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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

,Neni¢me dobré dny starostmi
o ty Spatné, a nedovolme HCH,
aby zatemnila nase Zivoty...“

Cara-Leigh, pacientka

»Je zhola zbytecné se ptat, ma-
li Zivot smysl Ci ne. Ma takovy
smysl, jaky mu dame.”

Seneca

MYSLEME NA TO, CO SE NAM POVEDLO

Ing. Martina Musilova

Nasi mily ¢tendti,
pfinasime Vam leto$ni druhé vyda-
ni Zpravodaje Archa a doufdme, Ze
Vam prinese nejen mnoho novych
informaci z vyzkumu, zdravotni
nebo socidlni oblasti, ale i inspiraci,
jak zvladat zivot s HCH.

Konec roku je spjat hlavné s bilancovanim a hod-
nocenim toho, co jsme zvladli - nezvladli, co se ndm
povedlo nebo nepovedlo a co jsme dokazali. Uvédo-
mila jsem si, Ze velmi mnoho z na§ ¢asto zapomina
na uspéchy nasich zivott a vidi jen to ¢erné, jen to, co
jsme nezvladli, co se nepovedlo. Vzhledem k tomu, jak
je zivot s HCH tézky, tak je to i trochu pochopitelné,
ale zivoty nam to hodné komplikuje. Dovolte mi tedy
v tomto uvodu vyzvednou pouze to, co se nam poda-
tilo.

Podatilo se nam usporadat oba Rekondi¢né-edukac-
ni vikendové pobyty, jarni v Pardubicich a podzimni
v Prostéjové. Jesté jednou bych zde chtéla velice podé-
kovat vSem pomocnym a dobrovolnym rukdm, které
nam pomahaly a pomdhaji. Bez nich by byla realizace
pobyti velice obtizna. Stejné tak velice dékujeme vsem
lékartim, terapeuttim a dal$im odbornikiam, ktefi se po-
byt zucastnili a nabidli pomoc v§em pacientiim a ¢le-
num rodin, ktef{ méli zajem.

Vidy je pro nas nejvétsim ocenénim pohled na pa-
cienty, ktefi se predhanéji v tom, kdo rychleji zvladne
ukol z ergoterapie nebo kdo lépe cviéi. Stejné tak je
uzasné sledovat pecujici a ostatni ¢leny rodiny, kdyz
dostanou radu, kterou pottebovali, nebo pochopi, Ze
v tom nejsou sami.

Dal$im tspésnym projektem byl Specidlni terapeu-
ticky pobyt pro pacienty, ktery jsme usporadali v Par-
dubicich, v jednom malém rodinném hotelu. Prostredi
bylo tzasné a diky Jani¢ce a muzikoterapeutce Soné
méli pacienti i zpestfeni v podobé relaxace v solné jes-
kyni. Opét ndm s terapiemi pomohla Ir¢a, Ivet a Stépan.
Také se nam podatilo zajistit i jizdy na koni. V§em jesté
jednou moc dékuji za pomoc a podporu.

uvob 1



Dal$imi dlouhodobymi projekty jsou Zpravodaj Archa a internetovd prezentace
www.huntington.cz. Oba projekty jsme i v leto§nim roce zvladli realizovat, i kdyz
uznavam, Ze letos to bylo hodné naroc¢né.

V neposledni radé bych chtéla podékovat v§em spolupracujicim poskytovatelim
socialnich sluzeb. Bez nich by byl Zivot rodin s HCH velice tézky. Jejich nad$eni pro
praci s pacienty je neuvéfitelné. Mam pocit, Ze vSichni profesiondlové (lékafi, tera-
peuti, pec¢ovatelé nebo socidlni pracovnici), ktefi se vénuji HCH, pracuji zcela nad
ramec svych povinnosti. V§em patti nas velky dik.

Nesmim zapomenout na véechny pecujici — rodice, partnefi, déti - jste témi nej-
vétsimi hrdiny. Vase péce o své blizké je velice naro¢na, a ¢asto si fikate, Ze uz to ne-
jde zvladnout, ze uz dal nemuizete. Pfesto vak kazdé rano vstanete a znova bojujete
s touto zakefnou chorobou.

Kdyz se tedy podivam na uplynuly rok, vidim, ze se nam spoustu véci povedlo, ale
doufam, Ze v tom budeme pokracovat i v tom roce nasledujicim.

Dékuji véem, ktefi s nami spolupracovali, véem, ktefi nas podporili a také vsem
pacientiim a rodindm, ktefi se s nami uc¢astnili nasich pobytt. VSichni jsme inspiraci
sobé navzajem a pokud budeme za sebou vidét hlavné to dobré, to, co se nam po-
vedlo, a co jsme dokazali, bude na$ Zivot mozna malinko leh¢i. Preji tedy nam viem
hodné hezkych vzpominek, které budou jako hfejivé slunce ve dnech, kdy vidime jen
temnotu. Jak fika Cara-Leigh, pacientka, v jednom z ptibéhu: ,Neni¢me dobré dny
starostmi o ty $patné, a nedovolme HCH, aby zatemnila nase Zivoty...“

A do nového roku pieji hodné sil, nadéje a podpory v boji s touto diagnézou.

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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STALY POKROK OD UNIQURE - SLIBNA DATA NA KONCI
ROKU

Dr. Leora Fox, Dr Rachel Harding, www.hdbuzz.net, prosinec 2023, preklad Martina Musilova

S blizicim se koncem roku dorazila vitand zprava v tiskové zpravé

s AMT-130, experimentalni genovou terapii snizujici huntingtin,

ukazuji, Ze 1ék se v pribéhu nékolika let stale jevi jako bezpecny.

Vzhledem k tomu, Ze pocet tcastnikil je velmi maly, nemtizeme

jesté vyvodit zavéry o ucinnosti AMT-130 pri lé¢bé HD, ale existuji

slibné zndmky toho, Ze AMT-130 ma potencial stabilizovat nékteré

symptomy. To znamena, ze studie mize bezpe¢né pokracovat a doufame, Ze se v bu-
doucnu rozsifi.

Piipomenuti zkousek HD-GeneTRX

Nejprve si promluvme o historii prvni genové terapie HD. AMT-130, vyvinuty spo-
le¢nosti uniQure, zahrnuje neskodny virus v némz je ,zabalen® geneticky materidl,
ktery je navrzen tak, aby snizoval mnozZstvi proteinu huntingtin v mozku. Poprvé byl
dikladné testovan na mnoha riznych zvitecich modelech HD, nez byly v roce 2020
zahdjeny soucasné studie bezpecnosti u lidi, zndmé jako HD-GeneTRX-1 a HD-Ge-
neTRX-2.

AMT-130 se dodava prostiednictvim jediného chirurgického zékroku do tekutinou
naplnénych prostor mozku, znamych jako komory, s cilem trvale snizit hladiny hun-
tingtinu v mozkovych bunikach. Ve dvou studiich v Evropé a USA podstoupilo operaci
39 ucastniki. Celkové vétsina dostala AMT-130, pri¢emz néktefi dostali nizkou davku,
nékteti vysokou davku a nékolik ucastniki podstoupilo ,,falesnou® operaci jako kont-
rolu (kontrolni skupina — placebo). Po 1 roce dostali vysokou davku léku také nékteri
z téch ve skupiné s ,,falesnou” operaci.

Spole¢nost uniQure pravidelné sdilela data z testovani a v podstaté jediny problém
s bezpec¢nosti, ktery vedl k pauze v operacich s vysokymi ddvkami, byl v roce 2022. Poté
doslo k obnoveni studie v poloviné roku 2023 a proces pokracoval hladce. Dokonce se
objevily i nékteré pozitivni tidaje. Dnes jsou néktefi icastnici sledovani az 30 mésict
a data nadaile vypadaji slibné.
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Nejnovéjsi aktualizace dat

Spole¢nost uniQure vydala tiskovou zpravu a usporadala vyzvu investortim, aby se po-
délila o nejnovéjsi data ze studie. Pojdme si novinky rozdélit na srozumitelné informace
souvisejici s bezpe¢nosti AMT-130, potencidlnim dopadem na symptomy tcastniki
a biomarkery.

Bezpecénost

Jedna se o malou studii, ktera je ur¢ena predevsim k testovani bezpec¢nosti a toho, jak
dobte lidé snaseji AMT-130. U takto velké operace mozku existuji jistd rizika, ale s del-
$im sledovanim a predepisovanim protizanétlivych 1ékt jsou nyni tato rizika lépe kon-
trolovana.

Krevni obraz, vitélni funkce, srde¢ni rytmy a dalsi ukazatele zdravi byly navic z velké
¢asti normalni. Celkové to znamend, ze po dobu az 30 mésicti od operace se AMT-130
zd4 byt bezpe¢ny a dobte tolerovany pfi nizké davce a predpoklada se, ze potencidlné
nebezpecné vedlejsi ucinky lze zvladnou.

Vliv na projevy nemoci

Ackoli tato studie nebyla navrzena tak, aby urcila, zda AMT-130 mtiZe skute¢né zpo-
malit nebo zastavit pfiznaky, existuje mnoho klinickych méfeni v ramci studie, po-
dle kterych lze ¢aste¢né hodnotit, zda tento 1ék muze zménit prabéh HD. Protoze
kontrolni skupina pro studie HD-GeneTRX je tak mald, uniQure také pouzila data,
ktera byla shromdzdéna oddélené prosttednictvim velké observac¢ni studie, ktera také
nezahrnovala 1ék (jedna se o studii TRACK-HD). Dokazali porovnat udaje od téch,
kteti dostali AMT-130, s tidaji od lidi ve velmi podobném stddiu onemocnéni, ktefi
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1ék nedostali. Tito u¢astnici pozorovaci studie byli také sledovani po dobu nejméné
30 mésict.

Studie zahrnovaly testy, které métily pohyb, kazdodenni funkce, schopnost kognice
a dal$i. Hlavnim pozitivaim zavérem je, ze ti, ktefi dostali vysokou davku AMT-130,
si zfejmé zachovali své funk¢ni a pohybové schopnosti po dobu 18 mésicii, protoze ve
vsech testech dopadli 1épe nez ucastnici TRACK-HD, ktet{ operaci nepodstoupili. Data
pro nizkou davku se prodluzuji na 30 mésict a i tito ucastnici v nékterych méfenich
prokazali zachovani pohybu a funkee.

V3e, co bylo feceno, zatim neumoznuje spole¢nosti uniQure vyvodit definitivni za-
vér o tom, jak dobfe AMT-130 funguje pti zpomalovani nebo zastaveni piiznaka HD.
Zatim je do studie zapojeno prili§ mélo lidi, pouhych 5 nebo 6 ucastniki ve skupiné
s nizkou davkou dosahlo 30 mésicti po operaci.

Biomarkery

Dalsi dulezitou informaci, kterou spole¢nost uniQure sdilela, byla méfeni provedena
v mozkomi$nim moku tcastnikil. Neurofilamentové svétlo (NfL) je protein uvoliova-
ny z mozkovych bunék, kdyz jsou poskozeny. Toto je jeden ukazatel, ktery védci pouzi-
vaji ve studiich HD 1ék, aby ziskali jasnéjsi obrazek o tom, zda by lé¢ba mohla byt uzi-
te¢nd nebo Skodliva. Po operaci mozku hladiny NfL pfirozené stoupaji, ale doufame, ze
se po chvili vrati k normalu nebo ,,zakladnimu stavu® (nékdy to trva pomérné dlouho).
Pokud hladiny NfL klesnou jesté nize, je to jeden ze znakd, Ze 1ék je bezpe¢ny a mohl by
dokonce pomoci zachovat funkénost mozku.

Nejnovéjsi data NfL z této studie ukazuji, Ze po operaci doslo k velkému nértistu
tohoto biomarkeru, ale ve skupiné, ktera dostala vysokou davku AMT-130, se zda, ze
se hladiny vratily na vychoz{ hodnotu po 18 mésicich. Ve skupiné s nizkou davkou jsou
hladiny NfL ve 30. mésici pod vychozi hodnotou - dobré bezpe¢nostni znameni a je-
den dilek sklddacky, ktery ukazuje mozny pfinos pro mozek. Znovu ale pfipominame,
Ze se jedna o data od velmi malé skupiny lidi.
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Vzhledem k tomu, Ze AMT-130 je navrzen tak, aby snizoval huntingtin, chce
uniQure také porozumét tomu, zda léceni castnici skute¢né maji nizsi hladiny hun-
tingtinu - to se vSak ukazalo jako velmi sloZité, a to nejen v této studii, ale v celé oblasti
vyzkumu HD. U mnoha ucastniku studie nebylo mozné zajistit spolehlivé méfeni toho-
to ukazatele. Védci z uniQure také naznacili, Ze zatim neni jasné, zda je sledovani hla-
din huntingtinu v mozkomi$nim moku nejpfesnéjsim zptisobem méfeni ucinka léku
dodévaného primo do mozku. Jakékoli pozitivni klinické ptiznaky vsak vidy prevazi
nad méfenim biomarkeru.

Co si muzeme odnést z nejnovéjsich dat?

Predev$im je dulezité si uvédomit, Ze tato studie byla navrzena tak, aby testovala bez-
pecnost a ne t¢innost, a zatim se zd4, ze AMT-130 je bezpec¢ny a tolerovatelny po dobu
az 30 mésictl. Je to také velmi maly soubor dat a srovnavaci skupina byla prevzata ze
samostatné pozorovaci studie.

Navzdory vSem témto vyhraddm existuje diivod k ur¢ité nadéji ohledné nejnovéj-
$ich dat sdilenych spole¢nosti uniQure. Toto je poprvé, kdy néjaka studie HD prokazala
skute¢né pozitivni znamky toho, Ze 1ék ma potencidl stabilizovat symptomy, pricemz
bezpecnost a vedlejsi ucinky se zdaji byt zvladnutelné.

Celkové vzato, jsou vysledky padnym davodem pokrodit vpted a doufat, ze bude
navrzena rozsahlejsi studie k testovani i¢innosti. Takze — Zadné zazraky, ale solidni ob-
jem dat, ktery neustale roste. Dal$i zvefejnéni dat o¢ekdvame priblizné za Sest mésica,
v poloviné roku 2024.

Zatim délame ,,obezfetné optimisticky vesely tanec” a véem ¢tenartim HDBuzz pre-
jeme hodné nadéje a sily.
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NOVE POZNATKY O GENETICKYCH MODIFIKATORECH HD

Dr Rachel Harding, www.hdbuzz.net, zafi 2023, preklad Zuzana Maurova

Nova studie védcti z Thomas Jefferson University se do hloubky vé-
nuje podrobnostem toho, jak funguji genetické modifikatory Hun-
tingtonovy nemoci.
Genetické modifikatory ovliviuji ¢as nastupu symptomit Hun-
tingtonovy nemoci. Nékteré z téchto gent koduji rizné typy mo-
lekuldrnich stroji, jejichz obvyklym tkolem je opravovat nadi DNA,
kdy?z je rozbitd nebo poskozena. V neddvno publikované studii védci
z Univerzity Thomase Jeffersona odhalili detaily o tom, jak tyto molekularni stroje po-
mahaji opravovat poskozené struktury DNA, které se mohou u HD vyskytovat, a objas-
nili komplikovany akt vyvazovani.
V tomto ¢lanku vysvétlime, co védci nasli, jak ndm to mize pomoci porozumét
tomu, jak rizné modifikitory méni cestu HD, a zpusoby, jimiz tyto nové poznatky
mohou ovlivnit vyvoj novych terapii.

Genetické modifikatory HD méni vék, kdy se objevi symptomy

Kazdy ptipad HD je zptsoben stejnou genetickou zménou, prodlouzenim dlouhého
useku pismen CAG v genu pro huntingtin. Matouci zahadou ve vyzkumu HD byla
skute¢nost, pro¢ se u lidi s presné stejnym poctem opakovani CAG zacinaji projevovat
symptomy v rizném véku.
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Védci nyni studovali vzorky od tisicti lidi s HD v fad¢ studii, aby 1épe porozuméli,
pro¢ tomu tak je, a hledali, které zmény malych pismen v jejich kodu DNA se shoduji

Geny, které identifikovali v téchto studiich, se nazyvaji genetické modifikatory, pro-
toze pozménuji priubéh HD, ktery bychom mohli o¢ekévat na zakladé samotného poctu
opakovani CAG. Zajimavé je, Ze mnoho gent identifikovanych v téchto studiich modi-
fikatort koduje molekularni stroje (proteiny), jejichz normalni roli v burice je oprava
DNA, kdyz je rozbita nebo poskozena.

Dvéma takovymi modifikatory jsou FAN1 a MSH3, na néz se zaméfuje tato vy-
zkumna studie. MSH3 nefunguje sama o sob¢, potfebuje k sobé jinou molekulu s na-
zvem MSH2. Miizeme o tom premyslet stejné, jako o pripravé chleba: kvasnice samy
0 sobé nejsou dost na to, aby chléb vykynul, potfebuji jesté vodu a mouku, aby byly
aktivni a spravné vzesly. Podobné, aby MSH3 fungoval, potfebuje MSH2, spolu vytvori
to, co se nazyva MutS Beta, a to je to, co Pluciennik se svymi kolegy studoval ve svych
experimentech.

Oprava DNA je dvouseény meé

Gen pro huntingtin obsahuje dlouhy usek pismen DNA ,C-A-G ktery se stdle opa-
kuje. U lidi, ktef{ nemaji HD, je opakovani obvykle niz$i nez 35, u lidi s HD se CAG
opakuje vice nez 35krat.

Dlouhé fetézce pismen CAG v DNA kdédu mohou vytvaret zvlastni tvary a struktury
s chybnym parovanim ve $roubovici DNA, z nichz nékteré se nazyvaji extruze (vytla-
¢eni). Stroje k opravé poskozené DNA rozpoznaji tyto chybné péry a extruze a funguji
tak, Ze se pokousi opravit je zpét na obvykle vypadajici vlakna DNA. Pokud se bunikam
nepodari svou DNA spravné opravit, mize se stit mnoho $patnych véci, véetné rozvoje
rakoviny.

Nékdy jsou tyto molekuldrni stroje dost nedbalé a mohou vée dokonce zhorsit tim,
ze do genu pro huntingtin ptidaji dals$i opakovani CAG. Takovému procesu se fika
somatickd expanze. Bylo prokdzano, Ze zejména MutS Beta se dostava do CAG extru-
ze a ¢asem muze opakovani CAG jesté prodlouzit. Na druhou stranu FAN1 odvadi
mnohem lepsi praci. Vybira poskozené ¢asti DNA a zajiStuje, Ze je kod DNA skute¢né
spolehlivé opraven a nejsou v ném zadnd pridana CAG.

Bitva o molekularni stroje
Pluciennik se svymi kolegy v této nové studii zjistovali, jak se rizné molekuldrni stroje
FANT1 a MutS Beta dostavaji do extruzi CAG a jak je opravuji.

Tym zaprvé ukazal, ze FAN1 muze pracovat na extruzich CAG, ale ne samostatné.
Pritomny musi byt také dal$i proteiny k opravé DNA a musi se tak dit za presnych
hvézdicovity protein s nazvem PCNA, ktery se upind na vlakno DNA a pomaha se
k nému dostat také dal$im proteiniim, jako je FAN1.
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Dale védci ukdzali, ze MutS Beta muze vytlacit FAN1 z extruzi DNA a zastavit jeho
spravné fungovani. Zajimavé je zji§téni tymu, Ze presné vybalancovani MutS Beta
a FAN1 bylo velmi dulezité pro to, ktery z molekuldrnich strojii za¢ne pracovat na ex-
truzich. Kdyz je vic FAN1 nez MutS Beta, FAN1 vyhrava a mtiZe zacit opravovat po-

$kozenou DNA.

Co to znamena pro vyzkum HD?

Pochopeni presnych detailti toho, jak tyto molekularni stroje funguji, se mize zdat mi-
lion mil vzdalené od nalezeni léku na HD. Vliv tohoto typu védy ale muze byt pro

nalezeni léku velmi dilezity.

Identifikace genetickych modifikdtord HD predstavuje pro védce jedno z nejlepsich
voditek pro vyvoj novych léka. Tyto seznamy gent poskytuji zasadni prehled o tom, které
proteiny mohou byt zapnuty nebo vypnuty ve snaze oddalit nastup symptomi HD.

Diky tisicim pacientd s HD a je-
jich rodinam, které podpoftily vyzkum
DNA, byli védci schopni zjistit, ze FAN1
a MutS Beta mohou ovlivnit vék nastupu
HD. Tato novd studie Pluciennika a jeho
kolegti osvétluje nékteré detaily dvou
z téchto modifikdtortt a jemné vyva-
zovani mezi FAN1 a MutS Beta béhem
opravy extruzi CAG.

Podobné studie pomohou pro zménu
tém, kdo se snazi nalézt nové 1éky, zamé-
Fit se na cesty, které vedou k provadéni
lepsich experimentd, pfi nichz se snazi
vylepsit nebo vyvinout nové léky na HD.
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VALBENAZIN JE SCHVALENY LEK NA CHOREU

Dr. Leora Fox, Dr Rachel Harding, www.hdbuzz.net, srpen 2023, pieklad Zuzana Maurova

Naprostd vétsina lidi s Huntingtonovou nemoci zakousi pohybové
symptomy zndmé jako chorea. Utad pro kontrolu potravin a 1é¢iv
(Food and Drug Administration, FDA) neddvno v USA schvalil
valbenazin, znamy téZ pod ndzvem INGREZZA, a umoznil tak lé-
katim ve Spojenych statech predepisovat tento lék na choreu u Hun-

tingtonovy nemoci (HD). V ¢lanku se vénujeme kli¢covym bodiim to-
hoto oznameni a tomu, co znamena pro ptislusniky HD komunity.

INGREZZA je obchodni nazev valbenazinu, léku vyvinutého spole¢nosti Neurocri-
ne Biosciences. Plisobi podobné jako tetrabenazin a deutetrabenazin (Austedo), 1éky,
které se obvykle predepisuji lidem s HD ke kontrole mimovolnich cukavych nebo tr-
havych pohybu.

Lécba témito 1éky blokuje protein s ndzvem VMAT2 zodpovédny za ,zabaleni® ur-
¢itych typt chemickych latek, které mozkové buniky pouzivaji ke komunikaci. VMAT?2
bunky k bunce. Dopamin funguje v pohybovych okruzich naseho mozku a predpokla-
da se, Ze blokovani VMAT?2 muze utlumit chybnou funkci. Neni sice pfesné jasné, pro¢
pravé toto zlepsuje nepravidelné a mimovolni pohyby, ale tyto léky zabiraji u mnoha
lidi s HD choreou.
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Valbenazin je ve Spojenych statech schvalen od roku 2017 pro lé¢bu tardivni dyski-
neze (TD), polékovych mimovolnich pohybt, které vznikaji po uziti neuroleptik nebo
antipsychotik. Mnoho lidi na celém svété uziva antipsychotika k 1é¢bé psychiatrickych
a behavioralnich symptomi bipolarni poruchy, schizofrenie a dal$ich nemoci (v¢etné
HD). U nékterych lidi se pfi dlouhodobém uzivani téchto lékd vyvine TD, jejiz sou-
¢asti je cukani v obli¢ejovych svalech a svalech ust. Valbenazin INGREZZA) pomaha
kontrolovat tyto mimovolni pohyby, proto Neurocrine zacal studovat, zda by mohl byt
ucinny také v 1é¢bé chorey zptsobené Huntingtonovou nemoci.

Testovani a schvalovani valbenazinu pro lidi s HD

Valbenazin je uz fadu let testovan u lidi s TD a také je jim predepisovan, proto vime, ze
je pro lidi bezpe¢ny. Abychom pochopili, jestli dokdze u¢inné 1é¢it choreu u Hunting-
tonovy nemoci, k tomu je stale jesté zapottebi klinickych studii. Ve spolupraci s Hun-
tington Study Group zapocal Neurocrine v roce 2020 s fazi 3 klinické studie nazvané
KINECT-HD. Zucastnilo se ji 128 lidi: poloviné byl po dobu 12 tydnt jednou denné
podavan valbenazin, poloviné bylo podavano placebo (tableta bez jakékoli 1é¢ivé latky).
Ucastnikiim bylo nabidnuto pokracovani v del3i, pokracujici studii nazvané KINECT-
-HD2, v niz kazdy aéastnik uzival valbenazin.

Studie KINECT-HD byla tspé$nd, dosahla svého primarniho cile - snizeni za-
vaznosti chorey u HD po valbenazinu ve srovnani se skupinou, ktera uzivala place-
bo. Zlepsilo se skore Total Maximal Chorea (TMC), hodnota, kterou lékati pouzivaji
k monitorovani ptiznakd chorey. Tento vysledek byl publikovan v roce 2021 a od té
doby Neurocrine pokracuje ve svych studiich, analyzuje a prezentuje je a pfipravuje
data z téchto dvou zkousek valbenazinu. V prosinci 2022 predlozili zastupci Neurocri-
ne vysledky FDA a 18. srpna 2023 spole¢nost Neurocrine oznamila, Ze FDA pripravek
INGREZZA schvalila, coz znamena, Ze nyni mtize byt oficidlné predepisovan lidem
v USA k 1é¢bé chorey u HD.

Muze to néjaky Cas trvat, nez se 1léky dostanou od schvaleni k bézné preskripci,
zvlasté kdyz jde o vzacnou nemoc. Ale jakmile jednou dostanou zelenou, spole¢nosti
vénuji vic energie edukaci lékat a komunity o nové terapii. Do konce zafi se povédomi
mezi americkymi lékafi pravdépodobné zvysi, ale jiz nyni existuji zdroje pro rodinné
ptisluniky, z nichZ se dozvédi vice.

Co dalsiho vime o valbenazinu?

Je dtilezité si uvédomit, Ze INGREZZA nezpomaluje ani nezastavi progresi HD. AvSak
uzivani 1éku, ktery zlepsuje mimovolni pohyby a dalsi symptomy HD, mtize mit velky
vliv na kvalitu Zivota. Nékteré lidi s HD a jejich blizké chorea neobtézuje, jinym ale
narusuje kazdodenni aktivity a dokonce bezpec¢nost a 1é¢ba pro né muize znamenat
vyznamny rozdil.

INGREZZA se uziva v kapsli, ktera se polykd jednou denné. To je pozitivni vlastnost
tohoto léku, protoze pro mnoho lidi s HD mtiZe byt obtizné zapamatovat si uzivani fady
tablet v priibéhu dne. Podobné jako u ,,chemickych pfibuznych® valbenazinu existuji
zpusoby, jak modifikovat podavani lidem, kteti maji problémy s polykanim nebo ktefi
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pouzivaji vyzivovou sondu. Casem lze také upravit ddvku v zavislosti na tom, jak dobte
pacient reaguje na lék a jaké vedlejsi ucinky pocituje. Spole¢nost Neurocrine doufa,
ze vedlej$i ucinky budou u vétsiho poctu lidi ve srovnani s jinymi léky zacilenymi na
VMAT?2 Iépe zvladnutelné.

Vyvazovani vedlejsich uéinku, nakladi a dalsi faktory

Jako kazdy 1€k, tak i valbenazin md nékteré stinné stranky. Inhibitory VMAT?2 maji ob-
vykle vedlejsi uc¢inky, jako je napiiklad ospalost. Mohou mit také velmi vazné vedlejsi
ucinky, véetné deprese nebo sebevrazednych myslenek nebo pokust. Proto je velmi
dulezité, aby lidé s HD, ktefi zvazuji uzivani INGREZZY, presné sdélili svou lékarskou
anamnézu svému poskytovateli zdravotni péce a co nejdrive je upozornili, jestlize se
u nich objevi jakékoli nezddouci G¢inky.

Kromé inhibitortt VMAT? existuje fada 1ékd, které 1ékati predepisuji k 1é¢bé chorey
a dalsich symptomu. Nékterd antipsychotika uzivana pro dusevni zdravi a k ovlivnéni
chovani u HD mohou také naptiklad zklidfiovat pohyby. Uvazuje se také o nakladech,
zvlasté v zemich, jakymi jsou Spojené staty, kde se pojistné kryti mtize lisit nebo zcela
chybi vzhledem k neexistenci systému véeobecné zdravotni péce. Spole¢nosti jako Neu-
rocrine, které maji na trhu nova lé¢iva, usiluji o zmirnéni tohoto problému raznymi
cestami, véetné asistencnich programd.

Je tfeba zminit, Ze uvedeni verze deutetrabenazinu podavané jednou denné (Aus-
tedo XR) spole¢nosti TEVA v USA letos v kvétnu neni s nejvétsi pravdépodobnosti
shoda okolnosti — spole¢nosti vyvijejici 1éky na stejnou poruchu casto uzptsobuji své
vyzkumné strategie vefejnému povédomi, jako tfeba o tom, Ze FDA brzy udéli schvale-
ni jiné spole¢nosti. Dtivody pro predepisovani nebo uzivani 1éku se lisi 1ékar od lékare
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a pacient od pacienta. Kazdy ¢lovék reaguje na Iék jinak a dostupnost a schvaleni se lisi
misto od mista.

Co byste si méli odnést

Zatimco ¢ekame na lécbu, kterd dokaze zpomalit progresi nemoci, léky jako IN-
GREZZA mohou zlepsit kvalitu Zivota a jsou vitanym prispévkem do naseho arzenalu
nastroji pro boj s HD. Schvaleni valbenazinu v USA je pro HD komunitu dobrou zpra-
vou. Zvys$uje povédomi vefejnosti o Huntingtonové nemoci, a vytvari zdravou soutéz
by chorey rozituje pro rodiny s HD vybér pti rozhodovani o zdravotni pé¢i.

To znamena, Zze mimo USA budou mit pfistup k tomuto léku pouze Gcastnici studii
KINECT-HD a spole¢nost Neurocrine zatim nepotvrdila sviij tumysl usilovat o schva-
leni regula¢nimi organy v jinych zemich. Ma v planu oslovit v blizké budoucnosti pii-
mo komunity prostfednictvim vefejného webindfe zaméreného na ¢leny rodin s HD.
HDBuzz doufd, ze vSechny spole¢nosti vyvijejici terapie HD budou usilovat o globalni
piistup k léktim, které mohou zlepsit kvalitu zivota lidi s HD.
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INFORMACE A OZNAMENI

ZAPOJENiI CR DO MEZINARODNIHO VYZKUMU HCH

Pomozte zapojit Ceskou republiku do celosvétového vy-  NEUROLOGICKA KLINIKA
zkumu a hledani 1écby HCH. V soucasné dobé probihd A CENTRUM KLINICKYCH
mnoho vyzkumt HCH po celém svété. Zakladem hleddani ~ NEUROVED

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

jeni mnoha pacientti a rodin s HCH. Pro zapojeni jakékoli ~ Katefinska 30, 120 00 Praha 2
zemé do Kklinickych testt jsou pro véechny farmaceutické  Tel.: 224965539

firmy velice dtlezité podrobné a dlouhodobé sledované

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

Vy$etteni provadéné v ENROLL-HD je mozné podstoupit v Centru klinickych neu-
rovéd ve VEN v Praze a trva zhruba dvé hodiny, 1x za rok v rimci ambulantni navstévy.
Soucasti vySetieni je odbér krve, ktery v§ak 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 udaji.

Cim vice dat, tedy ucastnikd, bude ve studii ENROLL-HD, tim vice budeme mit in-
formaci 0 HCH, a tim vys§i je pravdépodobnost, ze bude Ceskd republika v budoucnu
zapojena do néjaké klinické studie mozné lé¢by HCH.

Prosime tedy vSechny zdravé, pozitivné testované bez priznakii a pacienty v casnych
nebo i mirné pokrocilych stadiich nemoci (nutna sobéstacnost v bézZnych dennich ak-
tivitach), aby se do studie zapojili, a pomohli tak v celosvétovém hledani lécby HCH.

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

AKCNi PLAN K PRECHODU SOCIALNICH SLUZEB
NA KOMUNITNI PECI

www.mpsv.cz, fijen 2023

Vlada schvalila Ak¢ni plan k prechodu socidlnich sluzeb k péci poskytované na ko-
munitn{ bazi a k vétsi individualizaci péce a k podpore deinstitucionalizace socidlnich
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sluzeb pro obdobi 2023-2025 (zkrdcené Akéni plan pro DI), ktery

predlozil ministr prace a socidlnich véci Marian Jure¢ka. Jednim

z cilti planu je zlepsit péci klientd socialnich sluzeb tak, aby jim

napiiklad bylo prioritné umoznéno zit v jejich domacim prostredi
nebo v zatizenich s komunitnim charakterem.

Deinstitucionalizace je proces, béhem kterého dochazi k trans-

formaci institucionalni péce o osoby se zdravotnim postizenim smé-

rem k péc¢i komunitni.

»Nasim hlavnim tkolem je zkvalitnéni Zivota lidem s nékterym typem zdravotni-
ho postizeni. Vzdy je prvoradné umoznit jim Zzit bézny zivot, ktery bude srovnatelny
s zivotem jejich vrstevnikd,“ priblizil ministr prace a socidlnich véci Marian Jurecka
(KDU-CSL).

»Diky tomuto materialu se v praxi rychleji zlepsi kvalita péce v socialnich sluzbach.
To je ostatné nas dlouhodoby cil. Chceme lidem zajistovat stale kvalitnéjsi péci, a to
nejen pokud jde o prostiedi, ale i pfistup pecujicich v téchto sluzbach,” dodal ministr
Jurecka.

Struktura Ak¢niho planu vychdzi z nésledujici logiky: analyza soucasného stavu,
stanovent strategickych cild, formulace specifickych ciltl, navrzeni opatteni, definovani
zptisobu implementace a nasledné hodnoceni vystupii a vysledki. Cely plan je posta-
ven na potfebé transformace socialnich sluzeb, zahrnujici zmény v fizeni, financovani,
vzdélavani a formach poskytovani sluzeb. Péée tak bude poskytovana zejména v pti-
rozeném prostredi klienta a zdroven se snizi pocet lizek v zatizenich s nekomunitnim
charakterem.

»Je treba legislativné zakotvit zasadu, ze které vyplyva, Ze u seniorti a osob se zdra-
votnim postizenim ma vzdy prednost zajisténi socidlnich sluzeb umoznujicich jejich
setrvani doma v domacim prostiedi, pred zajisténim sluzeb v pobytovém zatizeni. To
je jeden ze strategickych cilt materidlu. V tomto bodé vychdzime z analyzy stavajicich
zakonnych dprav,“ zdivodnil ministr Jurecka.

Schvaleni planu je zaroven predpokladem pro splnéni tzv. Zakladni podminky pro
oblast socidlniho zaclenovani na programové obdobi 2021-2027 ze strany Evropské
komise. Na jejim plnéni je navazano Cerpani finanénich prostfedkit EU na investi¢ni
i neinvesti¢ni projekty v oblasti socidlnich sluzeb z programii v gesci MPSV a MMR.

V PLZNI SE OTEVRELO UNIKATNi CENTRUM PRO ASISTIVNI
TECHNOLOGIE

www.helpnet.cz, fijen 2023

Celorepublikova socidlni sluzba tisiiové péce s ndzvem Dohled na dosah dnes oteviela
v Plzni na Klatovské tfidé 1383/55 regionalni kontaktni misto. Nabizi jedine¢né ukaz-
kové prostory s novymi asistivnimi technologiemi, které slouzi seniorim jako pod-
purny nastroj ke zvyseni kvality jejich Zivota a prodluzuji jejich pobyt v pfirozeném
prostredi. Tisfiova péce ma svym klienttim zprostfedkovat neodkladnou pomoc skrze
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SOS tisnové tlacitko a podpotit jejich pocit bezpedi a jistoty i pomoci dalsich moder-
nich technologii.

Organizace Dohled na dosah, z. s., se soustiedi na hleddni novych cest a feeni, které
posiluji sobésta¢nost osob a usnadnuji domaci i instituciondlni péci. V centrech jsou
k vidéni, seznameni a vyzkouSeni ukazky ovéfenych produkti, které prosly internim
procesem testovani.

Plzenské centrum Dohledu na dosah pfindsi jedine¢ny prostor, kam mohou zajem-
ci, klienti, formalni i neformalni pecujici nebo studenti chodit hledat informace a po-
moc, vzdélavat se a rozvijet se. Jde o prvni plné vybavené regiondlni centrum svého
druhu v Ceské republice, dalii vznikne do konce letosniho roku v Ostravé. V planu je
také otevfeni center v Praze a Vala§ském Mezifici.

Kazdé centrum tak bude fungovat jako ,,improvizovany byt", kde si zdjemci mohou
vyzkouset, co vSe jsou jim schopny moderni technologie zabezpecit a jak je pouzivat
v praxi. Regionalni kancelaf bude zaroven poskytovat poradenstvi a inspiraci také pro
neformalni pecujici, odborniky v socidlni oblasti a zdstupce municipalit.

»Asistivni technologie mohou byt pro socialni sluzby i pecujici velmi zajimavym
nastrojem, ktery ale bohuzel u nas zatim nebyl kvtli neznalosti a neexistujicimu stan-
dardu kvality ve vétsi mife vyuzivan. Je proto skvélou zpravou hlavné pro klienty, ze
v CR jiz plisobi organizace, kterd se vyvojem, testovanim a §ifenim takovych moder-
nich technologii zabyva, a to pfimo v prostredi socialnich sluzeb. Dohled na dosah $ifi
své znalosti i prostfednictvim dalsiho vzdélavani pecujicich a jako jedina organizace
nabizi kurz prace s asistivnimi technologiemi akreditovany u MPSV,“ uvedl ministr
prace a socidlnich véci Marian Jurecka.
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Sluzba neziskové organizace Dohled na dosah se vyznacuje progresivnim piistupem
ve vyuzivani modernich a asistivnich technologii v oblasti socidlnich sluzeb. Cilem za-
¢lenovani technologickych prvki je prevence a snizeni zdravotnich i socidlnich rizik
tak, aby osoby s nepfiznivou situaci mohly co nejdéle setrvat ve svém prirozeném so-
cidlnim prostredi.

Doma mohou vyuzivat naptiklad tistiové tlacitko, které umoznuje obousmérnou
hlasovou komunikaci, a dale na miru prizptsobené dohledové systémy, jez pomoci
¢idel a kamer sleduji ¢innosti ¢lovéka v jeho domdacnosti, pfistroj pro méfeni kvality
ovzdusi, zafizeni monitorujici zdravotni stav, podlozku sledujici pritomnost osoby na
lazku a jeji polohovani a riizné aktivizaéni nastroje.

»Unikatnost sluzby spocivd v komplexnim pristupu k monitorovani uZivatele. Na-
sazenim prvkd asistivnich technologii zvy$ujeme jeho bezpecnost a snizujeme rizika,
ktera prinasi vék nebo néhlé zhorseni zdravotniho stavu. Nase feeni jsou vhodna jak
pro pobytové a terénni socidlni sluzby, tak pro domaci prosttedi daného ¢lovéka a po-
moc neformalnim pecujicim. Nage unikatni regiondlni centra asistivnich technologii
slouzi Siroké verejnosti a jsou mistem, kde je mozné vyzkouset vhodné a hlavné otesto-
vané technologie,” vysvétluje predsedkyné organizace Dohled na dosah, z. s., Kristyna
Hejdova.

Dulezity je také psychologicky aspekt. ,, Asistivni technologie jsou velmi efektivnim
nastrojem zvysSeni kvality zivota. Prokdzalo se, ze diky jejich vhodnému nasazeni se
seniofi citi bezpe¢néji a maji vice socialnich kontaktd. To ma obrovsky pozitivni vliv na
dusevni zdravi,“ doplnuje mistopiedseda Dohled na dosah, z. s., Viktor Kubat.

Prostory regionalniho centra Dohledu na dosah budou slouzit také pro skoleni, od-
borné praxe a dal$i vzdélavani. Ve spolupraci s vyzkumnymi organizacemi a vyrobci
navic organizace Dohled na dosah provétuje prostfednictvim interniho procesu testo-
vani nové technologie, které nesou znacku zaruky kvality, a zédjemci si je v jejich cent-
rech mohou vyzkouset.

»Kvalitu spole¢nosti pozname podle toho, jak se stara o ty, jez péci pottebuji. Proto
je tieba se vénovat dal$imu zlepSeni péce o seniory i dalsi, ktefi jsou ¢asto odkdzani na
druhé. Centrum Dohled na dosah nam do Plzenského kraje vnasi fadu modernich,
inovativnich technologii a na nas je tyto uvést do praxe. Velmi dulezité také je, aby
vetejnost, ti, ktefi pecuji o své blizké, méla k témto technologiim pristup. A i tato moz-
nost vyzkouset si nové pomticky, je unikatem této regionalni kancelare, ktera je pravé
oteviena v Plzni,“ f{kd hejtman Plzeniského kraje Rudolf Spoték.

»U nds v Ostravé otevie Dohled na dosah své centrum 27. listopadu 2023. Na tomto
misté se neformalné pecujici osoby i pracovnici socidlnich sluzeb z Moravskoslezského
kraje budou moci v praxi seznamit s modernimi pomuckami, které Dohled na dosah
poskytuje,“ dodava nameéstek hejtmana Moravskoslezského kraje pro socialni oblast
Jiti Navratil.
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Pobyty 2024

Pro rok 2024 jsme opét naplanovali dva Re-
kondi¢né-eduka¢ni vikendové pobyty a je-
den specidlni Terapeuticky pobyt. Rekon-
di¢ni pobyty by se méli konat 12.-14. dubna
v Pardubicich (Hotel Labe) a 11.-13. fijna
v Prostéjové (Hotel Tennis Club). Specidlni

Zvyseni dainového dopoctu za rok
2023

Individudlni i firemni dérci, kteti se rozhodnou
podpotit vefejné prospésné aktivity, véetné so-
cidlnich a zdravotnich sluzeb, budou moci i za

ChytrePomucky.cz

Koncept ChytrePomucky.cz je postaven na
modernich technologiich, které jsou k dis-
pozici k primému poskytovani pomoci,
a to predevsim lidem, ktefi maji specifické
potieby a ktefi jsou ¢asto vystaveni riziku
placeni nehoraznych ¢éstek za jednoduché
technické feseni a také technickou pomoc
(osoby s hendikepem). Mnoho technic-
kych fe$eni zvySujici sobésta¢nost a samo-
statnost jsou jiz nyni dostupné na www.
chytrepomucky.cz a dalsi feSeni neustale

pribyvaji.
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terapeuticky pobyt by mél byt v Pardubicich
v Hotelu Signal (po lonské vyborné zkuse-
nosti se sem vracime) v terminu 21.-25. sr-
pen. V tuto chvili je pevné stanoven jarni ter-
min pobytu, srpnovy a pfipadné i fijnovy by
se mohl zménit, budeme vsak s predstihem
informovat na webu nebo na FCB. Téime se
na setkani.

zdanovaci obdobi 2023 vyuzit moznost zvyse-
ného danového odpoctu. Individudlni dérci
a firmy si budou moci snizit danovy zdklad az
0 30 procent, zatimco standardné je tato moz-
nost ze zakona omezena u pravnickych osob
na 10 a u fyzickych osob na 15 procent.

Konference INSPO

Po ro¢ni prestavce, kdy probéhla online, se
konference INSPO o technologiich pro oso-
by se specifickymi potfebami konala 25. lis-
topadu 2023 opét v Kongresovém centru
Praha. Na tfi stovky tcastniki se seznami-
lo s novinkami usnadnujicimi Zivot lidem
s rtznym zdravotnim postizenim. Kromé
predndsek mohli zdjemci vyzkouset kom-
penzac¢ni pomiicky ¢i aplikace u 17 vysta-
vujicich organizaci. Vyzkouset bylo mozné
mnoho asistivnich pomucek, virtulni reali-
tu nebo ziskat informace o novych techno-
logiich poméhajicich osobdm s hendikepy.
Vstup do vystavni ¢asti byl poprvé zdarma.



Den dobrovolnika

Uz od roku 1986 si vzdy 5. prosince pripomi-
name Mezinarodni den dobrovolnikd. Ten mé
za cil upozornit, jak moc vyznamné a dtlezité

Studie ENROLL-HD v CR

Prosime vSechny zdravé, pozitivné testova-
né bez priznakil a pacienty v ¢asnych nebo
i mirné pokro¢ilych stadiich nemoci (nutnd
sobésta¢nost v béznych dennich aktivitach),
aby se zapojili do sledovaci studie ENROLL-

Vyzkum juvenilni formy HCH v CR

CR je zapojena do celosvétové studie ju-
venilni formy HCH. Jednd se o sledovaci
studii, kdy je odebirdn maly vzorek ktize
a krev. Zapojit se mohou vsichni pacienti
s pocitkem priznaka HCH pred 20. rokem
véku. Roz$ifovani poznatki o nemoci mize

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 projektu, zde se pfedpokldda 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-
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jsou pro spole¢nost dobrovolnické cinnosti
a zejména samotni dobrovolnici. Za vyhlase-
nim tohoto dne stoji Organizace spojenych na-
rodii. Ze srdce dékujeme véem dobrovolnikim
za jejich neocenitelnou pomoc a podporu.

-HD, a pomohli tak v celosvétovém hledani
lécby HCH. V pripadé zdjmu o registraci
v databazi ENROLL-HD kontaktujte koordi-
natory vyzkumu: prof. MUDr. Jan Roth, CSc.
(jan.roth@vin.cz); doc. MUDr. Jifi Klempit,
Ph.D. (jiri.klempir@vfn.cz).

v budoucnu ptispét k vyvoji novych léceb-
nych metod. Aktivni pristup lékaru, véd-
cti, pacientt a dalsich lidi posiluje zapojeni
Ceské republiky v mezindrodni spolupréci.
V pripadé zdjmu kontaktujte koordindto-
ry vyzkumu: prof. MUDr. Jan Roth, CSc.
(jan.roth@vin.cz); doc. MUDr. Jiti Klempit,
Ph.D. (jiri.klempir@vfn.cz).

i by se zapojili do prace Rady SPHCH, do

prekladit odborné literatury a zastupovani

na mezinarodnich konferencich o HCH.

Pozadavky:

o ¢lenstvi v SPHCH,

o znalost vedeni proj. dota¢ni dokumentace,

 organiza¢ni schopnosti,

o znalost anglického jazyka vyhodou,

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

Zajemci hlaste se Ing. Martiné Musilové, GSM:

775321784,

Vsem velice dékujeme za pomoc a spolupréci.

e-mail:  office@huntington.cz.
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Pomozte SPHCH nakupovanim
pres GIVT.cz

Vite, ze SPHCH muzete finanéné podporit
jednoduchym ndkupem pfes internet a nic
Vas 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-

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, klast dotazy a diskutovat.
Naleznete zde mnozstvi fotografii z poradda-
nych akci, které jsou prehledné ¢lenény v za-

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

INFORMACE A OZNAMENi

na jde na zvolenou neziskovou organizaci,
druha ztstava GIVTu. Platite uplné stejnou
sumu a vidite stejné ceny, jako kdybyste na-
rovanych je vice nez 350 e-shopt.

Nékolik z Vas nés uz timto zptisobem ak-
tivné podporuje a spole¢nymi nédkupy jsme
tak od roku 2015 ziskali uz 17.353 K¢.

Podivejte se pred pristim ndkupem na
portal www.GIVT.cz, zdali tu e-shop, ve kte-
rém se chytate nakoupit, neni také registro-
vany. V leto$nim roce online nakupt vyuzijte
moznosti udélat dobry skutek a pfispét. Moc
dékujeme za podporu.

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

facebook.com/huntingtoncz/

podlozek proti prolezenindm. Pti podpisu
smlouvy o vypuj¢ce vyptijcitel uhradi vratnou
zalohu ve vysi 1000 K¢, poplatek za antide-
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 ptipadg, Ze je vyse ndjemného
nednosna, muZete zaslat na diecézni charitu
zadost o snizeni ndjemného ze socidlnich di-
vodtl - je vhodné situaci podrobnéji popsat
(napt. omezené zdroje prijmu v rodiné, vyso-
ké néklady na domdcnost, 1éky...).

21



Gasopis ,Muzes*

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

Gasopis ,,Mosty*

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

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

dand ¢isla jsou ke stazeni na strankdch

www.nrzp.cz/casopis-mosty.  Pro

https://nrzp.cz/casopis-mosty/ ve formdtu
PDF a DOC.
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HLEDANI TEZKE CESTY S HD

www.hda.org.uk, preklad Martina Musilova

Ptibéh Cary-Leigh o jeji cesté s HD. Od zjisténi, Ze je v ohroZeni

onemocnéni HD, pres testovani a pokus o zalozeni rodiny.
Predstavte si to — je vam 14 let, lezite na posteli, poslouchate
hudbu a relaxujete po $kole. Vase mama ptijde do pokoje a pfinese
néjaké letaky z nemocnice. Letaky o ,onemocnéni mozku“ zvané
Huntingtonova choroba, ktera byla diagnostikovana tatovi. Védeéli
jsme jen, Ze tata skon¢i Spatné, na invalidnim voziku, a Ze ja, moje

sestra a bratr jsme ,,osobami v riziku"

Poté, co jsem si precetla letaky, predala jsem je své sestre, aby si je mohla precist.
Nebylo to nic, o ¢em jsme skute¢né mluvili. Byla o dva roky mladsi nez ja, takze mys-
lim, Ze jsme vlastné ani nezaznamenali obrovsky dopad, ktery to mélo na nase Zivoty.

Kdyz se ohlédnu zpét, prala bych si, abychom méli v této fazi zjistovani rovnou kon-
takt na Huntington’s Disease Association, protoze i ted mé zarazi, ze déti jako mi pro-
sté dostaly letaky se slovy, ktera jim zménila Zivot. Slova, ktera jsou tézko stravitelna,
protoze jsou o nékom, kdo vas inspiruje, uci, vychovava a koho milujete celou bytosti.

Ve 8kole jsem fikala, Ze muj tdta ma Huntingtonovu chorobu, ale ani v tuto chvili
jsem sama poradné nevédéla, co to znamena pro tatovu budoucnost. Kdyz jsem se na
to zeptala, bylo pro mé tézké najit slova pro pocity, kterd jsem potrebovala vyjadrit.

Podpora, jak nemoc postupovala

Kdyz se u otce zacala nemoc vyvijet, vichni jsme si dopady nemoci najedou zacali ex-
trémné uvédomovat — jeho posedlost vécmi, zirani do prazdna a zpomalujici se tempo
chiize. Na posledni rodinné dovolené jsme s tatou vtipkovali, Ze chodi pomalu a Ze je
$nek!

Po té dovolené a s pomoci Huntington’s Disease Association se tata prestéhoval do
bytu s pecovateli, ktefi prichazeli a starali se o jeho kazdodenni potfeby. Helen Jame-
sova (poradkyné specialisttt Huntington’s Disease Association) byla skute¢nym a nena-
hraditelnym privodcem na nasi huntingtonské cesté.

Bylo mi 16, kdy jsem potkala svého soucasného manzela Matta, ktery mého tatu
naprosto zboznoval. Celé hodiny si povidal o filmech a hudbé. Teprve nedavno jsem
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si vzpomnéla, ze dal mému tatovi podepsané album Iron Maiden, protoze oba sdileli
obrovskou lasku k rocku a heavy metalu.

Jak roky postupovaly, Helen Jame-
sova byla skala, ktera zajistila tatovi ab-
solutné nejleps$i péc¢i a podporu az do
doby, nez zemfel, kratce po svych pa-
desatych narozeninidch. Pomoc, kterou
jsme dostali, kdyzZ jsme se snazili vyrov-
nat se s timto novym aspektem - smrti,
byla neocenitelnd, a za to jsme jako rodi-
na nesmirné vdééni Helené a organizaci
Huntington’s Disease Association.

Jsem také rada, ze informace a po-
moc, které jsou nyni k dispozici malym
détem prostrednictvim internetu, vyraz-
né prevysuji ,metodu letaki, které jsem
Cetla pred vice nez 20 lety.

Nyni k mé cesté
Kdyz jsme se s Mattem vzali, moje sestra zrovna dokoncila testovani a méla negativni
test, coz znamenalo, Ze jeji tfi déti jiz nebyly ohrozeny. Mimochodem muj bratr je stale
netestovany.

Také jsem se zacala obavat svych tficatych narozenin a skute¢nosti, Ze se u taty
v tomto véku zacala nemoc projevovat. Doslo to do bodu, kdy jsem potiebovala odbor-
nou pomoc, a také jsem opustila zaméstnani. Tricatd dekada mi ptipadala jako tikajici
¢asovana bomba, ktera prosté cekala, aby znicila muj Zivot. Musela jsem se rozhodnout
a védéla jsem, ze MUSIM zjistit sviij geneticky status.

Opét mi velice pomohli informace od organizace Huntington’s Disease Association
k tomu, abych byla plné ptipravena na proces genetického testovani. Na podzim jsem
méla prvni konzultaci a snazila jsem se, aby vSechny moje dalsi konzultace byly co
nejdtive. Byla jsem skdlopevné presvédcena, Ze chci test podstoupit a nic by nemohlo
zménit mé odhodlani ,,prosté védét.
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Na konci roku mi fekli, Ze jsem genové pozitivni s CAG 42. Mam-li byt upfimna,
citila jsem, jako by mi z ramen spadlo néjaké zavazi. Ted, kdyz mam vypadek v paméti,
vim, Ze jsem jen zapomnétlivd, zatimco pred testem jsem rozebirala kazdou malickost,

v

kterou jsem udélala ,,$patné®, a automaticky predpokladala, zZe je to HD, a Ze u mé nahle
zacaly priznaky.

Zalozeni rodiny

Vzhledem k tomu, Ze vim, rozhodli jsme se, ze se pokusime o dité prirozené a vyuzije-
me prenatdlni diagnostiky. Opét jsem cerpala informace z webu Huntington’s Disease
Association, abych zjistila, jakd je ta spravna cesta pro zalozeni rodiny.

Podatilo se mi otéhotnét v ¢ervnu 2021 a po prenatdlnim testu plodu jsme bohuzel
zjistili, ze doslo k pfenosu mutovaného genu. Bolest, kterou jsem pfi dal$im rozhodo-
vani citila, jsem nikdy predtim nezazila. Rozhodnuti ukond¢it téhotenstvi bylo to nej-
téz$i v mém Zivoté. Dlouho jsem se potykala s pocitem viny, ze néco tak nevinného by
mobhlo v Zivoté snaset néceho tak zlovéstného, jako je HD, proto v srdci vim, ze moje
rozhodnuti bylo spravné. Kdybychom méli to $tésti a méli miminko bez HD, bylo by
to neuvéritelné, ale také jsem realista, pokud jde o to, jak dlouho bych pro ného byla
skute¢né plnohodnotnou mamou.

Kdybych neméla po celou dobu tak silnou podporu z Huntingtons Disease Asso-
ciation, mohu upfimné fict, ze si nejsem jistd, jak by to dopadlo — pro mé nebo tatu,
a vlastné i pro celou rodinu.

Na této mé cesté s HD jsem potkala tolik neuvétitelnych lidi, véetné Jenny, jejiz
zivotni ptibéh je tak podobny tomu mému (Zertujeme, Ze musime byt vzdalené pribuz-
né). A za to jsem neskonale vdécna.

Vidét svét je nasi hlavni prioritou
Prozatim jdu svym Zivotem kupredu. Vzdy fikam Mattovi ,Neni¢ dobré dny starostmi
o ty $patné“ a snazime se naplnit nade Zivoty zabavou a radosti. Mame to $tésti, Ze jsme
opravdu $tastni, mame skvélou rodinu a pratele. Rozhodné nedovolime, aby Hunting-
tonova choroba zatemnila nase Zivoty.
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GENETICKA LOTERIE ZVANA HUNTINGTON

Becky Field, www.huntingtondiseasenews.com, preklad Martina Musilova

Pamatuji si, Ze moje rodina béhem mého
détstvi otevrené mluvila o Huntingtono-
vé nemoci (HD). Nage prababicka z ot-
covy strany zemfela dfive, nez jsme se
s bratrem narodili, a na$ dédecek z ot-
covy strany zemfel, kdyzZ jsme byli velmi
mladi. Oba méli HD.

Kdyz jsme vyrustali, maj bratr a ja
jsme slySeli pribéhy o nasem dédecko-

vi. Vzteky prondsledoval mamu a tatu

po ulici a mél na sobé jen spodky. Omyl

saldt mydlovou vodou. Rekl tétovi, ze zapojuje zéstreku do zdsuvky $patné. Mél divnou
chiizi a vétsinou mlcel. Lidé si ¢asto mysleli, Ze je opily.

Moc jsme ho nevidéli, protoze nas rodi¢e drzeli dal, aby nas chranili pfed jeho hné-
vem. Pamatuji si, Ze mdma a tata méli obavy, Ze Huntingtonova choroba je dédi¢na, ale
tenkrat jsem si starosti nedélala. HD naseho dédecka vypadala jako svét daleko od nasi
rodiny.

Tata se zacal chovat jinak ve svych 40 letech. Zaznamenali jsme zmény v jeho osob-
nosti, ale s omezenymi informacemi o HD jsme predpokladali, ze pravé ztratil sebejis-
rovat. Tata si ¢asto mnul nos prsty nebo bezdiivodné kyval hlavou. Mél trhavé pohyby
ramen a trupu, zvlasté kdyz byl rozruseny. Jeho chiize se zménila, jako by poskakoval,
a pti sezeni hodné pohupoval nohama. Lidé si v§imali jeho $patné rovnovahy a nesta-
bilni chiize, kdyz el po ulici.

Jak jeho ptiznaky v prubéhu let postupovaly, trapili jsme se jako rodina. Mame
k nému byt upfimni? Jak fict nékomu, koho miluje$, néco tak zni¢ujiciho? Tata nikdy
nechtél védét, zda nemoc m4, ale do jeho 50 let nemoc pokrocila natolik, Ze jsme méli
obavy o jeho bezpec¢nost. A proto jsme ho pfemlouvali, aby $el k 1ékati - cemuz se vy-
hybal. Bylo mu 57, kdyZ konec¢né podstoupil geneticky test, vzhledem k jeho stavu byl
pozitivni. Tata po diagndze nikdy neprojevil zadné emoce, ale v nasledujicich tydnech
byl tichy a zamygleny. Zdtraznili jsme vechna pozitiva, abychom ho uklidnili a asi se
ndm to i podafilo.
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Tata zemfel na komplikace v kvétnu 2020. Bylo mu 68 let. Jeho smrt mé zdrtila
a nemyslim si, Ze jsem to tehdy uplné zpracovala. Bylo to v dobé vrcholici pandemie
COVID-19 a zdravi mého bratra se zhorsovalo. Nebyl ¢as na truchleni. U mého bratra
se zacaly projevovat zmény osobnosti velice brzy, kolem 25 roku. Byl nastvany a agre-
sivni, coz byl ostry kontrast s pribéhem nemoci u taty. Pfi zpétném pohledu probihal
jeho vyvoj soubézné s tatovymi poslednimi 10 lety zivota. Bohuzel jeho nastup nemoci
velice narusil vztahy v rodiné.

Fyzické priznaky se zacaly projevovat kolem 36 let, ale byly mirnéjsi nez otcovy. Mij
bratr se velice bal, Ze nemoc zdédil, a dal jasné najevo, ze nechce podstoupit genetické
testovani, aby zjistil svij stav. Nikdo s nim o tom nechtél mluvit, vétsinou kvili jeho
agresivité. Nakonec mu HD diagnostikovana ve 42 letech. V podstaté neprojevil Zadné
emoce, i kdyz mu lékar fekl, Ze mu nemoc dramaticky zkréti Zivot. Moje mama a ja se
ted o né¢ho starame.

Zména vypravéni

Po letech konzultaci s genetickymi poradci jsem se loni v 1été rozhodla podstou-
pit testovani na HD. Nyni, kdyZ je vét$ina mych déti dospéla, vidéla jsem, Ze je riziko
HD velice tizi. Uvédomila jsem si, Ze to ovliviiuje jejich rozhodovani o budoucnosti
a o tom, zda mit vlastni déti. Chtéla jsem ,,zménit vypravéni® naseho pribéhu, prevzit
kontrolu prostfednictvim znalosti, dat si $anci pldnovat a rozhodovat o své budoucnos-
ti dfive, nez mi budou tato ,,prava“ odebrana. Ale byla jsem stra$né vydésenad, protoze
jsem tenkrat byla s tatou a bratrem, kdyz dostali vysledky. Ted jsem na fadé ja.

Test na HD jsem méla negativni, coz pfineslo smiSené emoce. Tolik let jsem vétila,
Ze se u mé nemoc rozvine. Trvalo mnoho tydnt, nez jsem si vysledek v podstaté uvé-
domila, a jsem si jista, Ze mé pocity se budou i nadale vyvijet. Kazdopadné jsem velice
rada, ze mé déti budou mit od ted mnohem leh¢i Zivot, tedy alespor co se HD tyka.
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NEGATIVNiI VYSLEDEK TESTU JE ,VYHRA*

B. J. Viau, www.huntingtondiseasenews.com, pfeklad Zuzana Maurova

Nedavno jsem vidél posty ve skupiné na Facebooku a ve vlaknech na Redditu o emo-
cionalni ztraté po negativnim vysledku testovani na Huntingtonovu chorobu (HD).
Nékdo se tam svéfoval, ze se uz neciti byt sou¢asti HD komunity. Jini psali, Ze se citi po
tak rychlém a dlouhém uprku pred touto dabelskou nemoci vyéerpani, a to jen proto,
aby se nakonec dozvédéli, ze je ve skute¢nosti nikdy nikdo nepronasledoval. Nékdo
uvazuje nad tim, jak zpracovat vSechen ¢as, emoce a uzkosti, které byly spojeny s tim,
Ze svij stav neznal. Promarnil roky Zivota?

Kazdy, kdo podstupuje genetické testovani na HD, si samoztejmé preje negativni
vysledek, ale i ten doprovazi proces hojeni. Pfed téméf patnacti lety jsem byl testovan
s negativnim vysledkem s intermedidlnim poctem 30 CAG opakovani, a jesté stale bo-
juji s emocialni nerovnovéhou. Ulevu jsem citil okamzité po obdrzeni vysledkd, ale
pak jsem se v komunité zacal citit jako podvodnik - na misté, kde jsem nagel pratelstvi
a smysl zivota. Byl jsem ted outsider, kdyz jsem védél, Ze mi nehrozi HD.

Geneticky test na Huntingtonovu chorobu je vic, nez jen hodit si korunou
Aby lidé méli méné dtuvodil vyloucit mé z komunity, obratil jsem se hned na tym PRE-
VENT-HD (dtive PREDICT-HD), abych se zeptal na ucast v pozorovaci studii. Citil
jsem, Ze musim komunité ukazat, Ze nikam neodchdzim. Zapsal jsem se do studie dfiv,
nez jsem rodiné i komunité sdélil, Ze vSechno dobfe dopadlo.

Béhem let mé moje ,vina“ motivovala slouzit HD komunité a podporovat ji. Poma-
hal jsem ustavit Huntington’s Disease Youth Organization a zalozil jsem HD Genetics -
soukromé financovany startup, ktery nabizi vzdalené genetické testovani a poradenstvi.
Pracoval jsem také na urychleni vyzkumu tim, Ze jsem usporadal relaci rozhovort pa-
cientfi s americkym Ufadem pro kontrolu potravin a 1é¢iv (FDA) a tak jsem pomohl
urychlit vyzkum, a napsal jsem tento sloupek pro Huntington’s Disease News. Naucil
jsem se, Ze vas nikdo nevylou¢i z HD komunity za to, Ze mate negativni test, a nikdo vés
nebude soudit za to, Ze je va$ test negativni a uz se vés to netyka. Jediny, komu kazdy
den musite Celit, jste vy sami. Kazdy z nds si musi stanovit, co v zivoté chce, nehledé na
nas vysledek. Jednou z nejlepsich véci na spolupraci s genetickym poradcem je, Ze vam
pomtize promyslet, jak pokracovat po obdrzeni vysledki.

Jestlize bude vas test negativni, ale potfebu podporovat HD komunitu, udélejte to.
At uz vénujete svij ¢as, talent nebo prostredky, jakakoli vase podpora uréité mize hod-
né pomoci. Kazdy ¢lovék miize znamenat zménu. I kdyz nemate HD, muiZete se podilet
na observacnich studiich, vyzkumu trhu nebo klinickych zkouskach, které potiebuji
kontrolni subjekty.

Nedavno byl jeden klient HD Genetics testovan s negativnim vysledkem, ale chtél
pokracovat v podpote HD komunity. Podilet se pfimo na ¢innosti by bylo pro néj ¢a-
sové i emo¢né naro¢né, proto se rozhodl kazdy mésic prispivat finan¢né. Nemusi na to
ani myslet - ale stale pomaha zptisobem, ktery mu vyhovuje. Existuje mnoho zpusobt,
jak néco vratit, a nezalezi na tom, jestli je to malo nebo moc, cokoli znamena pomoc.
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Rozumim tém z vas, kdo zpracovévaji negativni vysledek. Cas obvykle viechno zho-
ji, ale myslete prosim na to, Ze vase pocity jsou opravnéné. Nemusite se citit provinile
proto, ze takové pocity méte nebo vyjadrujete.

Takze ano, negativni test je vyhra, ale nékdy se ta vyhra velice téZce zpracovava.
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V USTi NAD ORLICi VZNIKNE CENTRUM DUSEVNIHO

ZDRAViI

Magdalena Plivova, www.helpnet.cz, fijen 2023

Obyvatelé okresu Usti nad Orlici si oddechnou od neutéené situace v oblasti psychi-
atrické péce. Organizace Péce o duSevni zdravi reaguje na potieby osob, kterym do
zivota vstoupilo vazné dusevni onemocnént, i jejich blizkych. V Usti nad Orlici otevte
centrum dusevniho zdravi a zlepsi dostupnost psychiatrické péce v celém okrese. Jeho
zaloZeni vyrazné podporuje Pardubicky kraj, prispélo i Iveco Czech Republig, a. s.

Nejvétsimi problémy jsou ¢as a vzdalenost

V soucdasné dobé cekaji osoby s duSevnim onemocnénim na setkdni s psychiatrem
i tydny, dlouhé jsou také rozestupy mezi jednotlivymi kontrolami. Mnohdy musi klienti
prekonat pomérné naro¢né vzdalenosti z odlehlych ¢asti lokality (napt. Kraliky, Ceska

Trebova), aby si dojeli pro tolik potfebnou péci.

»Nedostupnost psychiatrické péce zptiso-
buje, Ze osoby s dusevnim onemocnénim ¢as-
to zUstavaji osamoceni doma, nedochazeji na
kontroly ¢i vysazuji medikaci, proto se jejich
stav zhor$uje a v nékterych ptipadech dochazi
i k hospitalizovani az ve spadové nemocnici
Havlickiiv Brod. Zde ztraceji kontakt s rodi-
nou a dovednosti potfebné pro samostatny
zivot. To je davod, pro¢ Pardubicky kraj sys-
témové podporuje rozvoj sluzeb pro osoby
s dusevnim onemocnénim a vznik center du-
$evniho zdravi. Cilem je, aby v kazdém okrese
naseho kraje pusobilo jedno centrum. Proto
v pristim roce planujeme podpotit vznik cent-
ra v Usti nad Orlici ¢astkou 2 miliony korun,*
piiblizil situaci Pavel Sotola, radni Pardubic-
kého kraje zodpovédny za socidlni véci a ne-
ziskovy sektor.
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V soucasné dobé poskytuje Péce o dusevni zdravi v okrese Usti nad Orlici pouze

socidlni sluzby a dlouhodobé spolupracuje se 120 klienty.

Psychiatr i dalsi élenové tymu budou jezdit za klienty domu

Centrum dusevniho zdravi pfenese psychiatrickou péci ke klientiim domt a do komu-
nity. Jedna se o zdravotné socialni sluzbu. Jeji podstatu tvori multidisciplinarni tym:
psychiatr, klinicky psycholog, zdravotni sestry, socidlni pracovnici a peer konzultant
(osoba s vlastni zkusenosti s dusevnim onemocnénim).

»V8ichni ¢lenové tymu jezdi za klientem domd ¢i na jiné misto, a proto poskytu-
ji intenzivnéjsi podporu. Mohou rychle reagovat na potreby klienta, a tak naptiklad
predchazet nékdy zbyte¢nym hospitalizacim, uvedl feditel organizace Péce o dusevni
zdravi Petr Pavlicek.

Zdravotni ¢ast tymu podporuje klienta i jeho rodinu ve zvldadani projevi dusevniho
onemocnéni, pomaha s medikaci nebo nastavenim terapeutického planu. Socidlni pra-
covnici pomahaji pti jednani na uradech, nacviku péce o vlastni osobu nebo domac-
nost, s hledanim zaméstnani, a tfeba i s aktivnim travenim volného casu.

»Snazime se, aby i osoby s vaznym duSevnim onemocnénim mohly Zit dle své vol-
by, zodpovédné k sobé i ostatnim a soucasné, aby je pfijimala také komunita,“ dodal
Pavlicek.

Sluzby budou moci vyuzivat osoby starsi 18 let, kterym do Zivota vstoupilo vazné
dusevni onemocnéni, jako je schizofrenie, bipoldrni poruchy aj. Sluzby jsou bezplatné.

Organizace Péce o dusevni zdravi chce centrum oteviit jiz v zari 2024. Jedna se
o v poradi tfeti centrum této organizace v Pardubickém kraji (dal$i 2 centra ma v Par-
dubicich a v Chrudimi). Centra provozuje také v sousednim Kralovéhradeckém kraji,
konkrétné v Hradci Kralové a v Nachodé.

Vedle finan¢ni podpory Pardubického kraje prispéje finan¢né také spole¢nost Iveco
Czech Republic.

»Du$evni zdravi vinimdme jako jedno z nejvétsich témat soucasné doby, a proto
podporujeme vznik centra, které je podle nas velkym krokem vpred v oblasti kvality
a efektivity poskytovani psychiatrické péce v celém okrese Usti nad Orlici,“ uvedla Iva
Bursovd, feditelka lidskych zdroju spole¢nosti Iveco Czech Republic.

Finance vyuzije Péce o dusevni zdravi na pokryti provoznich a mzdovych naklada
v prvnim pul roce fungovani sluzby.

E-ZDRAVOTNICTVi V CESKU ,,TAHNOU“ SAMOTNIi LEKARII

Vojtéch Sprdlik, www.helpnet.cz, prosinec 2023

Pacienti v Cesku uz 10 let nemusi délat 1ékatéim ,,postaky pti pre-
davani zdravotnich informaci. Vice nez 8 tisicim zdravotnickych
zafizeni po celé zemi totiz predavd data elektronicky a bez ¢aso-
vych pratahd tzv. eZprava. Cely systém, pres ktery kazdodenné
projdou desitky tisic zprav, si pfitom vyvinuli sami lékati a za tak-

tka ,,symbolické” penize. Jeho tviirci pak upozoriuji na dlouhodobé
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neuspésnou snahu statu o elektronizaci ceské-
ho zdravotnictvi, kterd vedle nevalnych vy-
sledk také vyzaduje investici miliard korun.

Tak zvana eZprava funguje podobné jako
bézny e-mail. Naptiklad pti propousténi pa-
cienta z nemocnice tak mize lékat pomoci
nékolika kliktl poslat zpravu jeho praktikovi,
ktery ji dostane okamzité do svého pocitace.

»Je to nejcastéjsi forma komunikace mezi
lékati, ktera je zaroven zabezpecena a Sifrova-
na podle pozadavki Evropské unie. Instalaci
systému zvladne kdokoliv a jediné, co potte-
buje, je poridit si certifikat, ktery stoji pribliz-
né 400 korun ro¢né,” vysvétluje MUDr. Petr
Machek, autor systému a primaf dialyzacniho
stfediska v Most¢.

Ten eZpravu pred 10 lety vytvoril, aby
usnadnil komunikaci s transplanta¢nimi cen-
try. Od té doby se tento zpusob zabezpecené
e-komunikace rozsifil do celé republiky a mezi
nejriznéjsi zdravotnickd zatizeni. Kromé 1é-
katskych zprav mohou odbornici pres aplikaci
posilat i zddanky o laboratorni vysetfeni nebo
sdilet vysledky.

»Dnes je z eZpravy nastroj, bez kterého si
ja ani fada mych kolegii nedokdZeme denni
praci predstavit. Prostfednictvim tohoto sys-
tému dostdvame nalezy vySetfeni od kolegi
z riznych ambulanci a oddéleni nemocnic,
ale zaroven také posildime anamnézy svych
pacientt, pokud je doporucujeme k vySette-
ni. Hojné ji také vyuzivime na vystavovani
eNeschopenek,“ fika MUDr. Roman Houska,
prakticky lékat z Mostu a ¢len vyboru Sdruze-
ni praktickych lékatt (SPL) CR.

32 ZDRAVOTNi PROBLEMATIKA

Kdyz chybi zelezo, srdce trpi

Vice nez sto tisicam Cechl, ktefi se 1é¢{
se srde¢nim selhdnim, by pomohlo do-
plnéni zdsobniho Zeleza. Nedostatkem
tohoto minerdlu totiz dle kardiologi
trpi az polovina lidi, ktefi se u nich se
srdcem 1é¢i. Kdyz lékati zelezo doplni,
zvysi se kvalita Zivota pacientt a ti ne-
musi tak ¢asto do nemocnice - to do-
kazuji i nejnovéjsi odborné studie. Kar-
diologové apeluji na samotné pacienty,
aby si nechali udélat vySetteni krve, kte-
ré ukdze, jak na tom se zdsobami jsou.
Typickym projevem nedostatku Zeleza
je velkd tnava, nevykonnost, du$nost,
celkova slabost ¢i buseni srdce. Speci-
alisté na srdce to pfipominaji v ramci
Dne nedostatku Zzeleza, ktery pripada

na 26. listopadu. helpnet.cz

Ockovani proti HPV

HPV virus neboli lidsky papilomavirus
je skupina velmi rozsifenych vir, které
jsou ptimo spojeny s nadorovymi one-
mocnénimi. Ptiblizné 5 % vSech karci-
nomd je celosvétové pripisovdno vlivu
HPYV infekce a zdaleka se nejednd pouze
o nadory délozniho ¢ipku. Vyznam o¢-
kovéni je proto ziejmy pro obé pohlavi
arok 2024 ucini vakeiny proti HPV viru
opét dostupnéjsi — tthrada vakein proti
HPYV byla rozsifena na vékovou skupinu



11 az 14 let (v¢etné). Dosud byla vakci-

na hrazena pouze 13letym.  ulekare.cz

Samovysetreni prsou
VySetieni prsou zabere jen par minut,
které vSak mohou zachranit Zivot.
Kontrola se zenam doporucuje jednou
mési¢né, vzdy ve stejny den menstru-
a¢niho cyklu. Pojistovny hradi vySetie-
ni pouze Zendm po 45. roku. Rakovina
prsu se vSak vyskytuje i u mlad$ich,
proto se doporucuje samovysetfeni
prsu. Pfipadnych zmén ve tkani si ¢lo-
vék v§imne pouze diky pravidelné kon-
trole. Par minut navic v koupelné tak
dokéze vcas zastavit zhoubné onemoc-
néni. ulekare.cz
Sezodna respiracnich
onemocnéni zacina
Nartstd pocet nemocnych s nachlaze-
nim, ale i po¢et nemocnych s chfipkou
a covidem-19, proto je vhodné se nechat
naockovat jesté, nez dojde k Sifeni téch-
to nemoci v celé populaci. Proti respi-
ra¢nim nemocem, kterd oznacujeme za
nemoci z nachlazeni, zatim Zddné ocko-
vani neni, ale protoze se tyto nemoci 8ifi
kapénkami, mtizeme jejich vyskyt sami
ovlivnit vhodnymi preventivnimi opat-
fenimi. Budme ohleduplni k sobé na-
vzajem a dodrzujme pravidla, kterymi
snizujeme riziko vlastnitho onemocnéni
a $ifeni respiraénich onemocnéni nejen
na osoby, na kterych zélez{ ndm, ale i na
ty, na kterych zélezi nékomu jinému.
mzcr.cz

Pravé praktici se na vyvoji eZpravy dlou-
hodobé¢ podili. Kromé praktiki ji ve velkém
vyuzivaji i ambulantni specialisté a nemocni-
ce, napriklad krajskd zafizeni Plzeniského nebo
Usteckého kraje nebo prazsky IKEM. Dal3{ na-
vic stéle pribyvaji.

Podobny zptisob vymény dat by podle 1éka-
£t mél byt v 21. stoleti naprosto bézny.

»Bohuzel to tak stale neni, v Cesku se po-
rad najde rada pracovist, ktera elektronicky
komunikovat nezvladaji. Mnohdy se para-
doxné jedna o zafizeni, ktera spravuje stat,
ten by pritom mél sam elektronizaci zdravot-
nictvi iniciovat a dohlizet na ni,“ fikd MUDr.
Machek.

Nez vynaklddat obrovské penize na nové
systémy elektronizace zdravotnictvi, mélo by
ministerstvo pouze nastavit standardy komu-
nikace a pak je vynucovat. O samotné prove-
deni at se postard trh. Uz nyni maji 1ékafi celou
fadu néstroji k dispozici, jen je potreba, aby je
pouzivali opravdu vsichni,“ dodava.

S tim souhlasi i praktici, kteti napriklad vel-
mi casto bojuji s tim, ze se k nim nedostavaji
zpravy z vysetfeni od ambulantnich specialis-
tt. Pfitom v nékterych pripadech to miize byt
zZivotné dulezité.

»Pokud se ke mné nedostane zprava napti-
klad o psychiatrickém vysetfeni nebo lécbé
u pacienta, tak to nemam jak zjistit. To oviem
miize predstavovat velky problém ve chvili,
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kdy mi to pacient sdm nefekne a Zad4 tfeba o zbrojni nebo fidi¢sky priikaz,“ popisuje
MUDr. Houska.

Nad stamilionovymi vetejnymi zakdzkami na elektronizaci zdravotnictvi pak nevé-
ficné krouti hlavou nejen on, ale i cela fada dalsich odborniki.

»Myslim, Ze je na misté pokladat si otazku, pro¢ se pti elektronizaci zdravotnictvi
ministerstvo nesnazi stavét na zakladech, které jiz 1ékari maji k dispozici. Mam pocit, ze
se tady obcas snazime vynalézat kolo, zatimco v8ichni jiz ddvno jezdi v autech,” dodava
MUDr. Machek.

Kompletni dosavadni vyvoj eZpravy podle néj vysel na nékolik desitek miliont ko-
run. Hodnota vefejnych zakazek vypsanych na podzim ministerstvem zdravotnictvi za
ucelem elektronizace zdravotnictvi ¢inila bezmala miliardu korun.
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CO NAS CEKA S ROKEM 2024

www.mpsv.cz, prosinec 2023

Se zac¢atkem nového roku 2024 (ptipadné v jeho pribéhu) zac¢ind platit fada zmén z pi-
sobnosti Ministerstva préce a socidlnich véci, které ovlivni primarné statni socialni
podporu, pééi o déti a diichodovy systém. Upravy se chystaji také v oblasti trhu prace
a podpory v nezaméstnanosti. Nadale zarovenn MPSV pokracuje v rozsahlé digitalizaci
resortu, coz ptinese zjednoduseni a urychleni dosud nastavenych procest, a to jak ze
strany klienta, tak i ufednikd.

Statni socialni podpora

Rodicovsky prispévek

Dojde k navyseni rodi¢ovského prispévku ze 300 000 K¢ na 350000 K¢ (v pripadé vicer-
¢at ze 450 000 K¢ na 525 000 K¢), a to u déti, které se narodi od 1. ledna 2024, nebo které
budou od tohoto dne svéteny do trvalé péce nahrazujici péci rodi¢t. Soucasti novely
zakona je také zkraceni maximalni doby pobirani rodi¢ovského prispévku (nové do
3 let véku ditéte misto dosavadnich 4 let). Uc¢innost: 1. ledna 2024

Zrychleni a zjednoduseni fizeni o davkach statni socialni podpory

V ramci téchto opatreni dojde napf. ke zkraceni lhity pro uplatnéni namitek z 30 na 15
dnt; zavedeni povinnosti dodavatele plynu a elekttiny dorucit na vyzvu UP CR potvr-
zeni o vy$i ndkladu za plyn a elektfinu, které v rozhodném obdobi zaplatila opravnéna
osoba nebo osoba spole¢né s ni posuzovana a dal$im zméndm, které umozni zefektiv-
néni procesti fizeni o ddvky prostiednictvim automatizace nékterych procesti. U¢in-
nost: 1. ledna 2024

Duchodové pojisténi

Pravidelna valorizace diichodii

Vyse zdkladni vyméry starobniho, invalidniho, vdovského, vdoveckého a sirotéiho
dichodu pro rok 2024 se zvysuje o 360 K& na 4400 K& mési¢né. Uéinnost: 1. led-
na 2024
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Zména podminek pro piiznani tzv. piedéasného
starobniho diichodu

Novela zédkona o duchodovém pojisténi prinasi pro
tzv. pfed¢asné starobni dichodce nékolik zmén:

o maximalni doba predc¢asnosti se zkracuje na
3 roky,

o potiebna doba pojisténi se prodluzuje z 35 na
40 roka (u¢innost od 1. 10. 2024),

o kréceni procentni vyméry za predcasnost, a to
0 1,5 % vypoctového zékladu za kazdych (i za-
pocatych) 90 kalendarnich dnti z doby ode dne,
od kterého se starobni dichod ptiznava, do do-
sazeni diichodového véku,

o procentni vyméra priznaného diichodu se valo-
rizuje az od ledna kalendarniho roku nasleduji-
ciho po roce, v némz pojisténec doséhl dicho-
dového véku.

Zakon upravuje i mechanismus valorizace dticho-
da. Od 1. 10. 2023 se méni obecna pravidla pro valori-
zaci diichodd. Vypocdet riistu cen bude nové odvozen
pouze z indexu spottebitelskych cen za domdcnosti
dichodcu.

Utinnost: 1. fjna 2023 (s vyjimkou opatient, které
nabude t¢innosti az 1. 10. 2024)

2Zvyseni zvlastniho prispévku k duchodim

Zvlastni prispévek k duchodu zavedeny v roce 2005
jako kompenzace za ru$eni nebo omezovani dosavad-
nich zvyhodnéni ucastniki odboje a osob ucastnych
rehabilitace v oblasti dopravy (slevy z jizdného), tele-
fonnich sluzeb a lazenskych a rekrea¢nich pobyti, se
zvysuje 0 5,2 % na castky 2816 K¢ (ucastnici odboje)
a 1408 K¢ (vdovy, vdovci) mési¢né. Uéinnost: 1. led-
na 2024

Technicka novela duchodovych piedpisu
Cilem této novely je predev§im ndprava nékterych ne-
vyhovujicich nebo prekonanych ustanoveni. Jedna se
0 sérii zmén, pro priklad uvadime:
o vyslovné se stanovi pravo Zadatele o davku
zménit datum jejtho pfiznani béhem probiha-
jiciho spravniho Fizeni,
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Zvyseni minimalni
a zarucené mzdy
Dochézi ke zvy$eni minimadl-
ni mzdy o 1600 K¢ na 18900
K¢ mési¢né (resp. o 8,70 K¢ na
112,50 K¢ na hodinu), a navy-
mzdy pro 1., 2, 3. a 8. skupinu
praci. Varianta tpravy nejniz-
$ich drovni zaruc¢ené mzdy je
0 1600 K¢ v prvnich trech sku-
pindch a o 3200 K¢ ve skupiné
8. U¢innost: 1. ledna 2024.
mpsv.cz

Aktualizace vyse
pausalni éastky pti praci
na dalku

Vyhldska o stanoveni vyse
pausalni ¢astky ndhrady na-
kladu pfi praci na dalku bude
obsahovat udaj stanoveny na
zdkladé nejnovéjsich zjisténi
Ceského statistického tiadu.
Vyhldska provadi zmocnéni
k aktualizaci dotéeného udaje
pro kalend4fni rok. U¢innost:
1. ledna 2024. mpsv.cz
Valorizace nahrady

za ztratu na vydélku
Dojde ke zvySeni prumérné-
ho vydélku pred vznikem $ko-



dy rozhodného pro vypocet
ndhrady za ztritu na vydélku
a ndhrady ndkladti na vyzivu
pozistalych o 360 K¢. Poskoze-
ni a pozustali tak budou pobirat
vy$§i ndhradu. Uinnost: 1. led-

na 2024. mpsv.cz

Podpora

v nezaméstnanosti

Jiz nebude dochézet k odsou-
vani poskytovani této podpory
v ptipadé, Zze uchazedi o za-
meéstnani bylo z posledniho za-
méstndni vyplaceno odstupné,
odbytné nebo odchodné. V na-
vaznosti na tuto upravu dochdzi
ke zruSeni institutu kompen-
zace. Cilem upravy je zajistit,
aby byla podpora poskytovana
od prvniho dne bez ohledu na
predchozi finanéni vyrovnani.
Pro pfiznani podpory v neza-
méstnanosti musi byt splnéna
zékladni podminka, kterou je
ziskani doby dichodového po-
jisténi v délce nejméné 12 mé-
sictt v poslednich dvou letech
pred zatfazenim do evidence
uchaze¢i o zaméstnani. Uéin-
nost: 1. ledna 2024. mpsv.cz
Zprostredkovani
osvojeni a péstounské
péce

Dochazi ke zrychleni a zefektiv-
néni procesu zprostiedkovani
osvojeni nebo péstounské péce,

organy socidlniho zabezpeceni maji moznost
upustit od vymdhdni bagatelnich nebo zjevné
nedobytnych preplatki na davkach a také mo-
hou tomu, kdo odpovida za preplatek na davce
diichodového pojisténi povolit placeni preplat-
ku ve splatkach,

vyslovné se stanovi pravo dédict na vstup do
fizeni o davku diichodového pojisténi v pripa-
dé¢, ze o davce nebylo pravomocné rozhodnuto
pred smrti opravnéného

Utinnost: 1. ledna 2024

Zadosti o dichod nové i on-line

Zavadi se moznost podani zadosti o diichod on-line
a s tim souvisejici Uprava mistni prislusnosti okresni
spravy socialniho zabezpeceni. O dichod je mozné si
zaz4dat na ePortalu CSSZ. Utinnost: 1. prosince 2023

Pojistné na socialni zabezpecéeni
V oblasti pojistného na socidlni zabezpeceni dochazi
od 1. 1. 2024 k témto zméndm:

¢astka primérné mzdy pro ucely pojistného je
43967 K¢,

maximdlni vymérovaci zaklad pro placeni po-
jistného ¢ini 2110416 K¢,

rozhodnd ¢astka (danovy zaklad) zakladajici
Gi¢ast na déichodovém pojisténi OSVC, ktera
vykonava vedlejsi ¢innost, je 105520 K¢ ro¢né,
minimdlni mési¢ni zaklad pro placeni zaloh na
pojistné pro OSVC vykonévajici hlavni ¢innost
je 13191 K¢ - z toho minimaélni zaloha na po-
jistné ¢ini 3852 K¢,

minimdlni mési¢ni zaklad pro placeni zaloh na
pojistné pro OSVC vykonévajici hlavni ¢innost
zahajujici ¢innost je 10992 K¢ - z toho mini-
malni zaloha na pojistné ¢ini 3210 K¢,
minimalni mési¢ni vymérovaci zaklad pro
OSVC vykonévajici vedlejsi vydéle¢nou ¢innost
je 4837 K¢ - z toho minimalni zaloha na pojist-
né ¢ini 1413 K¢,

minimélni platba pojistného na dobrovolné ne-
mocenské pojisténi OSVC od ledna 2024 ¢ini
216 K¢,
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o zavedeni pojistného na nemocenské pojisténi
pro zaméstnance ve vysi 0,6 %.
Utinnost: 1. ledna 2024

Nemocenské pojisténi
Dochazi ke zvy$eni redukénich hranic pro vypocet
davek nemocenského pojisténi:

o prvni redukéni hranice na 1466 K¢,

o druha redukéni hranice na 2199 K¢,

o treti redukéni hranice na 4397 K¢.

Rozhodny prijem pro ti¢ast na nemocenském po-
jistén{ se pro rok 2024 neméni a ¢ini 4000 K& Uéin-
nost: 1. ledna 2024

Zmény pfi vzniku pojisténi u dohod o provedeni
prace (DPP)

Cilem navrhované pravni upravy je vyuzivani DPP
primarné v souladu se svym téelem, tj. zejména jako
doplnkové zaméstnani nebo jako kratkodobé zamést-
ndni k ziskani prilezitostného prijmu.

Jde o nasledujici zmény:

o Stanovi se dva limity pro vznik t¢asti na po-
jisténi. Prvni limit se stanovuje pro DPP u jed-
noho zaméstnavatele ve vysi 25 % primérné
mzdy (10500 K¢ v roce 2024) a druhy limit se
stanovuje pro vznik ucasti na pojisténi pri sou-
béhu vice DPP u raznych zaméstnavateld, tzv.
kumulace dohod ve vysi 40 % primeérné mzdy
(17500 K¢ v roce 2024).

o V ptipadé, Ze bude v kalendafnim mésici pre-
kro¢en jeden nebo druhy limit, tak zaméstnanci
vznikne ucast na pojisténi a dojde ke ,,zpojist-
néni“ DPP. Pojistné plati zaméstnavatel i za-
méstnanec, kazdy svoji ¢ast.

Utinnost: 1. ervence 2024

PRISPEVEK NA PECI BUDE
NAVYSOVAN PRUZNEJI

www.mpsv.cz, prosinec 2023

MPSV navrhuje koncep¢ni feseni v souvislosti s na-
vySovanim prispévku na péci. Uprava zékona o soci-
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zjednoduseni pravni upravy
a zpresnéni uzivané termino-
logie Piipravy k ptijeti ditéte
do rodiny a psychologické po-
souzeni budou provadét sub-
jekty s povéfenim od krajského
ufadu a dojde ke sjednoceni
obsahu a rozsahu vystupi. Bu-
dou také uznany ptipravy a po-
sudky o psychické zptisobilosti
i z jiného kraje. Zménou je také
ponechéni zadatela v evidenci
i po svéfeni ditéte, to maximal-
né po dobu 10 let. U¢innost: rok

2024. mpsv.cz

Nahradni vyzivné
Novela zdkona o prodlouzeni
ndhradniho vyzivného o dva
roky zacala platit v listopadu. To
pomuiZe predev$im samoZivitel-
kidm a samozivitelim, ktefi celi
obtizim pfi soudnim vyméhani
stanoveného vyzivného. Na-
hradni vyzivné bude vypldceno
i zpétné, aby navazalo na pred-
chozi pravni tpravu. Je ale nut-
né dolozit do konce listopadu
potiebné dokumenty prislus-
nému Uradu prace, ktery bude
klienty pisemné informovat.
mpsv.cz

Spoluprace bank

s Ufady prace

Podle schvalené novely zdkona
budou banky poskytovat ura-
dim prace tdaje o existenci



a zustatku na uétech svych kli-
enttl, ktefi jsou zadateli o dav-
ky pomoci v hmotné nouzi.
Nejednd se ale o prolomeni
bankovniho tajemstvi, nybrz
o provéfeni Uc¢tu se souhla-
sem zadatele. Uz nyni musi
zadatelé dokladat, kolik uéta
maji a jaky je na nich zustatek,
takze v tomto kontextu se nic
neméni. Nové bude tento pro-
ces probihat automaticky a do-
jde k jeho zrychleni tak, aby
zadatelé necekali na finan¢ni
pomoc od statu déle, nez je ne-
zbytné nutné. Zadatelé také jiz
nyni prokazuji, Ze vyuzili ves-
keré dostupné prosttedky pro
zlepSeni své situace a Cerpani
davky je tak odivodnéné.
mpsv.cz

Uvolnéni ze zaméstnani
v souvislosti s akci pro
déti a mladez

Dosavadni uprava obsaze-
nd v zédkoniku prace byla pro
ucely uvolnéni ze zaméstni-
ni v souvislosti s akci pro déti
a mlddez presnéji specifiko-
vana. Napf. bude nové jedno-
zna¢néji vymezeno, v jakém
rozsahu a v jaké vysi zamést-
nanci nélezi od zaméstnavatele
néhrada mzdy (platu), a bude
zjednodusen proces refundace
poskytnuté nahrady ze statni-
ho rozpoc¢tu. Bliz$i informace
k této zméné najdete na webu
CSSZ. Utinnost: 1. ledna 2024.

mpsv.cz

alnich sluzbach umozni, aby tento prispévek mohla
pti splnéni konkrétnich podminek navy$ovat vlada
pouze nafizenim, a nikoliv zménou zdkona, jako je
tomu nyni. K navySeni pfispévku na péci by podle
navrhu mohlo dojit v pfipadé, kdy inflace vzroste
0 5 % za obdobi, kdy doslo k navyseni prispévku
naposledy. Konkrétni ¢4stky pak upravi vlada ptimo
v nafizeni.

Predlohu MPSV ptisti tyden predlozi do mezire-
sortniho pfipominkového fizeni spolu se dvéma vari-
antami navy$eni ptispévku na péci.

Prispévek na péci se vyplaci ve ¢tyrech stupnich na
zdkladé dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu.
Je urcen osobé zavislé na péci jiné osoby nebo na péci
poskytované prostfednictvim socidlnich sluzeb. Za-
vislost pfijemce se vyjadfuje rozsahem nezvladanych
zivotnich potteb. Je na osobé zavislé, jaky typ péce si
zvoli.

Navrh zaroven pocita s postupem pro prvni zvy-
$eni ¢astek prispévku na péci natizenim vlady, kdy by
vladé byla ulozena povinnost nafizeni o zvyseni ¢as-
tek prispévku na péci, pri naplnéni valoriza¢ni pod-
minky, vydat, a to do jednoho mésice od t¢innosti
novely zakona. Pokud tedy bude novela zdkona u¢in-
nd od 1. ¢ervna 2024, vznikne tim povinnost vydat
nafizeni vlady s ucinnosti od 1. ¢ervence 2024.

Spolu s legislativni predlohou do meziresortniho pri-
pominkového fizeni MPSV odesle i dvé varianty toho,
jak by pristi rok prispévek na péci vlada mohla navysit.
Ptislusny navrh je soucasti prilohy této tiskové zpravy.

MPSV s ohledem na vydaje domacnosti jiz zvysi-
lo piispévek na mobilitu a na energie, ktery je urceny
véem, ktefi jsou zavisli na podpote dychani. Souc¢asné
mohou lidé s postizenim, ktefi vyuzivaji osobni asis-
tenci v rozsahu vétsim nez 80 hodin mési¢né, vyuzit
specialni dotacni titul, ktery jim pomuze s financova-
nim téchto sluzeb.

Z tohoto titulu jsou financovany hodiny asistence
u jednotlivce do 372 hodin mési¢né, coz je ve vy-
sledku 12 hodin asistence denné. Lidé tak zaplati
maximalné 80 hodin mési¢né a hodiny navic maji
zdarma, respektive za symbolickou cenu 1 korunu
za hodinu.
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Jak by od 1. éervence 2024 mohl rust prispévek na pééi?

Prispévek na péc¢i Déti (mési¢né) Piispévek na pé¢i Dospéli (mési¢né)
Stupen
Puvodni NavySeni | NavySeni Puvodni NavySeni | NavySeni
var. | var. II var. I var. I1
1 3300 K¢ 3300 K¢ 4100 K¢ 880 K¢ 880 K¢ 2000 K¢
1II 6600 K¢ 8200 K¢ 8200 K¢ 4400 K¢ 5500 K¢ 5500 K¢
II 13900 K¢ 16700 K¢ 16700 K¢ 12800 K¢ 15400 K¢ 15400 K¢
I\Y% 19200 K¢ 23100 K¢ 23100 K¢ 19200 K¢ 23100 K¢ 23100 K¢
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CENTRUM EXTRAPYRAMIDOVYCH ONEMOCNENI
NEUROLOGICKE KLINIKY 1. LF UK A VFN V PRAZE

Centrum bylo zaloZeno v r. 1994 a navazuje na nepferusenou tra-
dici Poradny pro extrapyramidova onemocnéni na Hennerové
neurologické klinice (od r. 1951). Centrum m4 ve smyslu svého
statutu nadregiondlni ptisobnost pro celou Ceskou republiku se
zakladni spadovou oblasti v ¢eskych krajich a ptilehlych oblastech

Moravy. Cinnost Centra je multidisciplinarni, zahrnuje jak klinické

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

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

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

Centrum poskytuje zakladni a superkonsiliarni diagnostické a terapeutické sluzby
pro pacienty s Parkinsonovou nemoci, jinymi parkinsonskymi syndromy a dal$imi
onemocnénimi projevujicimi se tfesem, choreou, dystonii, myoklonem, tikem aj. ab-
normalnimi pohyby. Soustfeduje zejména nemocné, u kterych nelze provést odpovida-
jici diagnostiku a terapii poruch motoriky na niz$ich specializovanych stupnich zéklad-
ni a regionalni péce nebo na nespecializovanych klinickych pracovistich. Centrum déle
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provadi diagnostiku syndromologickou, topickou a etiologickou s vyuzitim klinické
zkuSenosti centra a komplexniho diagnostického vybaveni (kompletni laboratot kli-
nické neurofyziologie, CT, NMR a dal$i metody), vede medikamentosni lécbu véetné
specidlnich postuptl (napt. kontinudlni infuze apomorfinu, lokalni podavani botuloto-
xinu véetné aplikace pod kontrolou EMG, hodnoceni t¢inku novych farmak), indikuje
funkéni neurochirurgické vykony (termoléze, léze gama-nozem, implantace mozko-
vych stimuldtort) a indikuje specializovanou rehabilitaci a fyzioterapii.

Kontakt:

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

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

www.neuro.lf1.cuni.cz

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 superkonsilidrni vySetfeni, péci a konzultace pro pacienty pri-
marné s podezienim na neurodegenerativni onemocnéni mozku, jejichz hlavnim ¢i
doprovodnim priznakem je kognitivni deficit a progredujici demence.

Centrum md k dispozici kompletni diagnostické zazemi kliniky a také m4 zave-
denou specializovanou spolupraci s dal§imi pracovisti v oboru psychiatrie, neuro-
radiologie, nuklearni mediciny, specialnich laboratornich a genetickych vysetfeni
a dalsich. V pripadé nutnosti akutniho doSetfeni a 1é¢by centrum disponuje ltizky
v ramci kliniky. Vyhodou centra je moznost provedeni specialnich ¢i genetickych
vysetfeni.

Centrum z kapacitnich divodii neposkytuje primarné skriningova vysetfeni na pti-
tomnost pripadného neurodegenerativniho onemocnéni, pokud k tomuto neexistuje
relevantni podezfeni.

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

Geneticka konzultace je vidy pohovorem s pacienty ¢i jeho rodinou, ktera vede k na-
vrhu moznych vysetteni s cilem objasnit pri¢inu zdravotnich potizi nebo vyloucit ¢i
upresnit urditd 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 lékafské 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. Véaclav 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 lé¢ime.

Ovsem postupem c¢asu, tak jak se poradna rozristala a rozsirovala

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

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

Poradna je soucasti neurologické kliniky, ktera ma k dispozici 8 lizek na jednotce
intenzivni péce a 50 luzek na dvou standardnich oddélenich. Krom nasi poradny fun-
guje na nasi klinice centrum pro mozkové ptihody, 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 vy$e uvedeného vyplyva, ze mame tedy moznost se o pacienty s Huntingtonovou
chorobou starat komplexné a co nejvice usnadnit problémy a stradani jak jich samych,
tak jejich rodinnych prislusnika. Provadime diagnostiku choroby - jsme tedy schop-
ni zajistit zobrazovaci vysetfeni (magnetickou rezonanci mozku), laboratorni odbér
(v¢etné odeslani vzorku na genetické vysetfeni do Prahy), neuropsychologické vysetre-
ni k ur¢eni poruch paméti, samoziejmé neurologické vysetreni a dalsi potfebna konzi-
lidrni vySetfeni. V dal$im pribéhu se snazime 1é¢it pacienty a zmirnovat jejich pfizna-
ky preparaty v souladu s poslednimi poznatky lékatské védy. V akutnich ptipadech je
moznd kratkodobd hospitalizace na nasem oddéleni, popt. domlouvame hospitalizaci
na zdej$im psychiatrickém oddéleni ¢i v 1é¢ebné v Havlickové Brodé. U pacientii v po-
kro¢ilych stadiich nemoci se snazime v soucinnosti se socialnimi sestrami nemocnice
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najit vhodné socidlni zazemi (domov duchodctl, penzion apod.). Provadime 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, ktefi jsou v riziku nemoci. S rodinnymi ptislu$ni-
ky konzultujeme moznosti testovani na gen pro Huntigtonovu chorobu a zprostredko-
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. Pacientim z naseho regionu tedy
nabizime moznost léceni a sledovani v nasi poradné.

Kontakt:

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

Kyjevska 44, 532 03 Pardubice

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

FAKULTNIi NEMOCNICE OSTRAVA

Ambulance pro extrapyramidové onemocnéni a kognitivni
poruchy
Ambulance je zaméfena na diagnostiku a lé¢bu Parkinsonovy
choroby a rtiznych sekundarnich parkinsonskych syndromd, par-
kinson plus syndromti a neurodegenerativnich onemocnéni (napt.
Huntingtonovy choroby), dystonie, riznych dyskinetickych poruch
(tiky, myoklony, hemibalismy), esencialni a dalsi druhy tfesu. Ambu-
lantni lé¢ba zahrnuje provedeni klinického vySetfeni a diagnostickych testi (L-Dopa
test, MMSE), prostudovani zdravotni dokumentace v¢etné farmakoterapie a podrob-
né dovysetreni (laboratorni odbéry, zobrazovaci metody, sonografické vysetteni, EEG
v¢. video EEG). Po stanoveni diagndzy je pacientovi doporucena adekvatni 1é¢ba. Pri
diagnostice a 1é¢bé spolupracujeme i s jinymi obory - psychologickd a psychiatricka
ambulance, geneticka ambulance, interni a urologicka ambulance.
Pacient musi mit doporuceni svého osetiujiciho lékare a mél by s sebou pfinést do-
stupnou zdravotni dokumentaci.

Centrum pro kognitivni poruchy

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

Predpokladem pro zarazeni pacienta do programu je mozna tprava kognitivniho
deficitu vzniklého v dtisledku onemocnéni nebo jiného postizeni a oslabeni CNS. Ci-
lem kognitivni rehabilitace je zacit s pravidelnou, a hlavné véasnou rehabilitaci paci-
entt v ramci dispenzarni hospitaliza¢ni a posthospitaliza¢ni péce. Vybrané skupiny
pacientt 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 sklerézu a dal$i onemocnéni pro-

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

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

kognitivnimi poruchami. Tato onemocnéni maji vesmés vysokou prevalenci — napr.
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 nejcastéji dospélé osoby v produktivnim véku, Tourettetiv
syndrom md maximum vyskytu v détstvi a dospivani, Alzheimerova nemoc zacina
mnohdy pred padesatym rokem véku, podobné tak i Parkinsonova nemoc a dalsi neu-
rodegenerativni parkinsonské syndromy. Progndza neurodegenerativnich onemoc-
néni se zdsadné zménila v poslednich letech s moznostmi moderni farmakoterapie,
chirurgické 1é¢by a dalsich postupti. Zatimco zakladni péce muze byt provadéna v te-
rénu, komplikované stavy a vzacnéj$i poruchy predpoklddaji presnou diagnostiku za-
lozenou predevs$im na klinické zkusenosti s velkymi soubory nemocnych. Proto v radé
vyspélych zemi vznikla podobna centra pro diagnostiku a 1é¢bu neurodegenerativnich
onemocnéni (Neurodegenerative Diseases Center), kterd zajistuji vysoce specializova-
nou (prevazné ambulantni) péci o tyto nemocné a jsou zaroven $kolicimi stredisky
a vyzkumnymi zékladnami. 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 funkéni diagnostiky (zobrazovaci
metody). V CR je zakladem ambulantni péée o nemocné s neurodegenerativnimi one-
mocnénimi sit terénnich neurologi. Neurologickd pracovisté na regionalni Grovni po-
skytuji zakladni Itizkovou péc¢i o nemocné. Nadregiondlni superkonsilidrni pracovisté
zajistuji zakladni, ale predevs§im 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
ptsobnost pro Ceskou republiku se zdkladni spddovou oblasti v moravskych krajich
(Olomoucky kraj, Moravskoslezsky kraj, Zlinsky kraj, ptilehlé ¢asti Jihomoravského
kraje) a prilehlych oblastech kraju ¢eskych.

Kontakt:

Fakultni nemocnice Olomouc — Centrum pro diagnostiku a IéCbu
neurodegenerativnich onemocnéni

|. P. Pavlova 6, 779 00 Olomouc

www.fnol.cz

46 MOZNOSTI LECBY HCH V CR



PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH

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

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

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

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

Sanatorium Helios v Brné

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

V piipadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:
MUDr. Véra 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 kvalifikovand PGD
u pard se zatizenim HCH. Specifikem této choroby jsou osoby v riziku onemoc-
néni HCH, které mohou podstoupit IVF s PGD bez zjistovani vlastni genetické
predispozice. Laboratof je akreditovana dle mezinirodni zdravotnické normy CSN
EN ISO 15189, ¢imz napliuje pozadavky vysokého standardu kladené na zdravot-
nickou laboratot provadéjici PGD. Podminkou akreditace je také pravidelna tcast
v mezindrodné organizovanych a nezavislych kontrolach kvality (UK NEQAS), kte-
rych se laboratof ucastni.

V pfripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

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

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

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

tel: +420533306 316

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

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

Gennet v Praze

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

V pfipadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDr. Jan Diblik, Ph.D., tel.: 222313000, e-mail: jan.diblik@gennet.cz
Centrum lékarské genetiky a reprodukéni mediciny Gennet, Kostelni 9, Praha 7
www.gennet.cz

DALSi MOZNOSTI GENETICKEHO TESTOVANI

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

Prenatalni testovani se provadi u plodu odbérem choriovych klku a vysledek je
znam do 2-3 dni. Testovani se provadi pouze v pfipadé, Ze jeden z rodi¢t je nemocny
nebo pozitivné testovany.
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Presymptomatické (prediktivni) testovani podstupuji hlavné plnoleté osoby v ri-
ziku a zji$tuje se, zda zdédili/nezdédili mutovany gen HCH. Pro toto testovani jsou
nastavena pravidla - guidelines — ktera by méla byt vzidy 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 odbornd geneticka pracovi$té naleznete na internetovych
strankdch www.huntington.cz v odkazu Kontakty/Multidisciplindrni tym nebo v Kon-
taktech na konci Zpravodaje Archa.
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JIHOCGESKY KRAJ

Alzheimercentrum Prachei

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

Kontakt:

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

JIHOMORAVSKY KRAJ

Domov pro seniory Nopova

Domov pro seniory Nopova je prispévkovou organizaci zfizenou Magistratem Statu-
tarniho mésta Brna. Jedna se o pobytové socialni zatizeni, poskytujici sluzbu Domov
se zvlastnim rezimem. Sluzba je poskytovana osobam, které dosahly véku, rozhod-
ného pro ptiznani invalidniho dtchodu (tj. 27 let) s diagnostikovanym chronickym
dusevnim onemocnénim nebo Alzheimerovou chorobou ¢i jinym typem demence
nebo neprodélali cévni mozkovou pithodu nebo osobam, které trpi degenerativnim
onemocnénim mozku a osobam, jejichZ situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné
tyzické 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 katolickd charita poskytuje mnoho druht socidlnich sluzeb a v ramci projektu
prednasek zde probéhlo $koleni o Huntingtonové chorobé a specifikdch pécée o pacienty
s HCH pro zaméstnance z charitni pecovatelské a osetrovatelské sluzby. Charitni oset-
fovatelska sluzba je zatfizeni Diecézni charity Brno - Oblastni charity Brno, jejimz po-
slanim je poskytovani odborné zdravotni péce ve vlastnim socidlnim prostredi klienta.
Charitni pecovatelska sluzba poskytuje sluzby seniortim a zdravotné znevyhodnénym
ob¢anim mésta Brna, ktefi potfebuji podporu v sobéstacnosti pfi dennich aktivitach,
aby mohli co nejdéle ztstévat ve svém prirozeném domdcim prostredi.

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

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

Kontakt:

Domov Kopretina Cernovice, Dobesovska 1, 394 94 Cernovice
tel.: 565427 111, e-mail: vrchnisestra@domcl.cz

www.domcl.cz

Domov dichodct 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 klienttim s HCH. Vytvati pro né bezpe¢né zdzemi, mohou se zaclenit do soucasného
déni v domové a personal se jim vénuje individualné. Zatizeni spolupracuje s odborny-
mi lékati z Prahy, napt. doc. MUDr. Jif{ Klempif, Ph.D. Jednou mési¢né do zatfizeni 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
cvicit, provadét nacvik jemné motoriky
¢i mluveného slova do hudby. Personal
s pacienty provadi nacvik feci, chize
a reflexti polykani. Pti hezkém pocasi je mozny pobyt a prochazky v zahradach. Zatize-
ni si zaklada na velmi dobré spolupréci s rodinami.

Kontakt:

Domov duchodcl 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 vytvotit podminky pro pocit jistoty a bezpeci osob se speci-
fickymi pottebami, kteti 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 pobytovd v bezbariérovém
zafizeni v centru mésta Zdar nad Sdzavou. Kapacita 40 lizek je rozdélena do 1,2 a 3
lazkovych pokojt s vlastnim socialnim zatizenim. Jednotliva oddéleni jsou utvorena
na jednotlivych poschodich tak, ze dévaji osobam s demenci jasné vymezeny prostor
pro jejich orientaci a pocit bezpe¢i. Domov nemd vlastni kuchyn, strava je dovazena
a podavana v jidelné nebo rozvazena na pokoje obyvatel formou tabletového systému.
Strava je zajisténa 3x denné.

Domov nema zahradu, ale jsou k dispozici prostorné terasy, které zajisti odpocinek
v klidném prostfedi. Denni rezim je prizptsoben specifickym potfebam a z4jmtum 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 Zd'ar 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 lizek nabizejici dva druhy sluzeb - 14 la-
zek pro klienty v domové a 6 na odleh¢ovaci sluzbé. K trvalym pobytim ve stfedisku jsou
prijimany ZTP osoby, v¢etné klientd trpicich Huntingtonovou chorobou, ve véku od 18 do
60 let. Aktualni pozadavky na trvalé umisténi klientti s HCH, muzii i Zen, nékolikandsob-
né prevysuji souc¢asné moznosti domova. U kratkodobych odleh¢ovacich sluzeb je cilova
skupina pfijimanych osob rozsifena o seniory. Klienti jsou ubytovani prevazné ve dvou-
lazkovych pokojich, pricemz trvale umisténi obyvatelé maji moznost zazadat si o umisté-
ni na pokoji jednoltizkovém. Stravovani se odviji od zvyklosti a potteb jednotlivych klien-
ti. K zakladni celodenni stravé je mozné pridat svacinu a druhou veceti a dokoupit jidlo
dle individudlnich pozadavkd. Klienttim je poskytovana, vedle nepretrzité osetfovatelské
a asistencni péce, zdravotni péce zajistovana odbornym persondlem a na zakladé doporu-
¢eni lékare ¢i dle vlastnich pozadavk i rehabilitace a ergoterapie. V ramci volnocasovych
aktivit se klienti ucastni koncerttl, divadelnich predstaveni, vystav, navstév restauraci, spo-
le¢ného opékani ¢i oslav narozenin ostatnich obyvatel domova.

Kontakt:

Diakonie CCE - Stfedisko BETANIE, Sprefiarova 105, 547 01 Nachod
tel.: 491423154, mobil: 735792 295, e-mail: reditel@betanie-na.cz
www.betanie.diakonie.cz

Domov bez bariér Hotice

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

K dispozici jsou, kromé pokojt s lazky, denni pobytové mistnosti, prostory re-
habilitace, télocvi¢na, dilna pro pracovni a zdjmovou ¢innost. Uzivatelé mohou vy-
uzivat k odpocinku, ke sportovnim, kulturnim a spole¢nym akcim ptilehly park.
Socidlni ¢innosti v domové jsou zajistovany socidlnimi pracovnicemi. Uzivatelim je
poskytovano socidlné-pravni poradenstvi, pomoc pti jednani se spravnimi organy
a institucemi, pomoc v kontaktu s rodinou, prateli, se spole¢enskym 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 zpusob bézného Zivota dle in-
dividualnich potteb, poskytovani ubytovani, stravy, péce o sebe, péce o zdravi, podporu
pti napliovani a udrzovani rodinnych vztaht, péc¢i o domdacnost a vafeni, pomoc pri
nakupovani a hospodareni s penézi a podporu aktivit pro volny cas.

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

Kontakt:

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

MORAVSKOSLEZSKY KRAJ

Diakonie CCE - stiedisko v Rymaiové

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

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
sobésta¢nost a nemohou svou socidln{ situaci fesit vlastnimi silami v pfirozeném pro-
stfedi za pomoci rodinnych ptislu§nik ¢i jinych sluzeb.

Kontakt:

Diakonie CCE - stfedisko v Rymarové, ti. Hrdin( 48, 79501 Rymaiov
tel.: 554 211 294, 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 urcen pro
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osoby nevylécitelné nemocné v termindlnim stadiu Zivota, nejcastéji s onkologickou
diagnézou, jejichz obtize nevyzaduji lé¢bu v nemocnici a neni mozné je zvladnout ani
v domacim prostfedi. Nez se téZce nemocny ¢lovék dostane do hospice, musi byt vycer-
pany vSechny ostatni moznosti 1écby.

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

Kontakt:

Hospic svatého Lukase, Charvatska 8, 700 30 Ostrava

tel.: 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 dirazem na aktivizaci
osob, ke kterym pomoc sméfuje. Samoziejmosti je poskytovani profesionalni pomoci
s maximdlnim usilim a osobni lidsky ptistup k lidem, jimZ pomdhame, akceptovani
distojnosti kazdého ¢lovéka bez ohledu na jeho momentalni stav ¢i socidlni situaci.
Cilové skupiny jsou seniofi, lidé se zdravotnim postizenim, lidé bez domova, matky
s détmi v tisni, ohrozené déti a mladez, lidé s duSevnim onemocnénim, lidé nevylécitel-
né nemocni v termindlnim stadiu zivota, lidé v neptiznivé Zivotni situaci.

Kontakt:

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

www.ostrava.charita.cz

PARDUBICKY KRAJ

Domov u fontany Prelouc¢

Domov u fontiny poskytuje nepfetrzité pobytové socialni sluzby seniortim a se-
ve svém domacim prostfedi. Domov se snazi svym obyvatelim vytvofit piijemné
prostfedi, porozumét jejich zivotni situaci a umoznit jim zit aktivné, podle jejich
prani a moznosti, vzdy s diirazem na jejich dtstojny Zivot. Domov u fontany je pfi-

MOZNOSTI POBYTOVYCH ZARIZENi PRO PACIENTY S HCH V CR 57



spévkova organizace Pardubického kraje a dnes, po ¢aste¢né rekonstrukei, disponu-
je kapacitou 230 uzivateltL.

Kontakt:

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

Domov diichodcii Usti nad Orlici

Domov poskytuje sluzby Domov pro seniory, Domov pro osoby se zdravotnim postize-
nim, Odleh¢ovaci sluzby a Poradnu. Sluzby jsou poskytovany neptetrzité jako dlouho-
dobé nebo odleh¢ovaci pobytové sluzby socidlni péce, soucasti je celodenni stravovani
a prani pradla. Uzivatelé maji k dispozici ubytovani v jednoltizkovych, dvoultzkovych
nebo tfilizkovych pokojich. Uzivatelim je dle individudlnich potteb poskytovana
komplexni odborna péce prosttednictvim zdravotnich sester, pracovniki v socidlnich
sluzbach a socidlnich pracovniki. Cilovou skupinou jsou osoby od 45 let.

Kontakt:

Domov diichodct 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 Zbich

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

Odleh¢ovaci sluzby jsou poskytovany jako nepretrzitd socialni sluzba. Socidlni re-
habilitace je poskytovana jako nepretrzita pobytova sluzba a jako terénni a ambulantni
sluzba. Domov pro osoby se zdravotnim postiZzenim je socialni sluzba poskytovana jako
nepretrzita sluzba. Chranéné bydleni je poskytovano jako nepretrzita sluzba. Chranéné
bydleni je rozdélené na skupinové v zafizeni a individudlni v pronajatych bytech.

V ramci poskytovani socidlnich sluzeb mohou uzZivatelé vyuzit naptiklad rehabili-
ta¢ni oddéleni s terapeutickym bazénem, hippoterapii, vytvarny ateliér s keramickou
dilnou, hudebni ateliér, sportovni ¢i rekreaéni 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 Chranéné bydleni je ur¢ena pro osoby ve véku od 18 do 64 let, které jsou zavislé na
péci druhé osoby (s priznanym prispévkem na péci v rozsahu L-IIL stupné). Sluzba za-
jistuje ubytovdni a stravu spole¢né s pecovatelskou sluzbou (ptiprava a podavani stravy).
Centrum dennich sluzeb podporuje prosttednictvim nabizenych aktivit dospélé lidi
ve véku 18-64 let ve zvladani sobéstacnosti. Sluzba zajistuje diistojné prostiedi a zacha-
zeni a usiluje o maximalni mozné zaclenéni do bézného Zzivota spole¢nosti — naptiklad
zapojeni do socidlné-terapeutické nebo chranéné dilny.

Kontakt:

Diakonie CCE - Stedisko Zvonek v Praze 4, Sipkové 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 socidlnich sluzeb, je samostatnd prispévko-
va organizace s pravni subjektivitou. Jejim zfizovatelem je Stfedocesky kraj. Pobytové
socidlni sluzby se v téchto budovach poskytuji od povale¢nych let. Od této doby prosla
organizace vyraznym vyvojem.

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

Kontakt:

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

tel.: 327533 111, e-mail: vsocialni@domov-barbora.cz

www.domov-barbora.cz

USTECKY KRAJ

Diakonie CCE Stiedisko Krabgice

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

Diakonie CCE - stiedisko v Krabgicich, Rovné 58, 411 87 Krabdice
tel.: 417 639685, e-mail: jenikova@diakoniekrabcice.cz
www.diakoniekrabcice.cz

Domov Potoky v Chiibské

Poslanim Domova je poskytovani nepretrzité pobytové socidlni sluzby osobam, kte-
ré maji snizenou sobéstacnost z divodu omezeni v dusledku chronického dusevniho
onemocnéni, v¢etné vSech druhii demence, a jsou plné odkazany na pravidelnou po-
moc jiné osoby. Podporuje sobésta¢nost klientt s respektem k individudlnim potte-
bam a vytvari domdci atmostéru. Usiluje o to, aby uzivatelé ziistali soucasti ptirozeného
mistniho spolecenstvi. Respektuje svobodnou viili uZivateltl 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 odkazany na pravidelnou pomoc
jiné osoby, potrebuji soustavnou péci a jejich snizend sobéstacnost jim nadale neumoz-
nuje setrvat v dosavadnim prostredi ani za pomoci terénnich socialnich sluzeb.

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

Kontakt:

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

Domov Severka Jitikov

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

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

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

dusevnim onemocnénim ve véku od 27 let. Domov preferuje zajemce 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 stari Luhacovice poskytuje sluzby osobdm od 50 let — télesné a zdra-
votné postizenym a seniortim. Kapacita penzionu je 100 liiZzek 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 zakona ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach.

Kontakt:

Penzion Spokojené stari Pozlovice, A. Vaclavika 369, 763 26 Luhacovice — Pozlovice
tel.: 571892321, e-mail: reditel@senioriluhacovice.cz

www.senioriluhacovice.cz

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim ve Zborovicich

Poslanim Domova je poskytovani podpory a péce dospélym uzivatelim (zendm i mu-
7am) se snizenou sobésta¢nosti v zdkladnich Zivotnich dovednostech. Tato podpora
a pomoc vychdzi z individualnich potfeb uzivateld, s rozvojem podpory jejich samo-
statnosti, socidlniho zaclenovani a podporou motivace k takovym ¢innostem uzivate-
le, které nevedou k jejich dlouhodobému setrvavani ¢i prohlubovani nepiiznivé soci-
alni situace.

Cilové skupina uzivatelt Domova jsou dospélé zeny a muzi od devatenacti let s men-
talnim, télesnym, pripadné s kombinovanym postizenim. U téchto osob se predpoklada
¢astena nebo nedplna sobéstacnost v zakladnich Zivotnich dovednostech, se snizenou
schopnosti uplatiiovat sva prava, coz mize vést ke vzniku nepiiznivé socialni situace
a potrebé vyuzivat socidlni sluzbu Domova.

Kontakt:

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

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

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

Dotazy na neurologické problémy, ev. na zprostifedkovani péce v¢. hospitalizace
prof. MUDr. Jan Roth, CSc., tel.: 224965 539, e-mail: jan1roth2@gmail.com

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

Dotazy na psychiatrické problémy

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

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

USTAV LEKARSKE GENETIKY

MUDr. Vaclava Curtisova, MSc., tel.: 588443 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.: 588443 402, e-mail: michaela.kaiserova@fnol.cz

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

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

NEUROLOG. KLINIKA, AMB. PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENT
MUDr. Petra Bartova, Ph.D., tel.: 597 373 110, 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

Pekarska 53, 656 91 Brno

doc. MUDr. Marek Balaz, Ph.D., tel.: 543 182 637, e-mail: marek.balaz@fnusa.cz
MUDr. Pavel Ressner, Ph.D., tel.: 543 182 617, 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.o., Stefdnikova 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.: 222313000, e-mail: jan.diblik@gennet.cz
SANATORIUM REPROMEDA s.r.0., Studentska 812/6, 625 00 Brno, www.repromeda.cz
Mgr. Miroslav Hornak, Ph.D., molekularni genetik, mobil: 776 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
Klobou¢nicka 1627/7, 140 00 Praha 4, www.ergoterapie.cz
Konzultace z ergoterapeutické pomoci.

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

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

ORGANIZACE A INSTITUCE

Ceské organizace

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

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

CESKA ASOCIACE PRO VZACNA ONEMOCNENT

Kudrnova 22/95, 150 06 Praha 5, mobil: 774151290,

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

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI CR

Palackého ndm. 4, 128 01 Praha 2, tel.: 224971 111, www.mzcr.cz

64 KONTAKTY



MINISTERSTVO PRACE A SOCIALNICH VECI

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

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

Mezinarodni organizace

European Huntington association (EHA)

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

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

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

Huntington’s Disease Youth Organization

www.hdyo.org

Hereditary Disease Foundation

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

Internacional Huntington Assotiacion (IHA)

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

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

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

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

PORADNY

Poradna NRZP CR

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

Odborné socidlni poradenstvi je poskytovino bezplatné.

Poradna pro uzivatele socialnich sluzeb

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

Umeéni doprovazet

Mobil: 604414 346, e-mail: poradna@umenidoprovazet.cz, www.umenidoprovazet.cz
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Poradenstvi v socialni oblasti
Mgr. Dagmar Kluckova, DiS., Socidlni sluzby mésta Kromériz, p.s.,
Riegrovo nam. 159/15, 767 24 Krométiz, e-mail: kluckova@sskm.cz

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

Poradenstvi v oblasti ergoterapie
Bc. Helena Kirschova, e-mail: h.kirschova@seznam.cz

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

Poradna pro vyzivu

WWW.VyZivavnemoci.cz

Seznam ambulanci a 1ékard, ktefi mohou predepisovat nutri¢ni vyzivu na lékatsky
predpis, lze nalézt na www.skvimp.cz.

Pecuj doma, www.pecujdoma.cz

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

Alfa HS, www.alfahs.cz

Psychoterapeuticka a poradenskd podporu neformélnim dlouhodobé pecéujicim
osobam. Jedna se hlavné o individualni poradenstvi zamérené na zkvalitnéni
rodinnych vztaht, podporu komunikace v rodiné, prevenci syndromu vyhoteni,
podporu nastaveni sdilené péce atd.

66 KONTAKTY



Spolecnost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé

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

PharmDr. Zdenka Vondrackova - predsedkyné,

Ceskd Cermna 41, 549 21 Ceska Cermna

tel.: 491424 142, mobil: 723349 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.: 466 951 865, mobil: 607 672128,
e-mail: lidaslavikovaa@seznam.cz

Iva Vestfalova, manzelka byvalého pacienta a matka pacientky
Stracovskd Lhota 19, 503 15 Nechanice, mobil: 725044 525,
e-mail: ivavestfalova@seznam.cz

Marie Zemanova, manzelka byvalého pacienta

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

KONTAKTY
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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
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USNADNENI KOMUNIKACE
A BEZBARIEROVE OVLADANI POCITACE

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

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

Instruktaz a zacvik prace s pomuckou.

Informace o dostupnosti vybranych pomdacek.

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

Moznost individualizované vyroby digitalnich ¢i tisténych
komunikacnich nastroju.

Nacvik komunikace prostfednictvim pomucky.

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

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




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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SRDECNE DEKUJEME VSEM DARCUM A SPONZORUM
ZA JEJICH PODPORU

Jsou to hlavné statni instituce, farmaceutické spole¢nosti, nadace a firmy,
a také mnoho soukromych osob a rodin.
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Olomoucky kraj

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

..
S AOP ORPHAN

FOCUS ON RARE DISEASES
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