéeno prodlouzeni pracovni
neschopnosti. Velmi ¢asto dostane chybné informace
od praktického lékare nebo od odbornych Iékar.

Situace, které mu to prinese, jsou velmi nepfi-
jemné - nemd na najem, na zakladni potfeby, na
véci spojené s 1é¢enim nebo na doplatek na lazné ¢i
rehabilitaci. Také nema jasnou informaci pro své-
ho zaméstnavatele nebo Utad préce, kam se mnoh-
dy musi evidovat. Reakce afedniki a personalistil ¢i
vedoucich jsou nedavérivé a odmitavé. Na viné neni
pacient, ale systém.

»Stres, zatéz a bezmoc klientd, ktefi nejsou schop-
ni pfi ndro¢né 1é¢bé vyzit s vyplacenou jednou zélo-
hou na dichod, je zejména u nemocnych v tézké 1é¢-
bé nebo v paliativni pé¢i velmi smutna. A ne kazdy
se muze opfit o rodinu a blizké. A bezmoc mnohdy
nemotivuje ani fadu socialnich pracovnikid ziistat
v oboru,“ dopliiuje Slavikova.

Jakeé jsou bariery v oblasti fizeni o invalidni
duchod?
Je jich hned nékolik.

Zadost nelze podat on-line. Zadatel se musi ob-
jednat na sepsani diichodu osobné nebo vyslat osobné
povéfenou osobu. A terminy pro podani nejsou vzdy
volné v fadu tydne ¢i dvou. Nebo se nemocny mtize
obrnit a jit v Gfedni den k pfepazce vycekat na volnou
skulinku. Nejkriti¢téjsi je situace v Praze, a to zejmé-
na kdyz se chysta zména legislativy v oblasti predcas-
nych duchodt ¢i vypocétt dichodu (prosinec 2022
a podzim 2023). On-line formulaf byl v prosinci 2022
MPSYV prisliben, ze snad bude v ¢ervenci 2023, ale do-
dnes neni.

Netransparentnost posuzovani pro nemocného.
Posuzovani, kdy nemocny sam, a dokonce ani odborni
1ékati, nedokdzou odhadnout, jak bude invalidita po-
souzena. Neni zavazna forma vypracovani lékarského
nélezu pro posouzeni u odbornych lékatt. Casto jsou
dodavany nekvalitni zpravy, které jsou jen vyctem
diagndz a terapii, ale nehovori o stavu a schopnostech
pacienta dilezitych pro posuzovani, a to véetné do-
padt onemocnéni ¢i jeho 1é¢by do pracovniho Zivota.
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Také nejsou stanoveny lhiity na vypracovani zprav
u praktickych lékari, kteti je v nékterych pripadech
odkladaji.

90denni lhata na vypocet a vydani rozhodnuti.
Ta ovéem plyne nikoliv od podani Zadosti nebo od
posouzenti, ale az od postoupeni spisu z OSSZ ¢i PSSZ
na CSSZ, coz se nemocny nikde nedozvi. Doba miize
trvat od nékolika dnti az po nékolik tydna.

Problematické je také to, ze na CSSZ neni oddélen
vypocet systému starobnich a invalidnich duchod.
Pfitom urgence vyifeseni pfijmu pfi nemoznosti pra-
covat je u lidi zejména velmi nemocnych, ktefi maji
podstupovat tézkou lé¢bu nebo dokonce umiraji,
velkd. Nyni jsou ¢asto bez jistoty piijmu, zcela zavisli
na svém okoli. Socidlni pracovnici doporucuji poda-
ni Zddosti o invalidni diichod 5 mésict pred koncem
pracovni neschopnosti.

Moznost informovat se o stavu zadosti. Ano, je
mozné zavolat na linku CSSZ ¢i na OSSZ a zeptat se.
Odpovéd je vSak velmi obecna ,véc ma Lékarska po-
sudkové sluzba, piipadné ,véc ma CSSZ*

PROC PRAVIDELNE K LEKARUM,
KVULI PRISPEVKU NA PECI

www.helpnet.cz, Cervenec 2023

Zdravotni stav lidi zavislych na pé¢i se pravidelné
prehodnocuje. Aby neptisli o prispévek na péci, musi
sviij zdravotni stav dolozit lékatrskymi zpravami. Cas-
to to nevédi a spoléhaji se jen na vlastni tvrzeni a po-
pis rozsahu zavislosti. Svéd¢i o tom i pripad, kterym
se ombudsman v nedavné dob¢ zabyval.

Na ombudsmana se obrétila péstounka dvanac-
tileté divky se sluchovym postizenim a poruchou
ADHD. Nesouhlasila, ze posudkovi lékati ptrehod-
notili zdravotni stav svéfenkyné, a ptiznali ji namis-
to dosavadniho IL. stupné ptispévku na pééi pouze 1.
stupen. To vedlo ke zna¢nému snizeni pfispévku na
péci. Péstounka namitala, Ze se zdravotni stav dévcete
nezménil a ze bez nalezitého prispévku nemutize divce
zajistit potfebnou péci.
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o ¢erpani prispévku na Zivoby-
ti. Néktet{ operatori dokonce
nabizeji i specidlni tarify napt.

pro seniory. helpnet.cz

Viada schvalila Akcni
plan k pifechodu
socialnich sluzeb

na komunitni péci
Vlada schvalila
k prechodu socidlnich sluzeb

Akéni  plan

k pé¢i poskytované na komunit-
ni bazi a k vétsi individualizaci
péce a k podpote deinstitucio-
nalizace socidlnich sluzeb pro
obdobi 2023-2025. Jednim z cila
planu je zlepsit pééi klientt soci-
alnich sluzeb tak, aby jim napfi-
klad bylo prioritné umoznéno
zit v jejich domacim prostredi
nebo v zafizenich s komunitnim
charakterem. mpsv.cz
Vyléceni onkologicti
pacienti budou

mit rovny pristup

k finanénim sluzbam
Pojistovny dostali doporuceni,
jak postupovat pfi posuzova-
ni zidosti o pojisténi ¢i jinou
finan¢ni sluzbu Zadateld, kteri
prodélali onkologickou lé¢bu.
Konkrétné by neméli neptihli-
Zet na predchozi onemocnéni
po sedmi letech od uspésného
dokonceni lé¢by. Vyplyva to
z principu ,,prava byt zapome-
nut® mpsv.cz



Valorizace a navyseni
duchodui

Od zaditku pristiho roku se
opét zvysi vsechny duchody.
Podle odhadu na zékladé aktu-
aln{ inflace a riistu mezd pujde
priblizné o 360 korun. Jedna se
o fadnou valorizaci. Pramérny
starobni diichod by mél v lednu
presahnout 20 600 korun. Zaro-
ven probihd ptiprava a schvalo-
vani dulezitych opatfeni, kterd
jsou soucasti diichodové refor-
my. Penze budou pravidelné na-

vySovany i nadale. mpsv.cz

Zvyseni rodicovského
prispévku

Vlada schvalila zvyseni rodicov-
ského prispévku o 50 tisic korun
a zkréceni jeho Cerpani na tfi
roky. Podminkou je narozeni di-
téte nejdrive 1. 1. 2024. Dobrou
zprdvou zejména pro samozi-
vitelky v situacich, kdy se dlou-
hodobé nedati vyméhat soudem
stanovené vyzivné, je pak pro-
dlouzeni nédhradniho vyzivného
o dva roky. Vldda dnes schvélila
také upravu, kterd umozni dalsi
digitalizaci a zjednodu$ovani
administrativy v ramci agendy
statni socialni podpory. mpsv.cz

Ombudsman odhalil pfi¢inu snizeni prispévku.
Divka posledni roky nechodila k psychologovi ¢i psy-
chiatrovi, nebot i diky domacimu vzdélavani dobre
prospivé a je méné vystavena stresu. Aktualni zavaz-
nost poruchy ADHD tak nema zdokumentovanou.

Ombudsman péstounce poradil, aby do pristi za-
dosti o zvySeni prispévku na pééi zajistila 1ékarské
zpravy, ve kterych psycholog ¢i psychiatr dasledné
popise divcin zdravotni stav, projevy ADHD i stupen
z&vaznosti onemocnéni.

Priznanim I stupné zavislosti na péci stézovatelka
pfisla i o podstatnou ¢ast davek. Za péci o dité v L.
stupni zavislosti péstoun dostane jen o malo vic nez
za pé¢i o zdravé dité. Pfitom péce o dité s postizenim
je mnohem ndaro¢néjsi. Rozdil mezi I. a II. stupném je
ale obrovsky — témér 14 000 K¢.

,Obévam se, ze prestoze domdci vzdélavani ditéti
vyhovuje, nebude pro péstounku jiz finan¢né udrzi-
telné,” uvedl ombudsman Stanislav Ktecek. ,,Z obec-
ného hlediska pak upozornuji, ze nizkd odména
ti mize byt prekazkou prfi umistovani téchto déti do
péstounské péce,“ doplnil.

Ombudsman dlouhodobé upozornuje ministra
prace a socialnich véci i vladu na pottebu zvyseni pri-
spévku na péci, a to ve véech stupnich.
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PRO LIDI S POSTIZENIM JE ZVYSENI
PRISPEVKU NA PECI NEZBYTNOU
PODMINKOU

www.helpnet.cz, Cerven 2023

Vit Alexander Schorm oslovil premiéra Petra Fialu
kvtli planované tpravé prispévku na péci. Minister-
stvo financi se totiz i pres varovani odbornik posta-
vilo proti pravidelné valorizaci prispévku, se kterou
pocital aktudlni navrh novely zakona o socidlnich
sluzbach. Zastupce ombudsmana pozadal premiéra,
aby toto téma zaradil na program ¢ervnového zaseda-
ni Vladniho vyboru pro osoby se zdravotnim postize-
nim. Pravé Petr Fiala tomuto vyboru predseda.

Z ptispévku na pédi si lidé plati nezbytnou podpo-
ru a pomoc s béznymi zdkladnimi ¢innostmi, jako je
hygiena a vykon fyziologickych potieb, oblékani nebo
stravovani. Tu jim poskytuji socidlni sluzby nebo ne-
formalni pecujici.

Vyse prispévku pritom dlouhodobé neodpovida
potfebam prijemct ani cendm sluzeb. Redlna hod-
nota prispévku se kvtili inflaci vytrvale snizuje. Podle
analyzy think tanku IDEA ptispévek na péci ve stupni
zéavislosti III od roku 2012 poklesl na 73 % své hod-
noty. To ma pak zdsadni dopady na kvalitu zZivota lidi
s postizenim. Podle zastupce ombudsmana je zvyseni
prispévku a pravidelna valorizace jedinym moznym
reSenim.

»Soucasna situace bohuzel vede k tomu, Ze lidé
s postizenim necerpaji péci a podporu v takovém
rozsahu, ve kterém ji potfebuji. Jsou vystavovani ne-
distojnym situacim a v nékterych pripadech muze
dochazet k ohroZent jejich Zivota, pripadné odchazeji
z domdciho prostfedi do pobytovych socidlnich slu-
zeb, ale ne zcela ze svobodné vile,“ upozornil zastup-
ce ombudsmana v dopise Petru Fialovi a pfipomnél,
ze zvyseni prispévku na péc¢i navrhoval ombudsman
v jednom z aktudlnich legislativnich doporuceni (str.
10) i v pfipominkach k novele zdkona o socidlnich
sluzbach.

»Pokud chci zit plnohodnotny a naplnény Zivot,
musim si hledat asistenty sama, platit je z jinych zdro-
j& nebo spoléhat na jejich dobrou vili. Takze v mém
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Online zadost

o rodicovsky prispévek
Od srpna je mozné vyuzit di-
gitdlni Zddost o rodicovsky
prispévek prostiednictvim Kli-
entské zény JENDA. Zadost je
tak nové plné v on-line podo-
bé nejen pro klienta, ale i pro
urad. Podat ji mazou vsichni
rodice, at uz jsou zaméstnanci
nebo OSVC. Do budoucna je
cilem MPSV zdigitalizovat ce-
lou agendu statni socidlni pod-

pory. mpsv.cz

Financni pomoc rodinam
s détmi
Skolni

a dalsi vydaje mohou byt zna¢-

pomucky, krouzky
nym zasahem do rozpoctu ro-
din. S naklady souvisejicimi se
vzdélanim a zdjmovou ¢innosti
déti, a to od zékladni po vyso-
kou $kolu, mize stit pomoci
predevéim  prostfednictvim
jednorazové davky pomoci
v hmotné nouzi. Tou je mimo-
fadnd okamzitd pomoc. MPSV
zarovenn pokracuje v podpore
projektu Obédy do skol, diky
kterému mohou zdarma obéd-
vat déti, jejichz rodice si ne-



mohou dovolit hradit stravné
z vlastnich zdroji.

U

Ufad prace CR

mpsv.cz

Potvrzeni o piijmu
muze Utad prace zadat
u zaméstnavatele
Klienti Ufadu prace CR nové
nebudou muset u zddosti o dav-
ky povinné dokladat své ptijmy.
Staci, aby ufadu dali souhlas
a ten si jejich ptijmy opatfi sam
tim, Ze k jejich doloZeni vyzve
zaméstnavatele. Cilem je zjed-
nodusit pristup k ddvkdm nebo
prispévkam  klientam, ktefi
se ocitli v tézké Zivotni situaci
a potfebuji pomoc.
uradprace.cz

ptipadé rozhodné nejde ze strany statu o podporu pro
Zivot v celém spektru. Jedna se pouze o podporu pre-
Ziti,“ popsala pred ¢asem ¢lenka poradniho organu
ombudsmana pro oblast prav lidi s postizenim prav-
nicka Ivana MareSova. Podobna svédectvi zaznéla na
konci kvétna i v Poslanecké snémovné na konferenci
»Jak umoznit lidem s postizenim svobodné Zit"

»Kdyz naslouchame lidem s postizenim, je jasné,
ze ptispévek na péci je pro né nutnost, a nikoli luxus.
Vniméam jako vice nez nestastné, kdyz z oficidlnich
mist, jako je Ministerstvo financi, zaznivaji mezi ar-
gumenty proti valorizaci ptispévku slova o jeho moz-
ném zneuzivani. Lidé s postizenim maji pravo zit
samostatny a nezavisly zivot a také rozhodnout, jak
prispévek vyuziji, naptiklad, jestli z néj zaplati socidl-
ni sluzby nebo jim podpoti pé¢i svych neformdlnich
pecujicich, shrnul zastupce ombudsmana a zopako-
val, ze podle legislativniho doporuceni ombudsma-
na je v prvni fadé nutné prispévek na péci navysit na
uroven, kterd by odpovidala alespon roku 2007, a za-
roven je potfeba zavést jeho pravidelnou valorizaci.

Ani ptipadné zvys$eni ptispévku ovSem nepomiize
lidem s nejvyssi potfebou podpory. Cely systém pod-
pory pro lidi s postizenim by se proto mél podle om-
budsmana zdsadné zménit.

NE ZA ZDi NEMOCNICE, ALE DOMA

www.helpnet.cz, Cerven 2023

Organizace Péce o dusevni zdravi otevrela v Nachod¢
centrum dusevntho zdravi a vyrazné tak méni pod-
poru osob s dusevnim onemocnénim v celém okrese
Nachod. Diky centru se snizuje ¢ekaci doba na setka-
ni s psychiatrem, za klienty domt jezdi i zdravotni se-
stry nebo psycholozka. A jedna se o vyjimecny pocin,
centrum vzniklo v dobé, kdy ministerstvo zdravot-
nictvi nekond. Pomohl Kralovéhradecky kraj i okolni
mésta.

»Véfim, Zze nové centrum zlepsi kvalitu podpory
osob s dusevnim onemocnénim v celém okrese. Jsem
velmi rad, ze jsme mohli jeho vznik finan¢né podpo-
fit, protoZe se jedna o vyznamny krok i v celorepub-
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likovém kontextu. Doufam, Ze to muze byt inspiraci i pro ostatni kraje,“ uvedl Martin
Cervicek, hejtman Kralovéhradeckého kraje.

Podpora, ktera dosud chybéla

Az doposud byla podpora pro osoby s dusevnim onemocnénim v okrese Nachod velmi
tézko dostupna. Aby se setkaly s psychiatrem nebo psychologem, musely ¢asto preko-
navat dlouhé vzdalenosti a na schiizku cekaly i nékolik mésici.

»1 kviili absenci pottebné péce dochazelo ke zhorsovani jejich zdravotniho stavu
a Casto k nasledné hospitalizaci i v fadu mésict az let. Na dlouhou dobu tak byly vytr-
zeny z komunity a ztratily Sanci na Zivot v misté, kde chtéji. Pravé centrum dusevniho
zdravi tuto situaci fe$i a méni k lep§imu. Jedna se o specifickou sluzbu, ktera kombinuje
zdravotni a socidlni podporu,” vyjadril se Petr Pavlicek, feditel Péce o dusevni zdravi.
Multi tym rychle reaguje a pfedchazi potizim
V centru pusobi multidisciplindrni tym, ve kterém spolupracuje psychiatricka, psy-
cholozka, zdravotni sestry, socialni pracovnici a peer konzultantka. Spole¢nym usilim
tymu a klientt je, aby klienti mohl Zit doma, nikoliv za zdi nemocnice. Tym je podpo-
ruje, aby méli spokojeny Zivot i pfes omezeni, které zptisobuje vazné dusevni onemoc-
néni. Pomaha jim pochopit projevy nemoci, pracovat s nimi a podporuje také blizké
okoli klienttL.

»Vsichni ¢lenové tymu jezdi za klientem domt ¢i na jiné misto. Klient tak nemusi
meésice Cekat na setkani s psychiatrem, sestra naptiklad pomuze s medikaci, socialni
pracovnik s vyfizenim ufednich véci a podobné. Frekvence schiizek je prizpisobena
potfebam klienta, takZe je mozné rychle reagovat na jeho potieby, pfipadné rychle resit
zhor$eni zdravotniho stavu a predchazet tak nékdy zbyte¢nym hospitalizacim, uvedla
Lucie Kudrnacovd, vedouci Stiediska Péée o dusevni zdravi Nachod, které sluzbu nové
poskytuje.

Az 120 klientu a jejich rodin

Sluzby centra jsou urceny pro vSechny osoby starsi 18 let z okresu Nachod, kterym
do zivota vstoupilo vdzné dusevni onemocnéni, jako je schizofrenie, afektivni poruchy
a dalsi. VSechny poskytované sluzby jsou bezplatné.

»Predpokladame, Ze sluzby ro¢né vyuzije 120 klientl a jejich rodin, coz rozhodné
neni malé ¢islo. Checeme sluzbu nabidnout vsem, kdo pottebuji podpotit v jejich Zivoté
s dusevnim onemocnénim. I proto v tymu puisobi koordinator vstupu do sluzeb, ktery
miuize potencionalni klienty asertivné kontaktovat a nabidnout podporu, doplnila ve-
douci Kudrnacova.

Odvazny krok: 1,7 milionu z kraje

»Jsme presvéddéeni, ze soucasny systém péce dostate¢né neumoznuje lidem s dusevnim
onemocnénim byt ptijimanou soucasti komunity a dostavat multidisciplinarni podpo-
ru tam, kde ji potfebuji. Pravé to bylo nasi hlavni motivaci k zaloZeni centra v Nacho-
dé,“ popsal soucasnou situaci feditel Pavlicek.
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Centrum dusevniho zdravi v Nachodé vzniklo v dobé, kdy je reforma psychiatrické
péle — zejména ze strany Ministerstva zdravotnictvi Ceské republiky - v atlumu, proto-
Ze ministerstvo neposkytuje projektovou podporu, ktera prinasela finance pro otevieni
center.

»Je potieba si uvédomit i to, Ze stat se v Narodnim akénim planu pro dusevni zdravi
zavazal k podpore vzniku 100 center dusevniho zdravi do roku 2030, ale nekond. Ne-
chtéli jsme se vzdat, chceme naplnovat poslani reformy, a proto jsme o finan¢ni pod-
poru pozadali Krdlovéhradecky kraj i mésta z okresu Nachod,“ vysvétlil Petr Pavlicek,
feditel Péce o dusevni zdravi.

Tento odvazny krok vysel. Kraj podporil vznik centra ¢astkou 1,7 miliond korun.
Finanéni dar poskytla také mésta: Nachod, Nové Mésto nad Metuji, Jaromét, Cerveny
Kostelec, Hronov, Ceska Skalice, Police nad Metuji, Broumov a Teplice nad Metuji.

Jiz 4. v potadi

Jedna se o v poradi jiz ¢tvrté centrum této neziskové organizace. Pé¢e o dusevni
zdravi provozuje 3 centra, a to v Hradci Kralové, Pardubicich a Chrudimi. V roce 2024
planuje otevtit centrum v Usti nad Orlici, v roce 2025 v Ji¢iné a v roce 2026 v Rychnové
nad Knéznou.
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Vzpominka na Rekondi¢né-edukacni
vikendovy pobyt na jaie 2023

REKONDICNE-EDUKACNI VIKENDOVY POBYT, JARO 2023



TERAPEUTICKY POBYT 2023

Vzpominka na Terapeuticky pobyt
v lété 2023
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CENTRUM EXTRAPYRAMIDOVYCH ONEMOCNENI
NEUROLOGICKE KLINIKY 1. LF UK A VFN V PRAZE

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

Moravy. Cinnost Centra je multidisciplindrni, zahrnuje jak klinické

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

Centrum se zabyva problematikou extrapyramidovych poruch v celé jeji $iti véetné
vysoce specializovanych diagnostickych a lé¢ebnych postupt, jez jsou zde soustredé-
ny s ohledem na odbornost a tcelné vyuziti prostfedki (1é¢ba fokdlnich a segmento-
vych dystonii botulotoxinem, funk¢ni neurochirurgie véetné implantace stimultord,
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 pusobi na lékate v oblasti
své plsobnosti, spolupracuje pri zakladani celostatnich registri nemocnych a umoz-
nuje provadét dalsi prace celospolec¢enského dosahu, zejména neuroepidemiologické
studie. Centrum je metodickou zakladnou pro svépomocné organizace nemocnych
a socialni sluzby. V evidenci Centra je cca 4900 nemocnych.

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

Centrum poskytuje zdkladni 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 zaklad-
ni a regionalni péce nebo na nespecializovanych klinickych pracovistich. Centrum dale
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provadi diagnostiku syndromologickou, topickou a etiologickou s vyuzitim klinické
zku$enosti centra a komplexniho diagnostického vybaveni (kompletni laboratot kli-
nické neurofyziologie, CT, NMR a dal$i metody), vede medikamentosni 1é¢bu véetné
specialnich postupt (napt. kontinualni infuze apomorfinu, lokdlni podévani botuloto-
xinu véetné aplikace pod kontrolou EMG, hodnoceni t¢inku novych farmak), indikuje
funkéni neurochirurgické vykony (termoléze, léze gama-nozem, implantace mozko-
vych stimuldtorti) 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.If1.cuni.cz

PRACOVISTE FN U SV. ANNY A FN LF MU BRNO

Centrum pro kognitivni poruchy FN u sv. Anny Brno

Centrum je jednou z ambulanci na 1. neurologické klinice Fakultni nemocnice u sv.
Anny v Brné a zajistuje superkonsiliarni vySetfeni, péci a konzultace pro pacienty pri-
marné s podezfenim na neurodegenerativni onemocnéni mozku, jejichz hlavnim ¢i
doprovodnim priznakem je kognitivni deficit a progredujici demence.

Centrum m4d k dispozici kompletni diagnostické zazemi kliniky a také ma zave-
denou specializovanou spolupraci s dal$imi pracovisti v oboru psychiatrie, neuro-
radiologie, nuklearni mediciny, specidlnich laboratornich a genetickych vysetfeni
a dal$ich. V pripadé nutnosti akutniho dogetfeni a lécby centrum disponuje lazky
v ramci kliniky. Vyhodou centra je moZznost provedeni specidlnich ¢i genetickych
vysetfeni.

Centrum z kapacitnich diivodt neposkytuje primarné skriningova vysetteni na pti-
tomnost pripadného neurodegenerativniho onemocnéni, pokud k tomuto neexistuje
relevantni podezieni.

Kontakt:

Centrum pro kognitivni poruchy, 1. neurologicka klinika FN u sv. Anny v Brné
Pekafska 664/53, 602 00 Brno

Telefon: 604 165 159 (po-st, 8:00-11:00)

www.fnusa.cz

Ustav lékaiské genetiky a genomiky FN LF MU Brno

Genetickd konzultace je vidy pohovorem s pacienty ¢i jeho rodinou, ktera vede k na-
vrhu moznych vySetfeni s cilem objasnit pfi¢inu zdravotnich potizi nebo vyloucit ¢i
upresnit urcitd rizika vyplyvajici z vyskytu nemoci v rodiné. Veskeré genetické vysette-
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ni se fidi danym protokolem pro geneticky test na HCH a pracovisté izce spolupracuje
s dal$imi odborniky na tuto diagnézu - neurolog, psychiatr, psycholog. ..

Kontakt:

Ustav Iékafské genetiky a genomiky, LF MU a FN Brno, Détska nemocnice
Cernopolni 9, 613 00 Brno

Telefon: 532234298

www.fnbrno.cz

PORADNA PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENI
V PARDUBICICH

MUDr. Véclav Dostal

Poradna pro extrapyramidovd onemocnéni a kognitivni deficit neu-

rologické kliniky Pardubické nemocnice byla oteviena v roce 2000

jako pracovisté, které se bude primdrné starat o pacienty s Parkin-

sonovou chorobou a Alzheimerovou demenci. Ti jsou také nejvi-

ce zastoupeni mezi pacienty, které v poradné sledujeme a 1é¢ime.

Ovsem postupem casu, tak jak se poradna rozriistala a rozsifovala

pole piisobnosti, jsme prevzali do péce 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 vysetre-
ni k ur¢eni poruch paméti, samoziejmé neurologické vysetteni a dalsi potfebna konzi-
lidrni vySetfeni. V dal$im priibéhu se snazime 1é¢it pacienty a zmirnovat jejich prizna-
ky preparaty v souladu s poslednimi poznatky lékarské védy. V akutnich pripadech je
mozna kratkodoba hospitalizace na naSem oddéleni, popt. domlouvame hospitalizaci
na zdej$im psychiatrickém oddéleni ¢i v 1é¢ebné v Havlickové Brodé. U pacienti v po-
kro¢ilych stadiich nemoci se snazime v souc¢innosti se socidlnimi sestrami nemocnice
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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 (napf.
Huntingtonovy choroby), dystonie, riiznych dyskinetickych poruch
(tiky, myoklony, hemibalismy), esencidlni a dalsi druhy tfesu. Ambu-
lantni 1é¢ba zahrnuje provedeni klinického vysetfeni a diagnostickych testd (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 1é¢ba. Pri
diagnostice a 1é¢bé spolupracujeme i s jinymi obory — psychologicka a psychiatricka
ambulance, geneticka ambulance, interni a urologicka ambulance.
Pacient musi mit doporuceni svého oSetfujiciho lékare a mél by s sebou prinést do-
stupnou zdravotni dokumentaci.

Centrum pro kognitivni poruchy

Diagnostika typu a tiZe kognitivnich poruch s naslednou rehabilitaci, ktera je provadé-
na individualné a ve skupinach. K tomu je vyuzivana pocitacova ucebna s desiti poci-
taci s programem NEUROP 3 a ptistroj pro repetitivni magnetickou stimulaci a kogni-
tivni evokované potencialy. Kognitivni rehabilitace je uréena pacientiim s kognitivnim
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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
pacienttl by mély v kognitivni rehabilitaci pokracovat i po propusténi do domdci péce.

Kontakt:

Fakultni nemocnice Ostrava

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

FAKULTNIi NEMOCNICE OLOMOUC

Neurodegenerativni onemocnéni patii mezi zdravotné a socidlné-

-ekonomicky nejzavaznéjsi. Zahrnuji Parkinsonovu nemoc a jiné

parkinsonské syndromy, Alzheimerovu nemoc a dalsi non-alzhei-

merské demence, Friedreichovu nemoc a jiné spinoceberelldrni

atrofie, amyotrofickou lateralni sklerdzu a dal$i onemocnéni pro-

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

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

kognitivnimi poruchami. Tato onemocnéni maji vesmés vysokou prevalenci — napft.
Parkinsonova nemoc nejméné 1/1000 obyvatel, Alzheimerova nemoc stejné tak. Neu-
rodegenerativni onemocnéni se pfitom neomezuji na vyssi vékové skupiny — napt. dys-
tonické syndromy postihuji nejc¢astéji dospélé osoby v produktivnim véku, Tourettetiv
syndrom md maximum vyskytu v détstvi a dospivani, Alzheimerova nemoc zadina
mnohdy pred padesatym rokem véku, podobné tak i Parkinsonova nemoc a dalsi neu-
rodegenerativni parkinsonské syndromy. Progndéza neurodegenerativnich onemoc-
néni se zdsadné zménila v poslednich letech s moznostmi moderni farmakoterapie,
chirurgické 1é¢by a dalsich postupt. Zatimco zakladni péce muize byt provadéna v te-
rénu, komplikované stavy a vzacnéjsi poruchy predpokladaji presnou diagnostiku za-
lozenou predev$im na klinické zkuSenosti s velkymi soubory nemocnych. Proto v radé
vyspélych zemi vznikla podobna centra pro diagnostiku a lé¢bu neurodegenerativnich
onemocnéni (Neurodegenerative Diseases Center), ktera zajistuji vysoce specializova-
nou (pfevazné ambulantni) péci o tyto nemocné a jsou zaroven Skolicimi stfedisky
a vyzkumnymi zakladnami. Prace téchto Center je multidisciplinarni, zahrnuje jak kli-
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nické obory (neurologie, neurofyziologie, neurochirurgie, neuropsychologie, psychi-
atrie), tak metody morfologické (neuropatologie) a funké¢ni diagnostiky (zobrazovaci
metody). V CR je zakladem ambulantni pée o nemocné s neurodegenerativnimi one-
mocnénimi sit terénnich neurologi. Neurologicka pracovisté na regionalni urovni po-
skytuji zakladni lazkovou péci o nemocné. Nadregionalni superkonsilidrni pracovisté
zajistuji zakladni, ale predevsim vrcholnou diagnosticko-terapeutickou péci o nemoc-
né s neurodegenerativnimi onemocnénimi, provadéji specializovana Skoleni v dané
problematice a vénuji se védecko-vyzkumné ¢innosti.

Centrum poskytuje veskeré diagnostické a terapeutické sluzby pro pacienty trpici
degenerativnimi onemocnénimi CNS. Centrum ma podle svého statutu nadregionalni
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 ¢eskych.

Kontakt:

Fakultni nemocnice Olomouc — Centrum pro diagnostiku a I1éCbu
neurodegenerativnich onemocnéni

|. P. Pavlova 6, 779 00 Olomouc

www.fnol.cz
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PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH

Preimplanta¢ni geneticka diagnostika (PGD) je metoda, kterd umoziuje 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 prenatalni diagnostiky a nésledného ukonceni téhotenstvi.

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

PGD musi byt vzdy 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 bunky je pak provedena vlastni analyza. 4.-5. den je do délohy zavedeno embryo,
které nenese dispozici k dané chorobé. Vysetteni je mozno provést téz z nékolika bunék tzv.
trofoectodermu (¢ast embrya, ze kterého se pozdéji vytvari placenta a plodové obaly) ode-
branych 5. den. V tomto pripadé je embryo vitrifikovdno (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 part se zatizenim HCH. Uspé$nost IVF a PGD PCR cykld v Sanatoriu Helios Brno,
je vice nez 50%. Zadatelé o PGD PCR z rodin se zatizenim HCH, af uz nositelé mutace
¢i osoby v riziku, zde tvori nejpocéetnéjsi skupinu ze vSech vysetfovanych osob s mono-
gennim zatizenim v rodiné.

V pfipadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:
MUDr. Véra Hofinova, klinicky genetik, mobil: 604 415649
Mgr. Dusana Vranova, IVF koordinatorka, mobil: 731416420
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 kvalifikovana PGD
u part se zatizenim HCH. Specifikem této choroby jsou osoby v riziku onemoc-
néni HCH, které mohou podstoupit IVF s PGD bez zjistovani vlastni genetické
predispozice. Laboratof je akreditovana dle mezinarodni zdravotnické normy CSN
EN ISO 15189, ¢imz naplnuje pozadavky vysokého standardu kladené na zdravot-
nickou laboratot provadéjici PGD. Podminkou akreditace je také pravidelna ucast
v mezinarodné organizovanych a nezavislych kontrolach kvality (UK NEQAS), kte-
rych se laboratof ucastni.

V piipadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr. Katefina Veseld, 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.o0., Studentska 812/6, 625 00 Brno
www.repromeda.cz

Gennet v Praze

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

V piipadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

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

DALSi MOZNOSTI GENETICKEHO TESTOVANI

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

Prenatalni testovani se provadi u plodu odbérem choriovych klka a vysledek je
znam do 2-3 dni. Testovani se provadi pouze v pripadé, ze jeden z rodi¢t je nemocny
nebo pozitivné testovany.
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Presymptomatické (prediktivni) testovani podstupuji hlavné plnoleté osoby v ri-
ziku a zjiStuje se, zda zdédili/nezdédili mutovany gen HCH. Pro toto testovani jsou
nastavena pravidla - guidelines - ktera by méla byt vzdy dodrzovana.

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

Kontakty na jednotliva odborna genetickd pracovisté naleznete na internetovych
strankach www.huntington.cz v odkazu Kontakty/Multidisciplindrni tym nebo v Kon-
taktech na konci Zpravodaje Archa.
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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.: 545230178, 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
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LIBERECKY KRAJ

Ostara p.o. Cvikov
V domové pro osoby zdravotné postizené je poskytovana sluzba s 24 hodinovou pod-
porou. Sluzba je zamérena na podporu samostatnéjsiho 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.: 377830611, 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.: 327533 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, napt. rozhodovani pri genetickém testovani
PhDr. Mgr. Olga Klempifova, Ph.D., Neurologickd klinika a Centrum klinickych
neurovéd UK, e-mail: olga.klempirova@vin.cz

Konzultace z logopedie

Mgr. Eva Baborova, tel.: 224 965 020

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

Fakultni nemocnice a Univerzita Palackého Olomouc
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.: 588443 858, 588444477, 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 ONEMOCNENI
MUDr. Petra Bartova, Ph.D., tel.: 597373110, e-mail: petra.bartova@fno.cz
PhDr. Vladéna Jaremova (psycholog), tel.: 957 373 084

ODDELENI LEKARSKE GENETIKY
MUDr. Dagmar Gre¢malova, tel.: 597 372 212

ODDELENI PSYCHIATRICKE
MUDr. Petr Silhan, Ph.D., tel.: 597 373 840, e-mail: petr.silhan@fno.cz

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

NEUROLOGICKA KLINIKA

Pekarskd 53, 656 91 Brno

doc. MUDr. Marek Balaz, Ph.D., tel.: 543 182 637, e-mail: marek.balaz@fnusa.cz
MUDr. Pavel Ressner, Ph.D., tel.: 543 182 617, e-mail: pavel.ressner@seznam.cz,
pavel.ressner@fnusa.cz

USTAV LEKARSKE GENETIKY A GENOMIKY
Cernopolni 9, 613 00 Brno
MUDr. Renata Gaillyova, Ph.D., tel.: 532 234 719, e-mail: gaillyova.renata@fnbrno.cz

Ostatni pracovisté

PARDUBICKA KRAJSKA NEMOCNICE
Kyjevska 44, 53203 Pardubice 3

Dotazy na vyziva
MUDr. Zuzana Kala Grofova, Nutri¢ni a dietologické oddéleni, e-mail: zuzana.
grofova@nempk.cz

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficity
MUDr. Ales Kopal, tel.: 466014702, e-mail: ales.kopal@seznam.cz
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PGD kliniky

SANATORIUM HELIOS spol. s.r.0., Stefinikova 12, 602 00 Brno, www.sanatoriumhelios.cz
MUDr. Véra Hofinova, klinicky genetik, mobil: 604415 649

Mgr. Dusana Vranova, IVF koordinatorka, mobil: 731416420

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 nam. 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 ONEMOCNENI

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

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

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI CR

Palackého ndm. 4, 128 01 Praha 2, tel.: 224971111, www.mzcr.cz
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MINISTERSTVO PRACE A SOCIALNICH VECI

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

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

Mezinarodni organizace

European Huntington association (EHA)

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

European Huntington’s Diesease Network (EuroHD-net, EHDN)
Oberer Elsesberg 45/1, 89081 ULM, Germany;, tel.: (+49) 73150063101,
fax: (+49) 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

Uméni doprovazet

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

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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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



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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Podporte nas pfri svych nakupech

PRIDEJTE S| POMOCNIKA
DO PROHLIZECE

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

Pomocnik hlida e-shopy, které spolupracuji
s GIVT.cz a na moZnost podpory vas vZdy
sam upozorni.

CAST VASI UTRATY
PUJDE NA DOBROU VEC




