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ZNAK SPHCH

Znak predstavuje hlavu a horni torzo jedince, nebot Huntingto-
nova choroba muze postihnout jak dusevni, tak fyzické funkce.
Zmens$eny prostor uvnitf symbolu znazornuje omezené fyzické
a dusevni schopnosti postizené osoby.

Symbol nahrazuje rozvijejici se kvét rostliny, aby byl zndzornén
rust a rozvoj ¢innosti svépomocnych spole¢nosti pro Huntingto-
novu chorobu na celém svété.

Je také znamenim nadéje - Ze prace a vyzkumné aspéchy posled-
nich let povedou k Gspésné 1é¢bé.

MOTTO:
»Je zhola zbyte¢né se ptat, ma-li Zivot smysl ¢i ne. Ma takovy smysl, jaky mu dame.
Seneca
»Pouze zivot, ktery Zijeme pro ostatni, stoji za to.“
Albert Einstein
»Nejkrasnéjsi na svété nejsou véci, ale chvile, okamziky, vtefiny...“
Karel Capek

SEZNAM ZKRATEK

V textu zpravodaje ARCHA se vyskytuji riizné zkratky. Castym vypisovanim plnych
nazva by se ztéZovala prehlednost textu, proto nejcastéji uzivané zkratky uvadime
v avodu.

SPHCH . . . . . Spolecnost pro pomoc pti Huntingtonové chorobé
HCH,HN. . . . . Huntingtonova choroba, Huntingtonova nemoc
EHDN. . . . . . European Huntington’s Disease Network

EHA . . . . . . European Huntington Association

IHA. . . . . . . International Huntington Association

HDSA . . . . . . Huntigntons Disease Society of America

NRZP . . . . . . Ndrodnirada osob se zdravotnim postizenim
KpZ. . . . . . . Koalice pro zdravi

APSS . . . . . . Asociace poskytovateltl socidlnich sluzeb
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Linde Haelthcare,
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UvVOD

ZTRATA JISTOT
PharmDr. Zdetika Vondrdckovd

Vazeni a mili ¢lenové a ptiznivci SPHCH,
uz ani nevim pokolikdté vam chci ptat krasné jaro a pozvat vas
mezi nas na jarni vikendovy rekondi¢né-edukacni pobyt.

Moje tvodni slova by méla byt slavnostni, protoze pres viech-
ny obtize, které jsme resili v SPHCH, a které fe$im v osobnim
zivoté, slavime 25. vyrodi existence.

K tomuto vyro¢i nam dala pani redaktorka Marta Duskova
z CT2 v potadu KLIC krasnych 25 minut o SPHCH a osudech
osob s ni spojenych.

Uptimné jsem si u toho poplakala. Je to krasné natocené, sesttihané a i pfes neptizen
pocasi a mé onemocnéni musim fici, Ze mne to dojimalo. Osudy véech zucastnénych
osobné zndm a néjakym zptisobem jsem s nimi spojend. Nachod je mésto mych stre-
doskolskych studii a vstticnost zdej$iho evangelického sboru dala domov jiz nékolika
opusténym pacienttiim s HCH. Dalsi problematika je spojena s osobami v riziku HCH.
Vim, Ze je to pro né moc tézké ptiznat a vyrovnat se s touto kartou osudu. My, jejich
rodice, jsme nevédéli nic. Nesmirné si vazim Jany, Ze vefejné fekla, jak je tézké naplnit
v podstaté obycejné prani Zit v lasce, s hromadou déti a nadéji, ze ji budouci partner
v pfipadé nemoci neopusti. Vypada to jako jednoducha véc, ale je velmi nelehké najit
nékoho, kdo bude ochoten se v pfipadé nemoci o nemocného partnera starat. A neni to
otazka jen partnera, ale i jeho rodiny, ktera ho velmi ¢asto od takového vztahu zrazuje.

Jsem moc rada, ze v Cechdch méme z vefejného zdravotniho pojisténi hrazené ge-
netické poradenstvi a moznost v pripadé HCH absolvovat preimplataéni genetickou
diagnostiku (PGD) a Ze mladé péry v riziku HCH mohou mit diky IVE, ¢ili umélému
oplodnéni, déti, které si do Zivota neponesou viohu HCH. Stejné tak jsem rdda, Ze nasi
pecovatelé, pacienti i osoby v riziku, stejné tak jako déti nemocnych mohou vyhledat
psychologa, jehoz pomoc je také hrazena z vefejného pojisténi.

Pro¢ to povazuji za tak dilezité? Socidlni a zejména financni situace rodin zatize-
nych HCH neni razova a psychické ztraty, které zivot s HCH prinasi, jsou nemalé.
Vétsina rodin s HCH si mysli, Ze vyhledat psychologa je ostuda, slabost nebo dokonce
selhani, ale je to pravé naopak. Progrese nemoci s sebou nese nové a nové ztraty, které
jsou zpocatku prekonatelné, nékteré prozitky ¢i zazitky ozelime po jistou dobu, ale ¢lo-
vék je tvor spolecensky a drive nebo pozdéji kazdy z nds pociti osamoceni a beznadéj.
A je jedno, zda se jedna o nemocného ¢i jeho partnera, o déti nebo $ir$i rodinu.

Jednou mi psycholozka fekla, Ze vée, o ¢em mluvim, vnimd jako ztratu Zivotnich
jistot. Uplné mi tim vyrazila dech. Teprve po chvili jsem si uvédomila, ze co mi jiz vice
nez deset let bere silu, je ta ABSOLUTNI NEJISTOTA VE VSEM. A to ur¢ité neni to,
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po ¢em v Zivoté touzime. Proto je zivot s HCH tak tézky. Ta nejistota netrva pul roku,
rok, ale trva a nartista 1éta. MtiZe to byt dvacet let, ale také dvé generace.

Jakd Ze nova pravidla nam ve vztazich nastavuje moderni svét? Opravdu mame
v8ichni myslet jen a jen na sebe a své potfeby? Uz opravdu neexistuje to staré pravidlo,
Ze mame spolu v manzelstvi setrvat ve zdravi i v nemoci a ze déti chovaji actu ke star-
$im a svym rodi¢im a pomohou jim v pripadé potieby ¢i nemoci?

Nahradila moderni spole¢nost slovo MY a uz bude jenom JA, JA a JA? To snad ne?
Opét jsem si vzpomnéla na sviij sloh ze tfetiho ro¢niku gymnézia na téma od A. Ein-
steina: Pouze Zivot, ktery Zijeme pro ostatni, stoji za to.

Kdybych nezila podle tohoto motta, asi bych nemohla pracovat v lékdrné s nasaze-
nim, s jakym pracuji, a asi bych ani nemohla tfinact let pracovat pro rodiny zatizené
HCH. Casto jsem unavena, nevydrzim tolik, co dfive, musim mit svého supervizora, ale
prece nenechame SPHCH zaniknout, jen pro sobectvi a viru, v§ak on to za mne nékdo
udéla. Obavam se, Ze tak to snad v Zivoté nemize chodit. Stale véfim, ze s osobnim na-

Proto jsem moc vdéénd vSem, ktefi pro pacienty s HCH pracuji, at uz jako profesi-
onalové, nebo z fad rodin a studenti. Specidlné zdjem studenttt mne velice té$i a mam
v nich nadéji, ze nami zapocata prace nezanikne a Ze ji budou rozvijet podle nejnovéj-
$ich vysledktt vyzkumu. Moc bych si préla, aby se prace pro SPHCH mobhla alespon
¢astené profesionalizovat a byt pro nékoho hlavnim zaméstnanim.

Premyslim, jak nejlépe zhodnotit lonsky rok. O urcité zhodnoceni jsem se pokusila jiz
loni na podzim a vice méné bych se opakovala. Nebyl to rok jednoduchy predev$im po fi-
nanc¢ni strance. V zavéru roku a na za¢atku roku 2016 nas potrapil urednicky $iml. Tim
byla registrace SPHCH pod novym ndzvem a registrace stanov. Opravdu to nebylo jedno-
duché vyridit. Dékuji vem, ktefi se na tom podileli a poskytli sva osobni data k registraci
u krélovéhradeckého soudu. Na to navazovala registrace datové schranky na Minister-
stvu vnitra. Spousta mych ovérenych podpisti sméfovala do véech moznych instituci.

Po lonskych problémech v ucetnictvi jsme nakonec ve stihli zauc¢tovat a odevzdat
vSechna danova priznani v¢as. Opravdu vedeme skute¢nou firmu se skute¢nou zod-
povédnosti, ktera padd predevs$im na statutarniho zastupce. Prozatim jsem na sebe
tuto funkci vzala ja, coz znamend, Ze bez mého podpisu za SPHCH neprojde nic.
Tyto Gfedni zalezitosti nam prinesly komplikace se sidlem spole¢nosti. Zatim ziistalo
v Hradci Krélové.

V dota¢nich programech jsme zazadali o prispévek na ucetni, kterou od ledna
déla pani Ing. Marie Baxova z Liberce. Uzavfeli jsme s ni klasickou smlouvu o vedeni
ucetnictvi.

Ke konci roku se ndm podatilo navdzat aktivni spolupraci s mladymi ¢leny SPHCH
a budeme jenom radi, kdyz pfijmou misto v Radé SPHCH.

Nakonec bych rada ptipomnéla, Ze ¢lensky ptispévek je 300 K¢. Neni to az tak vel-
ka suma, kdyz si uvédomite, ze pro vas pfipravujeme 2x do roka zpravodaj Archa, ale
i dalsi materialy, které jsou pro vas zdrojem informaci, abyste se mohli lépe starat o své
nemocné. Je mi lito, ze stale pisi o financich, ale ¢innost SPHCH je hlavné pro vas,
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pro rodiny, které maji nemocné. Ubylo i drobnych darcti a dart. Prosim, prispivejte.
I stokoruny nam pomohou. V pripadé, ze je dar 1.000K¢ a vice, miizete ho uplatnit
v danovém priznani. Radi vam tato potvrzeni vystavime, potfebujeme k tomu v$ak znat
vasi koresponden¢ni adresu.

4. 4. 2016 v Ceské Cermné

TED TI REKNU, JAK TO CITIM JA! ANEB PRIBEH MA JMENO
HUNTINGTONOVA CHOROBA

Rastislav Ostriz

Pti péci o svého blizkého, ktery je postizen nevylécitelnou ne-
moci, se miize pecujici osoba pribliZit pocittim, které onen ¢lo-
vék proziva diky empatickému pFistupu. Tento princip je zalo-
Zen na schopnosti pecujiciho veitit se do pocitt a prozitka dané
osoby a vidét svét jeho o¢ima. Tato metoda tak napomaha pe-
Cujici osobé 1épe pochopit vnitfni svét nemocného a to, jakym
zpusobem se vyrovnava se svym onemocnénim. Zaroven je to
prostredek slouzici k tomu, aby mohl pecujici adekvatné prizpt-
sobit své jednani vici ¢loveku, ktery ne vzdy, pod vlivem one-
mocnéni, dokaze a chce respektovat potteby a pocity ¢lovéka o néj pecujiciho, obzvlast
kdyz se jedna o osobu blizkou.

I v ptipadé empatického posouzeni situace nemocného a snahy dokonale prizpiiso-
bit své jednani jeho potfebam se ¢asto stava, Ze pecujici na své cesté k pomoci svému
blizkému selze. Tato tendence je dana povahou nemoci, kterd svoji naro¢nosti klade
velké naroky na osobu pecujici. Je zcela obvyklé, Ze se po netspéchu dostavi pocit viny,
ktery pecujici osoba bere velmi osobné. Cim vice je ¢lovék obezndmen s tim, jak ne-
mocny proziva svij zivot, jak vnima sebe sama, tim 1épe bude schopen empatického
pristupu. Naroc¢nost péce nebude potom mit takovy vliv na kvalitu empatie nebo syn-
drom vyhoteni. Proto je velmi dilezité, aby kdokoliv, kdo pecuje o ¢lovéka s Huntin-
gtonovou nemoci, védél, jak to citi on (pacient).

K pochopeni této zcela zasadni otdzky je nutné pfistupovat z pohledu holismu. Ho-
lismus predpoklada, ze celek, respektive kvalita celku, se da posoudit jediné na zakla-
dé toho, z jakych ¢asti se onen celek sklddd. Kvalita prozivani Zivota je posuzovana
na zakladé naplnéni a uspokojeni biologickych, psychologickych, socialnich a spi-
ritualnich potfeb kazdého jedince. Jediné v pripadé naplnéni vsech dil¢ich oblasti
Zivota je clovék schopen byt plnohodnotnym ¢lenem spolecnosti a pozitivné vidét
sebe sama v kontextu své existence.

Rovina biologicka - a jak to vidim ja?
Jiz nejsem schopen ovladat své télo, které mi doposud slouZilo. Jsem relativné mlady ¢lo-
vek, ktery ma potize se najist, protoze to nedokazu bez toho, abych se cely neuspinil. Byval
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jsem typicky chlap plny sily a energie. J4 jsem byl hlavou rodiny, byl jsem ten, na koho se
manzelka mohla vzdy obritit, protoze védéla, ze se na mne muze spolehnout. Myslim, Ze
také proto se do mne zamilovala. Ted mne vidi, jak tu pfed ni sedim, nekontrolovatelné
se pohupuji na Zidli a snazim se trefit 1zici do ust. Jak mne asi vidi ted? Zcela jist¢ jinak.
Nemtizu ji ani pevné obejmout bez toho, aby mé télo nedélalo ty vé¢né iritujici pohyby.
Snazim se chodit, vypadat pti tom normalné, aby si toho nikdo nevsimnul, ale je to mar-
né! To by jesté slo, ale jakoby toho nebylo dost, uvédomuji si, Ze nejsem schopen dokoncit
vétu. Vim, co chci fict, ale jak? UZ to médm na jazyku. Zhorsuje se to. Divim se na svou
manzelku, s kterou jsem vzdy o vSem vypravél, a ted nejsem schopen fict ji ani to, Ze ji
miluji! Nez to feknu, trva mi to dlouho, slina mi tec¢e po bradé¢ a ruka mi nekontrolovatel-
né tan¢i vedle mého téla. Chci se na ni alespon usmat. Otazkou je, dokazu to jesté viibec?!

Rovina psychologicka - a jak to vidim ja?

Néco se se mnou déje. Je to divny pocit, kdyz vim, Ze umiram, a jesté divnéjsi je to, ze
si to uvédomuji a nic s tim nemtizu udélat. Mam strach. Tolik jsem toho planoval, tolik
jsem chtél zménit. Md muj zivot jesté viibec smysl? Kazdy den musim bojovat s tim, Ze
se mi zménil zivot.

Kazdy den vidim svoji Zenu a své déti. Vzdaluji se od nich a oni ode mne, opét jsem
neudrzel své emoce a vybouchnul jsem. Mé déti, Boze, mé déti. Ja za to preci nemuizu.
Védi to? Vi to ma Zena? Védi, ze mne to mrzi, i kdyZ jsem nevinen? Kazdy den o mne
pecuji, kazdy den je vidim, kazdy den na to myslim... promin, chci fici a stéle fikam.
Ale to nestaci. Mné to nestaci! Citim, Ze jsem jiny, sim sebe nepoznavam. Uz to nejsem
Ja. Vzdaluji se sobé, vzdaluji se svétu. A pritom chci Zit, chci byt!

Rovina socialni - a jak to vidim ja?
Cely svij Zivot jsem na sobé pracoval, a to jen proto, abych se mohl postarat o svou rodi-
nu. A dokazal jsem to. Byl jsem tspésny a byl jsem oblibeny. Ted je véechno jiné! Ja se jiz
nedokazu postarat o svoji rodinu. Co jsem to za chlapa? Jsem viibec k né¢emu? Nemohu
jiz pracovat! Co bude s mymi détmi? Kdo se o né postara? Selhal jsem a je to jenom md
chyba! Manzelka mi to nefekne, asi se boji, aby mne neurazila, ale vi to, citi to. Urcité
to tak citi. Vidim ji to na ocich, vzdyt je ted na to vSechno sama. Nechal jsem ji v tom!
Uz je to docela dlouho, co jsem byl venku a citil se pohodlné. Vichni na mne kou-
kaji a mysli si, Ze jsem alkoholik, Ze jsem divny. A to mne viibec neznaji. Zanevtel jsem
na lidi. A pro¢ ne? J4 jsem izolovany a ja jsem nemocny.

Rovina spiritualni - a jak to vidim ja?

Kde je cil mé cesty? Proc¢ se to viibec stalo mné? Co jsem komu udélal, Ze zrovna ja? Ma
vibec smysl, jit dal? Nebylo by lepsi to vSechno ukoncit a odstranit v§echno to trapeni
lidi kolem mne? Boze, jsi viibec, kdyz si tohle na mne dopustil?

Muizeme se snazit byt lepsi, ale mtizeme se snazit marné. Bez toho, abychom se sna-
zili pochopit to, jak to vidi nemocny ¢lovék, nebudeme nikdy aplné schopni empatie. Je
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to cesta neuvértitelné tézkd, ale na jejim konci je kvalitné a nesobecky uspokojena kazda
potteba ¢lovéka, ktery nds pottebuje a ktery potfebuje védét, ze tu jsme pro ného.

ZTRATY A NADEJE
Ing. Jiti Hruda

Kdyz sedim v pracovné u pocitace a podivam se ven z okna
na zahradu, tak u sousedi na tfesni sleduju uschly list, ktery sta-
le visi na pivodnim misté. Pfes véechnu nepfizen pocasi, dést,
snih, vitr, nékdy i hodné silny, se ten seschly vrascity list kolib,
ale drzi. Jakou asi silou? Mozna, Ze nadéji, Ze se zase zazelena
a bude uzite¢ny. Snad, ze tfe$ni opét pomize mit plody?

Kazdy mame urcitou psychickou a fyzickou kapacitu, a tedy
i hranici snesitelnosti, svoji miru soudnosti a odpovédnosti.
S tou musime zachdzet, hospodarit. Nepoditat ztraty, ale nadéje.
Ztraty nakonec preboli, pro¢ se tedy s nimi dopodrobna a opakované zabyvat, patlat se
v nich? Stejné je nakonec zahrneme do jednoho rance a odlozime do kouta nasi mysli.

Jinak je to s nadéjemi. S odchazejici zimou mame nadéji, Ze si uzijeme zase slunicka
a ze prijde i dést, tak pottebny pro budouci sklizen. Stejné tak mame i nadéji, Ze bude
nalezen 1ék na Huntingtonovu chorobu, ktery tfeba oddali ndstup nemoci nebo ji pti-
mo zastavi. Také mame nadéji, Ze diky trvalé snaze edukovat laickou i odbornou vetej-
nost, bude povédomi o nemoci konkrétnéjsi, coz prospéje jak nemocnym, tak osobam
v riziku onemocnéni, tak i pecujicim ¢lentim rodiny.

Mimo Archy, kterou dvakrat ro¢né vydavame a rozesilame, s nami natocil empatic-
ky $tdb druhého programu Ceské televize dokumentdrni potad o Huntingtonové cho-
robé ,KIi¢“. Ten je mozné si stahnout z ulozenych poradii na stanici CT2.

Také jsme se jako SPHCH zapojili do osvétovych aktivit pii prilezitosti mezinarod-
niho Tydne mozku. J4 jsem se zt¢astnil pfednasky v Centru PIGMOD v Ustavu Zivo-
&isné fyziologie a genetiky Akademie véd CR v Libéchové. Uvodni prednasku o vy-
zkumu neurodegenerativnich onemocnéni na tomto pracovisti mél pan profesor Jan
Motlik, feditel Centra. I kdyz ¢innost Centra znam jiz nékolik let, teprve tam jsem se
dozvédél o neuvétitelné $iti vyzkumnych programii. Nasledovaly jesté dvé prednasky
a potom nas hostitelé provedli opera¢nimi sély a laboratofemi, kde ndm ukazali vzacné
laboratorni ptistroje. Den straveny tam byl velice zajimavy. Prasatka s genem pro HCH
jsme nevidéli, jsou ustdjena na jiném miste.

V zavéru preji poradnou porci nadéje vSem ¢leniim SPHCH i dal$im ¢tendfum.

A suchy list tam stale drzi!




PROJEKTY 2016

PREHLED PROJEKTU
Mgr. Monika Baxa

V roce 2016 néas kromé realizace ,tradi¢nich” projekti jako jsou rekondi¢né-edukaéni
pobyty, vydani zpravodajii Archa a informacnich materialt o HCH a SPHCH nebo
sprava internetové aplikace www.huntington.cz ¢ekaji i zcela nové projekty. Muizete
doma cvicit s lektorkou pohybovych aktivit a t&sit se na dal$i brozuru z fady Zivot
s Huntingtnovou chorobou a také na novy vzhled a roz$ifeni internetovych stranek.
Zvyseni vSeobecného povédomi o HCH si slibujeme od foceni a pfipravy nového na-
sténného kalendare, ktery by mél vetejnosti priblizit HCH. Budeme se aktivné Gcastnit
mezinarodniho kongresu EHA a EHDN v Haagu, odkud jisté pfineseme mnoho za-
jimavych informaci ze svéta vyzkumu HCH. Pokracujeme v osvété o HCH a o spe-
cifikach péce o pacienty s HCH v pobytovych zatizenich socidlnich sluzeb a zéroven
monitorujeme podminky ubytovani a zku$enosti personalu s péc¢i o pacienty s HCH.

Projekty 2016 Celkmjy Pl:f:dpokladana Zbyva .
rozpocet vySe podpory  doplatit

Vlkendov,e rekondi¢né-edukacni pobyty se 165 000 K& 100000Ke | 65 000 K&

zdravotnim programem

Zpravodaj Archa 150 000 K¢ 50 000K¢| 100 000 Ke

Nasténny kalenda¥ pro priznivce pacienti 39 000 K& 20 000K 19 000 Ke

s HCH

Domaci pohybova cviceni pro pacienty s HCH 18 300 K¢ 10 000 K¢ 8 300K¢

Zivot s I-VIu‘ntlvl.lgtf)nvoyovu c’hot'obou: Otazky 105 000 K& 40 000KE | 65 000 K&

a odpovédi pri navstéve 1ékare

Refresh a r.ozsn'enl internetove prezentace 30 000 K& 15000Ke| 15 000 K&

www.huntington.cz

Informac¢ni letdky o HCH a SPHCH 16 000 K¢ 8 000K¢ 8 000K¢

Vzdélavaci a informacni ¢innost SPHCH 44 500K¢ 25000K¢| 19 500K¢




Organizacné administrativni servis SPHCH 215 914K¢ 37 000K¢| 178 914 K¢

Vzdélavaci akce a kurzy pro pracovniky

SPHCH 20 500 K¢ 10000K¢ | 10 500K¢
Off-line poradna pro osoby zatizené HCH 27 000 K¢ 10000Ke¢| 17 000Ke
Mezinarodni spoluprace SPHCH 138 000 K¢ 36 000K¢| 102 000 K¢
Monitoring moznosti umisténi pacienti s HCH . . .
do pobytovych zafizeni socialnich sluzeb 39 100Ke 27000Ke|  12100Ke
Vzdélavani zdravotnickych pracovnikii 69 000 K& 20 000KE| 49 000 K&

o specifikach péce o pacienty s HCH

Osvéta o HCH a vzdélavani v oblasti péce

o dlouhodobé nemocné pacienty s HCH v CR 605 705K 482 655K 120 000Ke

Celkem 1683 019 K¢ 890 655 K¢ | 789 314K¢

DOMACI POHYBOVA CVICENI PRO PACIENTY S HCH
Bc. Eliska Vondrickovd, lektorka pohybovych aktivit

Jak uz jsme si fikali na rekondi¢nich pobytech - kazdodenni
pohybova aktivita nejen prispiva k dobré naladé, ale i zpo-
maluje nastup onemocnéni a udrzuje clovéka v kondici. Proto
bychom Vam radi nabidli ,,Pohybova cviceni s lektorkou® pro-
stfednictvim internetu - Skype (video hovorii), kde se bude-
me 1x tydné 60 minut vénovat zakladim spravného protazeni
- strecinku, posilovacim cvicenim a samoziejmé i koordinaci
celého téla.

Doporuéené pomtcky: sportovni odév, vhodna obuv, ru¢nik, piti, podlozka, overball,
meékky micek, popripadé cvi¢ebni guma (Thera-Band).
Cviceni je zdarma.

Termin: od 2. 5. 2016, presny den bude upresnén, dle po¢tu ucastnika.
V pripadé zajmu: kontaktujte mé na e-mailové adrese vondrackova.ela@seznam.cz

Tésim se na Vas.
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NASTENNY KALENDAR PRO PRIZNIVCE PACIENTU S HCH

Smyslem kalendare je $ifit osvétu o HCH v ceské spole¢nosti. Véfime, Ze pomiize po-
chopit charakter HCH a porozumét problémuim, které onemocnéni pfinasi pacientim
ijejich rodindm. Prosime Vas o pomoc - starite se tvafi naseho kalendare. Foceni bude
probihat s profesiondlnim fotografem, ale uspéch vysledku naseho snazeni zalezi je-
nom na Vds. Napiste nam. Dékujeme!
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INFORMACE

TYDEN MOZKU 2016

Tyden mozku je ptileZitosti, jak $iroké vefejnosti zprostiedkovat dulezitost vyzkumu
mozku. Organizaci Tydne mozku zastfesuje European Dana Alliance for Brain (EDAB),
ktera zprostfedkovava vysledky védeckého pokroku Siroké vefejnosti prostfednictvim
spolupréce s neziskovymi a dobro¢innymi organizacemi, univerzitami, Skolami, ne-
mocnicemi, umélci, médii a dal$imi.

V Ceské republice organizuji akce Tydne mozku jiz osmnactym rokem Ustav expe-
rimentalni mediciny AV CR a Cesk4 spole¢nost pro neurovédy spole¢né se Stiediskem
spole¢nych ¢innosti AV CR. Sirokd vetejnost, studenti stfednich $kol, gymnazif i uni-
verzit maji moznost se Ucastnit série vefejnych prednasek prednich ceskych neurovéd-
cti a lékar.

S finan¢ni podporou od The Dana Foundation, ve spolupréci s Centrem PIGMOD,
kterému dékujeme za excelentni ukdzku vyzkumu a moznost nahlédnuti za dvete labo-
ratofi, a s Centrem Extrapyramidovych onemocnéni 1. LF UK a VEN v Praze, které
nam poskytuje neustalou podporu a zajistuje osvétu o HCH, se do osvétovych akci letos
poprvé zapojila také SPHCH. Chtéli jsme poukdzat na dilezitost a ptinosnost spolu-
prace zakladniho vyzkumu, klinického vyzkumu a pacientskych organizaci.

V utery 15. 3. 2016 jsme pro studenty Pfirodovédecké fakulty UK v Praze piipra-
vili dvé prednasky. MUDr. Jifi Klempif, Ph.D., mluvil o neurodegenerativnich one-
mocnénich a Huntingtonové chorobé. Predstavil studentim priciny, projevy a priibéh
onemocnéni. Jeho predndska prospikovand mnozstvim nazornych videi méla velky
uspéch. Ing. Zdenka Ellederova, Ph.D., predstavila zvifeci modely pro translanéni vy-
zkum HCH. Kromé modelt, které se ke studiu onemocnéni a hledani potencionalnich
terapii pouzivaji, se zamétila také na nadéjné moznosti terapie HCH, které jsou ve sta-
diu klinickych studii. Studenti ji v diskuzi zaplavili mnozstvim otazek.

Na stiedu 16. 3. 2016 jsme pro vefejnost ptipravili Den otevienych dvefi v Usta-
vu Zivoci$né fyziologie a genetiky AV CR, v.v.i. v Libéchové. Program byl rozdélen
do dvou ¢asti — prednasky a prohlidka laboratori.

Prof. MVDr. Jan Motlik, DrSc., feditel Centra PIGMOD, velice zajimavé mluvil
o vyzkumnych projektech Centra, zejména o prase¢im modelu pro studium HCH a pro
testovani potenciondlnich terapii. Neopomenul ani prase¢i model poskozeni michy
s testovanim lidskych kmenovych bunék jako moznosti 1é¢by tohoto poskozeni a dale
také predstavil prase¢i model melanomovych nadort. Ing. Zdenka Ellederova, Ph.D.,
priblizila projekt modelu Huntingtonovy choroby a vysledky ziskané charakterizaci
fenotypu zvitat. RNDr. Petr Solc, Ph.D., informoval o moznostech zapojeni se do vy-
zkumu Centra prostfednictvim projektu Oteviena véda. Projekt je uréen hlavné pro
studenty stfednich a vysokych $kol, které dand problematika zajima a chtéji se vrhnout
do feseni dil¢iho projektu.
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Prohlidka laboratofi méla velky uspéch. Ucastnici méli moznost prohlédnout si
plné vybaveny operaéni sdl, kde se dozvédéli vice o operacnich postupech. Dale na-
hlédli k specidlnimu mikroskopu, ktery snima kultivujici se buriky a odhaluje tak pro-
cesy v nich probihajici v redlnim c¢ase. V neposledni fadé si prohlédli barvené fezy
prasecich mozkd, jak se fezy skenuji, jak se vyhodnocuji zobrazené vysledky, a méli
také moznost podivat se na fixované mozky mysi a prasete a porovnat jejich velikosti.

V sobotu 19. 3. 2016, jsme néavitévniky obchodniho centra Sestka v Praze oslovili
nasi informa¢ni kampani ,,Neurodegenerativni onemocnéni kolem nas“. Vyzbro-
jeni informaénimi letdky, postery, zpravodaji Archa a brozurami z fady Zivot s Hun-
tingtonovou chorobou jsme diskutovali o neurodegenerativnich onemocnénich, jejich
pri¢inach, pribéhu, moznostech 1é¢by a poznatcich ziskanych z jejich vyzkumu. Sna-
zili jsme se poukazat na to, Ze je dilezité o mozek pecovat. Pripravili jsme nejen pro
déti, ale také pro dospélé, mnozstvi omalovanek, hadanek a rébusu, pti kterych mohli
svij mozek potrénovat, ale také zrelaxovat a nechat ho odpocinout. Cela akce méla
velice pozitivni ohlas.

V neposledni fadé jsme vyhlasili vytvarnou soutéz na téma ,,Jak si predstavuji vy-
zkum mozku“. Zapojili se do ni hlavné déti a velice pfijemné nds prekvapily nadherné
malby a kresby. VSechny obrazky byly odménény knihami.
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CLANKY

ZIVOT V RODINE S HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

preklad Zuzana Maurovd
www.HDYO.org

Nejvice jsou Huntingtonovou chorobou postizeni ti, kdo maji zfetelné znamky nemoci.
Co tak zfetelné neni, je velky vliv nemoci na pacientovy blizké. Tento ¢lanek se soustre-

vvvvvv

s HCH. Nefesi problém osob v riziku (jenz se muze zdat velmi podobny).

Prvni setkani s Huntingtonovou chorobou

Huntingtonova choroba zasahuje lidské Zivoty v rizném véku. S Huntingtonovou cho-
robou se muiiZete setkat v raném détstvi, anebo se o jeji existenci v rodiné muzete dozveé-
dét pozdéji (moznd jako mlady dospély). Nezalezi na tom, v jakém véku vstoupi nemoc
do vaseho Zzivota, protoze kdyZz se u nékoho, koho milujete, projevi, ¢eka vasi rodinu
spousta zmén, se kterymi se budete muset vyporadat.

Rana stadia a nahlé zmény

Mnoho mladych se dozvi o HCH, az kdy?z je nékdo z rodiny diagnostikovan, obvykle
kdyz je v raném stadiu nemoci. Nemoc s sebou nese rtizné symptomy. Nékteré z nich
jsou zfejmé na prvni pohled, jiné nikoliv. Mohli jste si napiiklad v§imnout, ze nékte-
rému ¢lenu vasi rodiny padaji véci z rukou Castéji nez drive, zacal zakopdvat a viibec je
néjak nemotorny. Je to vysledkem mimovolnich pohybu (chorey) zptsobenych HCH.
Miize mit i problémy s udrzenim rovnovahy.

Mohou také nastat zmény v chovani nemocného, objevit se napt. deprese, inava
nebo vybusnost. Pro mladého ¢lovéka mohou byt tyto ndhlé zmény v rodiné neuvéti-
telné matouci. Nékdy je tézké pochopit nebo si pfipomenout, Ze to je nemoc, co ovliv-
nuje ¢loveka, ne ¢lovék sam.

»latinek se zacal zamykat ve svém pokoji a ignoroval mé. Bylo to divné a ja jsem ne-
chdpala, proc se najednou tak chovd, nikdy takovy nebyl. Tenkrdt mne to mdtlo, ale kdyz
se ohlédnu zpdtky, chdpu, Ze tatinkovo chovini zapticinila nemoc a davd mi to nyni vétsi
smysl.“ Diana

Pacienti s HCH musi tfeba prestat pracovat nebo fidit vozidlo a mohou mit pro-
blém postarat se o sebe. Skute¢nost, ze ¢lovék musel prestat pracovat nebo ridit vozidlo,
mtiZze mit obrovsky vliv na zbytek rodiny. Finan¢né a socialné to za¢ne rodinu omezo-
vat a komplikovat ji Zivot. Najednou tfeba zjistite, Ze nejste schopni délat véci, které jste
dfive s nemocnym ¢lenem rodiny délavali, a Ze se za¢ind ménit dynamika rodiny.

»Kdyz tatinkovi diagnostikovali nemoc, zacal se nas Zivot komplikovat. Byly jsme Ctyti
déti a vsichni jsme méli néjaké aktivity o vikendech a tak ddle. Ale nyni, kdyz tatinek pre-
stal pracovat a nebyl schopen #idit auto, musela pro nds vSechno zacit délat maminka a to
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nebylo vZdycky mozné. Nakonec jsme se museli nékterych aktivit vzdat, coz bylo smutné,
ale chdpali jsme, Ze to jinak nejde.“ Kirsten

Rozpaky
Mite-li v rodiné HCH, muze se nékdy stat, Ze pocitujete rozpaky nebo stud. Zvlast
u HCH jsou mimovolni pohyby zptsobené nemoci velmi ndpadné. Nemocni mohou
byt velmi nemotorni, a tak na sebe na vefejnosti upoutavaji pozornost. Lidé kolem ov-
$em jejich chovani nechapou.

Jste-li mladi, muzete se v takové chvili citit v rozpacich nebo se stydét, ze vas lidé
s takovym ¢lenem rodiny vidi na vetejnosti. Mizete z toho byt velmi smutni (nékdy
i sami ze sebe, protoze citite, ze byste neméli byt na rozpacich), ale takové pocity jsou
velmi bézné — mnoho mladych lidi proZiva stejné emoce:

»KdyZ jsem byl teenager, miij tatinek byl ve stadiu, kdy jesté pofad mohl chodit, ale
kvili symptomiim potieboval velky prostor. Obvykle na sebe strhl na vefejnosti pozornost,
a kdyz jsme sli ven, kaZdy se na nds dival. Uvddélo mne to do hroznych rozpakii.“ Paul

Lidé na vas ziraji

Jednim z hlavnich davodd, pro¢ jsou pecujici osoby v rozpacich, jdou-li na vetej-
nost s nékym s HCH, je skutecnost, Ze ostatni maji tendenci je upfené pozorovat. To,
Ze pritahujete na verejnosti pozornost, neni viibec nezvyklé. Témét kazdy, kdo nékdy
zil s nékym s HCH, vi, jaky je to pocit, kdyz na vas lidé ziraji.

»KdyzZ jsem Sel s maminkou ven, ptistihl jsem nékdy nékoho, jak na nds civi, sméje se
nebo na nds ukazuje. VZdycky mne to rozzlobilo a mél jsem chut jim néjak ublizit. Nikdy
jsem nebyl tak statecny nebo hloupy, abych to skutecné udélal. A tak jsem si vyvinul néco,
cemu jsem tikal »Zkdzonosny pohled«. Kdykoli jsem si vsiml, Ze na nds nékdo zird, vystie-
lil jsem tim smérem sviij pohled. Opétoval jsem jejich pohled tak manickym zpiisobem, Ze
v tu chvili védéli, Ze byla chyba, takhle na nds zirat.“ Ben

Castou pii¢inou vaseho vzteku je, ze vas lidé upfené pozoruji. Je ale dilezité nenechat zlost
nad sebou zvitézit. Casto to miize byt té73i, ne to vypada. Jednim z feseni je, Ze s nemocnym
chodi ven vice lidi, at uz ¢lent rodiny nebo pratel. Mitze vam to pomoci se uvolnit a byt
vic v pohodé a snaze pak zvladnout problémy, které vyvstanou. Kdyz vSechno ostatni selze,
pak ,,Zkazonosny pohled muze byt uzite¢na taktika, jak dat lidem na srozuménou, ze jsou
ponékud neomaleni. Mozna si v§imnete, Ze nemocny za¢ina byt rozzlobeny tim, jak na néj
druzi ziraji. A tieba se rozhodnete, Ze by mohlo pomoci jit k tém lidem, co neprestavaji civét,
a vysveétlit jim situaci. Ale pokud nemate chut se s nimi bavit, pomize je jen ignorovat. Zda se,
ze si mnoho lidi s HCH vyvinulo tento uzasny postoj nestarat se o to, kdo je pozoruje. Takze
si ni¢eho nevsimaji (v$ima si toho hlavé ten, kdo nemocného doprovazi, a citi se urazen).

Nepochopeni

Mimovolni pohyby pacientti s HCH nejen pfitahuji pozornost druhych, ale také zvéda-
vost. Bohuzel povédomi o HCH neni velka, takze si mnozi mysli, Ze divodem mimo-
volnych pohybii je opilost.
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»Pamatuji si, jak jsem jednou vedla maminku na toaletu v restauraci, kde mi bratii hrdli
v kapele... Drzela jsem ji, protoZe cestou davem k toaletdm klopytala. Po té, co jsem ji via-
névrovala na toaletu, jsem ji myla ruce a néjakd mladd Zena mi povida: Dejte ji napit vody
a hned bude stiizliva. Pripadala jsem si ponizend, méla jsem zlost... a citila jsem se naprosto
nepochopend. Pamatuji si, jak jsem si pomyslela: Kdyby to jen bylo tak snadné.“ Susan

To je pripad lidi, ktefi nespravné pochopili situaci. Ale abychom byli spravedlivi —
jak maji védét, Ze ten ¢lovék ma Huntingtonovu chorobu? Avsak to neznamena, Ze ¢lo-
véka takovéto poznamky o ¢lenu jeho rodiny nerani a neroz¢ili. Miize pomoci, stejné
jako v pripadé upfeného pozorovani ostatnimi, kdyz lidem podstatu nemoci vysvétlime
a neztracime v takovych chvilich klid. Zkusenosti jako ty vy$e zminéné zvysuji povédo-
mi o nemoci. Je dilezité, aby se lidé o nemoci dozvédéli a 1épe ji pochopili.

Stres doma

Mit v rodiné HCH muize vyvolavat mnoho stresu. Mnoho mladych lidi mluvi o tom, Ze
se jejich domovy méni ve velmi stresujici prosttedi. Obvykle je to vysledkem sympto-
mt, které se horsi, a naroky kladené na rodinu se zvysuji.

Stane-li se domov mistem, které vas vyhani ven, pak za¢ne byt zivot tézky. Mtzete
mit pocit, Ze se nemate kam obratit, nemate si kde odpoc¢inout a nemate se jak téchto
problému zbavit. Mate nahle nemoc neustdle pred o¢ima a neprestavate na ni myslet.
Muze se stat, Ze nakonec chcete od toho vSeho pry¢. Neméli byste se citit provinile, Ze
chcete v takové chvili ,,prostor pro sebe® S tak velkou davkou stresu v Zivoté je pfiroze-
né, e ze sebe néjak potiebujete dostat emoce a odpocinout si. Je dulezité, abyste hledali
podporu. Muizete kontaktovat HDYO nebo SPHCH a ptit se, jaka podpora je pro vas
dostupna (nékteré organizace maji své tabory, konference nebo razné ptilezitosti pro
mladé, kterych se mizete zucastnit). Je také dilezité, abyste se v takové situaci starali
o sebe a bez ohledu na to, kolik vam je, se snazili stresu v Zivoté zbavit. Teenageti budou
treba travit vice ¢asu s prételi nebo se vice zapoji do $kolnich ¢i vecernich aktivit. Mladi
dospéli si mohou udélat prazdniny nebo cestovat — existuji rizné moznosti, kdyz citite,
ze potiebujete pauzu.

Hadky

Pokud jste uz cetli nasi publikaci ,,Co je Huntingtonova choroba?‘, mozna jste si v8imli, Ze
symptomy chovani mohou zpiisobit, Ze pacienti s HCH délaji nebo fikaji véci, které tak
nemysleli. Pacienti s HCH mohou dostat zlost nebo se prestanou ovladat kvili vécem, kte-
ré se zdaji lidem, ktefi tuto nemoc nemaji, nedtilezité. V rodiné tak mtize vznikat spousta
hadek, které nevedou k dobré atmosfére. Situaci komplikuje také to, Ze pacienti s HCH si
¢asto neuvédomuji problém a odmitaji o véci diskutovat. Nejlepsi, co lze v takovych situ-
acich udélat, je nepoustét se do hadky a tfeba jit na prochdzku, nez se nemocny uklidni.
A neustdle si uvédomovat, ze pri¢inou takovéhoto chovani je HCH a ne ten pacient. V ka-
zdém pripadé, pokud jste z né¢eho hodné frustrovani, mize vam pomoci, kdyz budete
o problému mluvit bud s rodinou, s prateli, SPHCH nebo HDYO. Mluvit o problémech
muize byt G¢innym nastrojem k zbaveni se frustrace a miize vam piinést ulevu — nebojte
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se jit ven s tim co vas trapi, je spousta lidi, ktefi jsou ochotni véas poslouchat a nabidnout
pomoc.

Hrubé zachazeni

V nékterych ptipadech se stava, Ze pacient s HCH zacne ¢leny své rodiny tyrat, at uz
fyzicky nebo psychicky. Je to diisledek symptomu chovani, které zptisobuje HCH. V ta-
kovych situacich byste méli vidy vyhledat pomoc u SPHCH, psychologi, socialnich
pracovnikil a mistnich aradil. Vzdy je dtlezité mit na mysli, Ze za takové chovani mtize
HCH, ne pacient saim. Ale neni zadny dtivod, abyste snaseli tyrani, at uz ma ten ¢lovék
HCH nebo ne, na tom nezalezi. Hledejte podporu, HDYO vam zprostiedkuje kontakt
na lidi, ktefi vim mohou pomoci.

Vliv na kariéru

Vliv nemoci se neomezuje jen na prosttedi domova. Mnoho mladych lidi pocituje
pod vlivem skutec¢nosti, ze pochazeji z rodiny s nemoci, svou situaci ve $kole jako tézi.
Jejich vysledky se mohou zhorSovat nebo se mohou ve $kole zacit predvadét a dostavat
se do potizi. Nékteri mladi opusti $kolu proto, ze nedokazi zvladnout vSechen ten stres
a zmény ve svém zivoté. Pokud zac¢nete citit, ze HCH v rodiné ovliviiuje vase vzdélavani,
je dulezité, abyste o tom mluvili doma i ve skole. Také je tady HDYO, aby vam pomohla,
chcete-li si 0 svém problému promluvit, kontaktujte nds.

Ovlivnéna nemoci muze byt také kariéra mladych dospélych. Miize se stat, Ze prace
v zaméstnani se da obtiznéji skloubit se vzristajicimi naroky doma. PInéni povinnosti
doma pri péc¢i o nemocného mtize zptisobit unavu v praci a v jejim dtisledku vyvolavat
stres. Je duleZité, abyste se pokusili nedélat prili§ mnoho a nepretézovali se. NemuiiZete
pomahat druhému, pokud se nedokazete nejprve postarat o sebe. Ze vseho nejdrive se
postarejte o sebe a hledejte podporu, kdyz ji potiebujete. SPHCH vam mize poradit
a podporit vas. A opakujeme, ze je tady HDYO, aby vam pomohla, a budete-li chtit,
kontaktujte nas.

HCH v rodiné muze také ovliviiovat rozhodovani jejich ¢lenti a zvlasté u mladych
lidi pak ta zivotni. Nékdo se muze naptiklad rozhodovat, jestli bude pokracovat ve stu-
diu na univerzité ¢i na ni jit nebo zda pfijmout novou praci v jiném odvétvi. Maji doma
nékoho s HCH a citi se rozpolceni mezi moznosti Zit vlastni Zivot a starosti o nemocné-
ho doma. Udélat takové rozhodnuti miize byt velmi obtizné:

»Pracoval jsem na plny tivazek a moje maminka se starala o tatinka, ktery byl v po-
zdnim stadiu nemoci. Ale jak Sel éas, maminka uz to nemohla sama zvlddnout a ja jsem
védeél, Ze bud musim prestat pracovat, ziistat s ni doma a starat se o tatinka nebo Ze bude
muset jit tatinek do pecovatelského domu. Védél jsem, Ze toto jsou mé dvé moznosti, a bylo
opravdu citové ndrocné se v osmndcti rozhodnout.“ Marcus

Péce o nemocného s Huntingtonovou chorobou
Mnoho mladych lidi v jistém Zivotnim obdobi pomaha starat se 0 nemocného ¢lena
rodiny. Nékteti z nich mohou dokonce péci poskytovat, aniz si to uvédomuji.
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»Maminka se starala o tatinka a jd jsem délaval véci kolem domu. Kdyz chtéla jit ma-
minka z domu, staral jsem se o tatinka - v té dobé mi bylo ¢trndct. Nevidél jsem to, jako
Ze se stardm; vnimal jsem to jenom jako, Ze ziistavam doma s tatinkem.“ Tony

Jini mladi lidé na sebe berou odpovédnost za péc¢i na mnohem stalejsi bazi a pra-
videlné o nemocného ¢lena rodiny pecuji — délaji vdechny povinnosti, které délaval
nemocny, a dbaji, aby o nemocného bylo postarano. Miize to znamenat i to, Ze pecuji
o dalsi ¢leny rodiny, jako jsou sourozenci, a Ze se staraji o to, aby i o né bylo fadné po-
stardno.

Snazit se pecovat o nékoho s HCH muize byt nékdy obtizné, protoze nemocny nemusi
chtit nebo vidét potiebu podpory — miize to byt proto, ze odmitd, Ze by chorobu mél,
nebo prosté proto, Ze je hrdy a nechce, aby se o néj nékdo staral... Nakonec ale kazdy
¢lovék s HCH dojde do stadia, kdy je potreba o néj pe¢ovat. MiiZe to znamenat, ze budou
¢lenové rodiny nuceni opustit zaméstnani a starat se o ného na plny uvazek. Domacnost
bude tfeba adaptovat tak, aby vyhovovala potfebdm nemocného. Nakonec muze byt ne-
zbytné prestéhovat nemocného do pecovatelského zatizeni se specializovanou péci.

Pecovatelska zafizeni

Ne vsichni nemocni odchdzeji do pecovatelského zatizeni. Nékteti zdstavaji doma
po celou dobu nemoci. Zalezi to na situaci kazdé rodiny. Ale jestlize ¢len vasi rodiny
jde do pecovatelského zatizeni, mize to byt emo¢né obtizné obdobi pro kazdého, koho
se to tykad...

Komunikujte

MuzZete zjistit, Ze osoba s HCH se dostane do faze, kdy komunikovat s ni je velmi
obtizné nebo s ni komunikovat nelze viibec. V takovém pripad¢ je jednani s nemocnym
slozité a pro mladé zvlast.

Je dtlezité si uvédomit, Ze pokud nemocny s HCH nemitze mluvit, neznamena to
jesté, Ze vas nesly$i. Jestlize s nemocnym mluvite, rozumi vam, co fikite. Mluvte na néj
stéle, vypravéjte mu nejnovéjsi historky ze svého zivota, aby s vami mohl sdilet, co délate.
Muze se vam zdat divné vést rozhovor, kdyz jediny, kdo mluvi, jste vy sami, a miize vam
pripadat tézké se rozhodnout, o ¢em mluvit. Zkuste mluvit o tom, co vas oba zajima,
nebo o novinkéch, o kterych si myslite, Ze by je chtél nemocny slySet. Je mnoho véci,
o kterych se da mluvit. Nékdy pomaha promyslet si dopredu, o ¢em budete mluvit, a na-
planovat si téma s predstihem, takze se pak nestane, Ze nebudete védét, o ¢em si povidat.

Vzpominky

Muze byt velmi obtizné sledovat, jak nemoc postupné nic¢i toho, koho milujete. Zhor-
$ovani muze probihat tak pomalu a trvat tolik let, Ze miZzete mit pocit, ze uz jste za-
pomnéli, jaky byl nemocny pred tim, nez se u ného nemoc projevila. Jak budou roky
ubihat, fotografie a videa vim pomohou ozivit tyto milé vzpominky. A pro vas je dobré
vzpominat. Nékteti lidé ale byli tak mali, kdyZ se nemoc u jejich piibuzného projevila,
Ze nemaji prakticky na co vzpominat.
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»U tatinka se HCH projevila, kdyZ jsem byl jesté maly chlapec. Byl jsem tak maly, Ze
dnes, kdy je mi dvacet, si nedokdzi tatinka pred nemoci vybavit. Je to opravdu k vzte-
ku.“Joe

Jak fika Joe, miize byt k vzteku neschopnost vzpomenout si, jaky byl nemocny pred
tim, ale to neznamena, Ze zadné dobré ¢asy nebyly a Ze neexistuji vzpominky, které by
stalo zato opatrovat. Mozna nemate mnoho fotografii rodiny z té doby nebo videi svého
blizkého z doby, kdy byl zdravy, ale jini ¢lenové rodiny mohou mit spousty fotografii,
videi i dobrych vzpominek, o které se s vami podéli, kdyz je pozadate.

Uzivejte si Zivot

Hezké vzpominky miiZete mit i navzdory tomu, Ze ma vas blizky HCH. Muze vas po-
tkat mnoho veselych situaci, jichZ jste svédkem nebo jichz jste béhem téch let ucastni-
kem a pti nichz jste se s nemocnym smali a uzili si je:

»Maminka s sebou necekané trhala doptedu nebo dozadu a hlavou vrdzela do nic ne-
tusicich kolemjdoucich, ne z néjakého zdméru, ale prosté kvili HCH. Tak jednou vecer
necekané vrazila hlavou do mé hlavy a jd jsem vrazil do bratrovy. Jak pfi té rané zaklonil
hlavu, prastil do svétla a to zhaslo. Stdli jsme ve tmé v Soku z toho, co se to stalo... Ma-
minka jako prvni prolomila mléeni. »Proc jste zhasli, kdyz s vami mluvim?« fekla, zcela
zmatend.“ Tom

Je hrozné dutilezité smat se takovym historkdm, jako je uvedena vyse, a svym vlast-
nim historkdm ze Zivota s nemocnym. Rika se, ze smich je velky 1ék a udélat si ¢as pro
smich muiZe byt skvélym zptsobem, jak si ulevit od starosti a tizkosti.

Podpora

Mladi zijici v rodinach s HCH musi projit fadou zmén v rodiné v dobé, kdy by méli
sami dospivat a prozivat zmény ve vlastnim Zzivoté. Podpora a pochopeni ze strany ro-
diny i prétel je v tomto obdobi dulezita. Jestlize se vam nechce o tom mluvit s rodinou
nebo priteli, kontaktujte nas nebo SPHCH.

Zijte pozitivné

Zivot v rodiné s HCH obndsi mnoho tézkosti a vyzev. Ale viechno neni jen $patné a do-
konce i ve stinu HCH si muizete uzivat Zivot a nalézt v ném véci, které jsou k smichu.
Dulezité je jak pro mladé, tak pro jejich rodiny, ziskat informace o HCH, aby byl kazdy
z nich s nemoci obeznamen. Védét, co HCH je a jak ovliviiuje rodiny, mtize mladym
pomoci vyrovnat se se zménami, které nemoc prindsi, i s vlivem, ktery bude mit nemoc
na jejich zivoty, aZ ta situace nastane.

Byt pozitivni a proaktivni je také pro mladé a celé jejich rodiny velmi prospésné.
Ziskavani finan¢nich prostfedki a $ifeni povédomi o nemoci jsou dva skvélé zptisoby,
jak zapojit rodinu a pratele do néceho pozitivniho v souvislosti s HCH. Je uzasné, jak
velky pozitivni vliv miZe mit oboji na Zivot rodiny, a jak skvély je u¢inek podpory, které
se vam dostane od druhych...
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OCIMA PRITELE: ZMENY NALADY A CHOVANI V RANEM
STADIU HCH

Leora Fox, preklad Mgr. & Mgr. Adriana Fico

www.hdbuzz.net

Rodina a pratelé pacientt s HCH ¢asto lékaruim rikaji, Ze si zacali v§imat zmén v chova-
ni dlouho predtim, nez byla diagnéza stanovena. K lepS§imu porozumeéni téchto ranych
znamek onemocnéni védci provedli rozbor psychologickych dotaznikd, které po deset
let kazdoro¢né vypliovaly tisice osob s mutaci HCH i jejich blizci. Pravé ti druzi si
uvédomovali postupné zhorsovani symptomui lépe.

Pochopeni ranych symptomt HCH

Huntingtonova choroba se dédi¢né predava od poceti, avSak u vétsiny nositeltl této
mutace se symptomy zacinaji projevovat az ve sttednim véku. Ackoliv je mutace HCH
pro mozkové buriky, kterym se fika neurony, toxickd, vét$ina nositelt této mutace nema
zadné symptomy po desitky let svého Zivota. To znamend, Ze mozek ma tctyhodnou
schopnost fadu let mutaci odolavat.

Postrehy i podpora blizkého okoli mohou byt velmi pfinosné

Obdobi pred projevem hlavnich symptomi byva oznac¢ovano jako presymptomatické
stadium HCH, kdy mohou nastavat postupné zmény v chovani, které nejsou na prvni
pohled zietelné. Casto jsou mezi prvnimi ptiznaky, které zaznamenaji pacienti s HCH
¢i jejich rodiny, pouze nepatrné zmény v mysleni, naladé nebo rozpoloZeni. Jedna se
o ptiznaky, které jsou realné, avsak lékati u nich nemohou stanovit, zda jsou jedno-
zna¢né zpusobené mutaci HCH, nebot fada lidi, ktefi tuto mutaci nemaji, se s nimi
potyka také.

V ¢em tyto priznaky spocivaji? Naptiklad pro ¢lovéka, ktery byval vzdy dochvil-
ny, mize byt najednou tézké dostavit se v¢as na schiizku, nebo si partner vsimne, ze
z ¢lovéka, ktery nemél nikdy problémy se spankem, je najednou neklidny spac. Tyto
rané symptomy obvykle nenarusuji kazdodenni fungovéni, a proto se na né vyzkum
primdrné nezaméroval. Ted jiz vime, Ze studovani ranych zmén je dilezité, nebot mo-
hou byt uzite¢nym ukazatelem toho, kdy a jak zacit s 1é¢bou, zejména tehdy, kdy jsou
dostupné nové léky.

Nedavno se skupina vyzkumnika zaméfila na pochopeni psychiatrickych a behavi-
oralnich potiZi, které se mohou vyskytnout v presymptomatickém stadiu HCH. Jejich
prace je pouhym zlomkem velké studie, ktera ¢erpa z postieh tisicti pacientti s HCH
a jejich blizkych, ktefi se dobrovolné zapojili. V pribéhu deseti let vyplnovali kazdo-
ro¢né ucastnici a lidé z jejich blizkého okoli dotazniky, v nichz hodnotili psychologické
zdravi Gc¢astniki s HCH. Studie odhalila nékteré obtiZné pozorovatelné psychologic-
ké zmény, které mohou nastat v presymptomatické fazi HCH, a poukazala na to, Ze
lidé z blizkého okoli dokazi zaznamenat zhorsujici se symptomy lépe nezZ samotni
nositelé mutace HCH.
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Studie PREDICT-HD: zkoumani presymptomatického stadia HCH

Vlastné to zacalo pred vice nez deseti lety. Tehdy zacali vyzkumni pracovnici s nabo-
rem dobrovolnikd, kteti by se zucastnili rozsahlé studie PREDICT-HD. Hlavnim ci-
lem prace, kterd nadale pokracuje, je identifikovat a pochopit nejranéjsi priznaky HCH.
Lidé s mutaci HCH a jejich rodinni pfislusnici Casto popisuji rané zmény v chovani,
avSak diagnoza je povétsinou zalozZena na pohybovych symptomech, které jsou pro
HCH ptfiznacnéjsi.

K vytvoteni standardii pro vyhodnoceni stavu pacienta a 1é¢by soucasnymi ¢i bu-
doucimi postupy je nezbytné, aby osettujici lékari méli jasnéjsi predstavu o tom, co se
déje béhem let, které predchazi projevu mimovolnych pohybt. Takto mohou lékati za-
kladat své rozhodnuti na zdokumentovaném pribéhu nemoci u nositeld HCH mutace
po celém svété, a nikoliv na ojedinélych pripadech, s nimiz se seznamili v priibéhu své
praxe s pacienty.

Studie PREDICT-HD se zucastnili dobrovolnici z rtiznych ¢asti svéta, a to z 33 zdra-
votnickych stredisek v $esti zemich. Kazdy z nich laskavé souhlasil s tim, Ze po dobu
10 let bude navitévovat jednou ro¢né na cely jeden ¢i dva dny vyzkumné pracovisté.
Zucastnéni pacienti byli podrobeni klinickému vysetfeni a snimkovani mozku, vypl-
novali pisemné dotazniky a nechali si odebrat krev.

Je dilezité tici, ze studie PREDICT-HD se zticastnili jenom osoby, které védély, ze
jsou nositelé mutace. Pro srovnani zaradili vyzkumnici do studie také kontrolni skupi-
nu prislusnikd rodin s vyskytem HCH, ktefi mutaci HCH nezdédili. Poznatky ziskané
ze studie PREDICT-HD nam pomahaji lépe pochopit nejranéjsi zmény, které se proje-
vuji u nositelt mutace HCH, a to od zkumavky az po klinické projevy.

Kazdoroc¢ni psychologicky pribézny kviz

V poslednich letech se objevily stovky publikaci o raném stadiu HCH zalozené na tuda-
jich ziskanych od dobrovolnik, ktefi se zdc¢astnili studie PREDICT-HD. My se zde
podivame podrobnéji na dil¢i studii, ktera se zabyvala prodromalnimi psychiatric-
kymi symptomy. Vyzkumny tym vedla Jane Paulsenovd, klinickd psycholozka, ktera
byla jednim z fidicich pracovniki studie PREDICT-HD.

Kazdy rok vyplnovali ucastnici studie dotaznik o svém psychologickém zdra-
vi. Jedna se o test, ktery se vyuzivd po celém svété pro riznd onemocnéni a sestava
z 90 otdzek, kdy respondent dopliiuje tidaje do bubliny. Test slouzi k vyhodnoceni $iro-
kého spektra psychologickych problému. Mize v ném byt napriklad otazka typu: ,,Na-
kolik vas minuly tyden obtézovaly problémy se soustfedénim?“

Ke kazdé otazce ptirazuji respondenti pocet bodti od 0 (viibec) po 4 (hodné). Otaz-
ky jsou formulovany tak, aby zjistovaly pocity spojené s uzkosti, depresi, obsesi, mezi-
lidskymi vztahy a fadou dal$ich kategorii.

Studie se ztcastnilo okolo 1 300 respondentd, a to jak nositelét mutace, tak kont-
rolnich jedincd, pri¢emz vétsina si s sebou privedla blizkého ¢lovéka, aby jim pomohl
zhodnotit jejich mentalni zdravi podle stejného dotazniku. Nejcastéji se jednalo o man-
zela/manzelku nebo partnera/partnerku, ale nékdy to byli téZ jini prislu$nici rodiny
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nebo pratelé. Vyzkumniky predev$im zajimalo, jak jsou na tom po psychologické
strance nositelé mutace ve srovnani s jedinci bez HCH, jak se jejich hodnoceni
v prubéhu celého desetileti proménovalo a zda se hodnoceni, které provadéli jejich
blizci, shoduje s jejich vlastnim.

Hodnoceni dusevniho zdravi u jedincti s HCH: na zacatku a v prabéhu
onemocnéni oc¢ima jejich blizkych

Autoti studie vyuzivali riizné typy matematické analyzy, aby odpovédéli na tfi hlavni
otazky o prodromalnim stadiu HCH:

Existovaly psychologické rozdily mezi nositeli mutace HCH a zdravymi jedinci jiz na po-
Catku, kdy se ziéastnili studie?

Ano. V okamziku, kdy se do studie PREDICT-HD ptihlasili, respondenti s HCH
si pti hodnoceni sama sebe pridélovali vys$si pocty bodt nez kontrolni jedinci, a to
témér ve vSech oblastech, které dotaznik zjiStoval, véetné symptom jako je tizkost,
obsese — kompulze, hostilita, akutni vnimani fyzickych zdravotnich potizi nebo zrané-
ni a paranoia. Téchto typt psychickych a ndladovych zmén si u nich v8imli také jejich
blizci, zejména pokud se jiz blizilo stadium, kdy se projevuji pohybové pfiznaky (napt.

vevs

Doslo v pritbéhu ticasti nositelis mutace HCH ve studii k ndpadnym zméndm v jejich
psychologickém zdravi?

Ur¢itych zmén si v8imli jejich blizci, ale nositelé mutace s tim ne vzdy souhlasili.
Vétsina z nich v pribéhu let trvani studie nevnimala, Ze by dochazelo ke zhor$ovani
jejich dusevniho zdravi. Jejich blizci naopak uvadéli, Ze se zhor$ovaly nékteré psycho-
logické znamky jako uzkostlivost, paranoia a potize v mezilidskych vztazich.

Lisil se celkové zpiisob, jakym hodnotili ticastnici s HCH své symptomy v porovndni s tim,
jak je hodnotili jejich blizci?

Ano. Rozdily mezi vlastnim hodnocenim uéastnikii s HCH a hodnocenim jejich
blizkymi byly zejména ndpadné v pripadé jedincti, u nichz se predpokladala vyssi
pravdépodobnost vzniku pohybovych ptiznakd do nékolika let. Rodina ¢i pratelé si
vétsinou u svych blizkych s mutaci HCH vs$imli psychologickych potizi vice nez sami
nositelé mutace ve svém sebehodnoceni.

Co z toho vyplyva?
Jaky maji tyto vysledky vyznam? Zaprvé, analytické zkoumdni ucastnikd ve vychozim
bodé (tedy na samém pocitku studie) ukdzalo, ze v ramci postupu symptomu si nosi-
telé mutace HCH a jejich blizké okoli brzy v§imaji jemnych zmén v chovani a osob-
nosti oproti jedincim bez mutace.

Jedna se o dulezité zjisténi, nebot se jim ve vyrazné vétsim méfitku potvrzuje, ze
naladové a behavioralni pfiznaky jsou pacienty i jejich okolim zaznamenany pomérné
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brzy. Tyto typy pfiznakd se mohou postupné zhorsovat drive, nez se objevi ptiznaky
pohybové, a to v mife, kterd nebyla dosud chapana. Lepsi pochopeni psychologického
zdravi lidi v presymptomatické fazi HCH by mohlo byt uzite¢né pti urcovani, jak a kdy
lze stanovit diagnézu a kdy je ta spravna doba pro zahdjeni 1é¢by symptomi jako je
uzkostlivost, deprese, obsese nebo potize se spankem.

Zadruhé, lidé s mutaci HCH a jejich blizci mohou vnimat longitudinalni (dlouho
trvajici) zmény v chovani odli$né. Zatimco fada respondentt s mutaci HCH se nedo-
mnivala, Ze se jejich symptomy zhorsuji, jejich blizci si zjitfujicich se psychologickych
problémii nebo dusevnich potizi rozhodné v§imli.

Jedno vysvétleni pro toto zjisténi je, Ze HCH zasahuje komplexni soustavu obvodi
v mozku zptisobem, ktery potlacuje vhled sama do sebe. To muze byt spojeno s tim, ze
dochazi k postupnému poskozovani vicero propojenych ¢asti mozku, které se spole¢né
podileji na sebeuvédoméni. Nebo to muze byt jednoduse proto, ze kdyz se chovani
a zvyky zhors$uji postupné a velmi pomalu, je snazsi si zmény vsimnout pfi pohledu
z vnéjsku. Rizné dotazniky a Setfeni tykajici se hodnoceni zdravotniho stavu jsou
obecné témér vzdy vyplnovany samotnymi jedinci s rizikem HCH, a to mtize byt jeden
z dtivod, pro¢ bylo doposud tézké vS§imnout si vazby mezi psychiatrickymi symptomy
a postupem nemoci.

Uvahy a zavéry

Pti uvazovani o téchto vysledcich je tfeba zohlednit néktera omezeni. Psychologicky
dotaznik, na némz je zminéna dil¢i studie zaloZena, je velmi obecny a respondenti jsou
v ném tazani na pocity z predchoziho tydne jejich Zivota, takze jejich odpovédi nemusi
vzdy odpovidat pocitiim za cely rok od pfedchoziho dotazovani.

Diéle je tfeba vzit v potaz, Ze od samého pocatku studie vSichni ucastnici znali svij
geneticky status, ktery byl rovnéz znam jejich blizkym. Nechat si udélat genetické testy
je ¢isté osobni volba, kterou ¢ini jen maly zlomek osob s rizikem HCH, a znalost statu-
su miize mit vliv na to, jak jsou zmény v chovani doty¢nymi a jejich prateli ¢i rodinou
vnimdny.

V kazdém pripadé je vSak studie PREDICT-HD nejrozsahlejsi a nejdelsi studie
zamérujici se na presymptomatickou fazi HCH, ktera byla kdy provedena, a ziskana
data nabizi celou fadu novych zjisténi. Z odpovédi respondentii vyplyva, Ze existu-
ji riznorodé psychologické a behavioralni symptomy, které prozivaji lidé v pre-
symptomatické fazi HCH.

Z vysledki rovnéz vyplyva, Ze pacienti si nemusi vidy uvédomovat, jak se jejich
symptomy proménuji, coZ potvrzuje, Ze prispéni a podpora ze strany blizkého
okoli pacientit muze byt velice cenna. Velmi dulezité je téz to, ze kombinované
udaje ziskané od tisicti ochotnych dobrovolnikd umoznily udélat z dil¢ich pripadia
ucelené udaje, které ndm poskytnou informace k lep$imu hodnoceni a k 1é¢bé ra-
nych pfiznakt HCH.
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JAK VYUZIT SILU VIRU K LECBE HUNTINGTONOVY
CHOROBY

Leora Fox, preklad Mgr. & Mgr. Adriana Fico

www.hdbuzz.net

Zatimco se rysuji nové zpusoby 1é¢by onemocnéni jakou je Huntingtonova choroba,
zna¢nou vyzvu predstavuje otazka, jak dopravit 1é¢ivou latku do mozkovych bunék.
Skupina védcti prenastavila a testovala neskodny virus, ktery dokdze u¢inné doru-
¢it ,,zpravu® k tzv. uml¢ovani gentt v mozku u mysi, a to mnohem hloubéji nez kam
dosdahnou prirozené se vyskytujici viry. Ba co vic, tento virus staci injekéné dopravit
do krevniho recisté, diky ¢emuz predstavuje obrovsky vyzkumny potencial naptiklad
pro metodu uml¢ovani gent.

Dorucovani pokrocilych terapii do mozkovych bunék

Huntingtonova choroba je zptisobena chybou v genetickém kédu - preklepem v DNA,
ktery vede k produkci toxického mutovaného proteinu zvaného huntingtin. Tento vad-
ny stavebni kimen se s postupem ¢asu stava pro mozkové bunky nic¢ivym.

Jedna ze zakladnich strategii pfi snaze o lécbu HCH spociva v tom, Ze se
k mozkovym bunkiam dopravi zprava, ktera jim sdéli, Ze maji zastavit produkci
$kodlivého huntingtinu. Na tomto je zaloZeno umlcovani genu HCH. Existuje né-
kolikero raznych pristupt k tomuto typu 1é¢by, véetné toho, ktery je nyni zkoumdn
v ramci klinické studie.

Jelikoz chyba, ktera zptusobuje HCH, je zapsand v kazdé burice, velkou vyzvou
pti metodé umléovani gend zustava otazka, jak dopravit 1é¢iva do co nejvice oblasti
mozku, a to v idealnim pripadé tak, aniz by byly nutné invazivni postupy jako je
operace mozku. Predpoklada se, ze HCH je onemocnéni, které postihuje cely mozek,
a proto by nejucinnéjsi lécba méla mit siroky dosah, aby eliminovala mutovany huntin-
gtin ve velkém procentu nervovych bunék.

Nas velmi zaujal nedavny technologicky pokrok v této oblasti, a sice modifikovany
virus, ktery dokaze dopravit do mozku lécebnou latku bojujici proti HCH ucinné-
ji nez bylo kdy mozné. Vyzkum je teprve v pocate¢nich fazich a zatim neni mozné
tuto metodu testovat na lidech, av$ak v kone¢ném dusledku by metoda mohla umoznit
podavani lé¢iv na uml¢ovani gent bez nutnosti operace a pfitom zajistit, ze se 1é¢iva
dostanou do mozku dale (hloubéji) a s vyssi efektivitou.

Jak vyuzit silu vira

Védci jiz po néjakou dobu vyuzivaji viry ke zkoumani zptisobti dorucovani gene-
tického materialu do mozku. Nejde v8ak o viry, které by zptsobovaly néjakou nemoc
¢i chripku - jedna se o prirozené se vyskytujici viry, které jsou neskodné a které byly
upraveny pro vyzkumné ucely. V piipadé Huntingtonovy choroby je cilem vyuzit pfi-
rozenou schopnost virti vstoupit do bunék a predat jim genetickou zpravu, kterd zastavi
produkci mutovaného huntingtinu v mozku.
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Jedna dulezita vlastnost 1é¢iv na uml-
¢ovani gent je, Ze tato 1éCiva jsou vyro-
bena z chemickych latek, které jsou po-
dobné DNA. Pravé diky tomu mohou
interagovat s mechanismem v bunkach,
ktery z genetického receptu vytvori pro-
tein.

Viry jsou v podstaté takové balicky
genetického materidlu - DNA nebo ji
pfibuznd RNA - uzaviené ve vnéjsim
obalu. Povrch viru je potazen molekula-
mi, které se chovaji jako klice, jimiz se vi-
rus snazi odemknout dvefe do burky, aby se dostal dovnitt. Jakmile se takto do bun-
ky vloudi, virus praskne a vypusti svij geneticky materidl. To je opravdu zaludné,
protoze builka s timto novym genetickym receptem nasledné naklada tak, jakoby
k ni patfil od samého zadatku, a burnika tak mimo svou béznou ¢innost chrli kolem
sebe casti viru.

U vétsiny vird, jako je béznd ryma, tato nova geneticka informace ovladne soustroji
bunky tak, Ze je bunika nucena vytvaret miliony novych virti, dokud imunitni systém
pritomnost uto¢niki nezaznamena a nevyzene je. Avsak pro ucely zkoumani mozku
védci dokazi prenastavit jak obal viru, tak jeho obsah. Dokazi jeho plast (kapsidu) vy-
bavit novymi molekuldrnimi kli¢i a pak jej naplnit genetickym materialem, ktery bude
plnit lé¢ebnou funkci jako napriklad blokovani genu HCH.

K laboratornimu experimentovani s doru¢ovanim lé¢iv, které uml¢uji geny, se do-
posud pouzival typ neskodného viru zvaného adeno-asociovany virus neboli AAV. Za-
timco fada virit AAV se dokaze dostat z krevniho recisté do mozku, vétsinou se jim
prilis nedari vstoupit do neuront, tedy bunék, které jsou nezbytné pro funkci moz-
ku. Misto toho se vétsinou dostanou pouze do ,podpirnych® mozkovych bunék. Aby
bylo mozné 1é¢it neurodegenerativni onemocnéni jako je HCH, je nezbytné dorucit
zasilku pfimo do neuroni, a to do co nejvétsiho poctu.

Jak naprogramovat virus tak, aby se dostal do neurona?

Nedavno se tymu védeckych pracovniki z Massachusetts a Alabamy podatilo mo-
difikovat viry AAV a vyzkouset, zda tyto modifikované viry dokazi proniknout
do neuronii snaz a zda se dokazi v mozku dostat dale. Studii vedl Miguel Sena-Es-
teves, védecky pracovnik Centra genové terapie pri Lékarské fakulté Massachusettské
univerzity. Védci provedli genetickou modifikaci vnéjsiho povrchu viru AAV tim, zZe
mu pridali dodate¢né fetézce bilkovin, a nasledné testovali, zda tyto nové ,,kli¢e” umoz-
ni viru lépe vstupovat do riiznych typt bunék v mozku.

Své zbrusu nové molekularni kli¢e vyzkouseli tak, Ze virus injekéné podali do Zily
mysim. Dtlezité je, Ze AAV dokaze putovat krevnim fecistém a dostat se do mozku,
aniz by bylo zapottebi provadét invazivni operaci.
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Odemknout, vstoupit a zablokovat huntingtin

Ukazalo se, ze jeden virus, AAV-AS, dokaze vstoupit do neuronit mnohem lépe nez
kterékoliv jiné viry. Proteinové klice, kterymi byl vybaven, byly vysoce G¢inné pii ote-
virdni molekularnich dvefi na povrchu neurond. Védci naplnili kapsidy viru AAV ge-
netickym kddem, ktery zptisobuje produkci zelené svitivé bilkoviny, a mohli tak snad-
no dokazat, Ze se virus u mysi dostal do mnohych ¢asti mozku a michy.

Takovyto dorucovaci systém, ktery je
vysoce Gc¢inny a ma vétsi dosah, predsta-
vuje znacny potencidl, a to nejen z hledis-
ka vyvoje novych 1ék, ale téZ pro zéklad-
ni vyzkum o fungovani mozku.

Dalsim krokem bylo naplnit kapsidu
takového viru materialem, ktery dokaze
umlcovat geny a pak sledovat, jaky to ma
u mysi vysledek. V daném ptipadé védci
pouzili k uml¢ovani gent molekulu zva-
nou mikroRNA. Byla zvolena takova mik-
roRNA, ktera je schopna blokovat vyrobu
mysiho huntingtinu. Ta pak byla zabalena
do AAV-AS viru a otestovana na zdravych mysich. Po jednom podani viru do zily
na ocase doslo ke snizeni mnozstvi mysiho huntingtinu v mnohych ¢astech mozku
- az 0 40-50 % ve striatu, coZ je velmi hluboka oblast mozku, ktera je Huntingtonovou
chorobou postizena. To je vskutku ptisobivy vysledek, a to i v porovnani se studiemi,
kdy byla lé¢iva na umlc¢ovani gentt do mozku dopravena chirurgicky.

Dalsi kroky pro rozvoj technologie AAV

Jedna se nepochybné o velice vzrudujici pokrok a s postupem ¢asu by mohl byt skute¢né
dlezity pro budouci 1é¢iva na umlcovani gent k léceni Huntingtonovy choroby. Ale jako
vzdy je tfeba ucinit nékolik dilezitych poznamek. Pfedné je tieba poznamenat, ze védci
k testovani svého viru nepouzili my$i model Huntingtonovy choroby, tj. huntingtin, ktery
byl uml¢ovan, byl normalni huntingtin u zdravych mysi a cilem bylo dokazat, ze dany
virus dokaze vstoupit do neuront a odvést svou praci, ktera spociva v umlcovani genii.
To samoziejmé neni konecni cil, nebot cilem lécby HCH, zaloZené na umlcovani gend, je
uml¢ovani mutovaného huntingtinu, ktery je tim skute¢nym vinikem. Ov$em ted, kdy?z jiz
technologie existuje, mohou tito védci naplnit kapsidu nového viru AAV-AS lé¢ivem, kte-
ré umlcuje gen HCH a pisobi tak proti mutovanému huntingtinu, a sledovat, zda by toto
mohlo mit ptiznivy dopad na symptomy u mysi. To je jeden z moznych nasledujicich kroki.

Virus se dokdze po mozku $ifit pomérné dobre, avsak stile je dost co zlepSovat,
a proto budou ndsledovat dalsi studie, které se budou zabyvat doruc¢ovanim léciv
do neuronti. Stejné jako fada védeckych priilomt, i tento objev byl ¢aste¢né nahodny -
nevi se totiz pfesné, pro¢ prave tento molekularni kli¢ na povrchu viru AAV-AS byl tak
ucinny pti priniku viru do neurond. To bude dal$im pfedmétem zkoumani.
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Toto jsou zatim tedy hlavni pfednosti nové vyvinutého viru:

je mozné jej injekéné dopravit do krevniho fecisté, odkud se dostane do mozku,
dokaze se dostat do neuronti u¢innéji nez kterékoliv jiné viry, které byly testovany,
dokéze se rozsitit po celém mozku,

je schopen prenaset u¢inny material k uml¢ovani gent.

Tato technologie neni zdaleka pripravena k tomu, aby bylo mozné ji vyzkouset

na lidech. Nejprve je nutné diikladné testovani na fadé jinych zivoc¢isnych druhd, nez
bude mozné se presvéddit, ze je tato technologie bezpeénd a ucinna. Presto se vSak
jedna o praci, ktera bude dulezitd pti vyvoji lécby Huntingtonovy choroby a jinych one-
mocnéni zalozené na umléovani gent. Zaroven efektivnéjsi systémy doru¢ovani pomo-
ci virti oteviraji fadu novych prilezitosti pro vyzkum fungovani mozku.

Glosar

Protein huntingtin — protein produkovany genem HCH

Neurodegenerativni onemocnéni — onemocnéni zptisobené postupnym selhavanim
a smrti mozkovych bunék (neuront)

Klinickd studie - velice pe¢livé naplanované pokusy sestavené tak, aby daly odpovéd
na konkrétni otazky o vlivu léc¢iva na clovéka

Umlcovdni genii - (zde) ptistup k 1é¢bé HCH, ktery vyuziva cilené molekuly k tomu,
aby predaly bunkdm zpravu, Ze nemaji vyrabét skodlivy (mutovany) protein hun-
tingtin

Neuron — mozkova burika, kterd uklada a predava informace

RNA - chemicka latka podobna DNA, kterd tvofi ,instruktdzni“ molekuly, které
bunky vyuzivaji jako pracovni kopie gent1 pti vyrobé bilkovin

AAV - virus, ktery lze pouzit pro doruceni 1é¢iv genové terapie do bunék. Zkratka
AAV znamena adeno-asociovany virus
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PRIBEHY

JAK GENETICKY TEST ZMENIL MUJ ZIVOT
Lauren Holder, preklad Eliska Buckovd

Tento pribéh byl publikovan v lednovém vydani ¢asopisu ,,Good Housekeeping”. Od té
doby, co se Lauren dozvédéla, ze maji HCH v rodiné, neprestava $ifit povédomi o tomto
onemocnéni. Lauren se v roce 2008 pripojila k HDSA National Youth Alliance a v témz
roce také publikovala knihu ,When Given Lemons® (je k dostani v Barnes & Nobel),
ktera vypravi ptibéh jejiho vztahu s dédeckem a o tom, jak Huntingtonova choroba se-
hrala vyznamnou roli v jejich vztahu, kdyz se ze vztahu téméf neexistujiciho stalo néco
velmi specidlniho - pouto, které zménilo jeji Zivot.

Lauren Holder zjistila, Ze jeji rodinu pronasleduje smrtelna choroba a Ze mozna gen
té nemoci po otci zdédila. Nyni, ve tficeti letech, vypravi o své cesté za objevenim pravdy.

Muj déda Rose nas s otcem vzal na svou lod na pobrezi Floridy, kdyZ mi bylo pét. Byl
horky, jasny den a jak se lod klouzala po vodé, poprosila jsem tatu, aby dal dold stinidlo,
abychom se mohli zchladit. Byla to drobna Zadost, ale déda Rose vybouchl vzteky: ,,Ne,
to neudélame!“ Potom zacal nadavat. Byla jsem v Soku, ale muj tata nebyl. Jak jsem brzy
zjistila, nasilné vybuchy byly pro dédu Rose normalni a uz to né¢jakou dobu trvalo. Jeho
reputace krutého tyrana nebyla v nasi rodiné zadnym tajemstvim. A poté, o deset let
pozdéji, se pro mé déda Rose stal nékym tplné jinym. Bylo to v den, kdy mi teta fekla,
ze déda ma Huntingtonovu chorobu.

Strach se zabydluje
Dokud mi nebylo patnact, nikdy jsem o HCH neslysela. Je to neurodegenerativni one-
mocnéni, kterd se projevuje jako Alzheimerova choroba, Parkinsonova choroba, bipo-
larni porucha a Tourettiv syndrom v jednom. Moje teta Amy mi vysvétlila, co HCH
je a pro¢ se tak déda Rose chovd — nezietelnd fe¢ (o které jsme si pivodné mysleli, Ze
signalizuje problém s pitim), potize s polykanim - to v$e byly symptomy. Ta nemoc se
bude zhorSovat. Amy rekla, Ze ke konci bude uvéznén uvnitt ztuhlého téla, neschopen
jist, mluvit nebo se hybat. Nejdésivéjsi ¢ast: HCH je dédi¢nd. Byla Sance 50/50, ze ji ma
milj otec, a jestli ji ma on, Celila bych stejné pravdépodobnosti i ja.

Déda po oznameni diagndzy v totalnim odmitnuti naskoc¢il do auta, jel pres celou zemi
a nikdy se nevratil. Moji rodiné se vlastné ulevilo - to, Ze byl tak daleko, nam umoznilo
vyhybat se premysleni nad touto situaci. Nezdalo se, Ze by muj otec bral tuto novinu vazné.
»Jen mé ptivazte na dvorku s drinkem a budu v pohodé,” vtipkoval o moznosti rozvijejici se
HCH, ale vevnitf musel byt vydéseny. Miij déda byl ta nejneptijemnéjsi osoba, kterou jsem
znala. Ted tu byla Sance, Ze muj tita se zméni v takovou pfiseru... a ja bych mohla také.

Potom, kdyz mi bylo kolem osmnacti, povidala jsem si s tatou v kuchyni, najednou
zacal vztekle kficet a mackat mi ruku natolik, Ze to zanechalo modfiny. Nemluvili jsme
o tom, ale vim, ze nam délalo starosti to samé: mohl by také onemocnét HCH.
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Zjistit svij osud

Byla jsem na stfedni skole, kdyz by dédovi byla nemoc diagnostikovana. Vrhla jsem se
do zkoumani HCH. Jedna z prvnich véci, kterou jsem zjistila, bylo, Ze krevni test, jaky
dédovi udélali, by mi mohl fici, zda také onemocnim. U mého taty se zacaly projevovat
symptomy o nékolik let pozdéji, ale nemél zdjem se nechat testovat. Ja jsem se ale roz-
hodla nechat se otestovat co nejdfive to bude mozné.

Genetickd poradkyné, kterou jsem nasla, mne v tom nepodporovala tak, jak jsem
doufala. ,,Jestli méte genetickou mutaci pro HCH, neni nic, co bychom mohli udélat,”
fekla mi. ,,Z védéni neplyne Zadna vyhoda.“ Chapala jsem to, ale také jsem védéla, ze
bez vysledku testu bych byla posedla tim jestli, kdy a jak bych mohla byt nemocna.
Testovani by zasadilo na misto nejvétsi kousek skladacky.

Po odbéru krve mi pripadalo ¢ekani na vysledky nekone¢né. Porad jsem se sama
sebe ptala na ty samé otazky: Co by pozitivni vysledek znamenal pro mé a mého tatu?
Zranovala bych ty, které miluji, jak to délal déda Rose? Opustil by mne muj manzel
Josh, kterého jsem si v devatendcti vzala? Kdyz vysledky dorazily, poradkyné nés nene-
chala ¢ekat. Jakmile jsme vkro¢ili do ordinace, fekla to: ,Vase vysledky jsou pozitivni.
Budete mit Huntingtonovu chorobu.*

Nova realita

Po ozndmeni vysledku testu jsem se rozbrecela smutkem, ale také tlevou, protoze uz
nebudu muset zit v nejistoté. V priibéhu rozhovoru o HCH se mne zmocnoval strach.
Je absurdni, kdyz vam nékdo fekne, Ze zemiete na HCH. Zvykat si na novou realitu
nebylo v dal$ich dnech, tydnech a mésicich lehké. Nespala jsem, méla jsem zachvaty
uzkosti a zacala jsem upadat do deprese. Kdykoliv jsem se nastvala nebo se chovala
neohrabané, zpanikatila jsem a myslela jsem si: ,Tak uz je to tady.“ Bylo také tézké se
potykat s rodici: prestoze tatovy vybuchy vzteku pokracovaly, ani jeden z nich neakcep-
toval, Ze za to mize HCH. Mluvit o tom s mamou bylo jako mluvit do vétru.

Presto jsem byla odhodlang, ze moje vysledky testu by mély nékomu pomoci. Nebot
jsem védéla, Ze 73lety déda Zije v sanatoriu v Seattlu, rozhodla jsem se za nim letét. Poté
co jsem ho vidéla, kladla jsem si otazku, zda jesté zije. Velmi zhubl a jeho télo ztuhlo. Tu
noc jsem brecela, aZ jsem z toho usnula. Druhy den jsem se donutila k dalsi navstévé
a ptinesla jsem s sebou rodinné fotografie. Presto, Ze z postele $est mésicti nevstal, jsem se
ho zeptala, jestli nechce vstat a posedét se mnou. Trvalo mu nékolik minut, nez néco fekl,
ale kdyz odpovédél, rekl ano. Potom jsme si prohliZeli fotoalbum. Pfed odchodem jsem
mu fekla, Ze ho mam réda, a poprvé v Zivoté mi déda Rose odpovédél, ze mé ma také rad.

Po navratu domtl jsem poslala tatovi obrazky z vyletu a o nékolik dnt pozdéji odletél
spolu se svymi sestrami otce navstivit. Déda Rose zemfel jen nékolik mésict poté. Jsem
navéky vdécna, ze jsme se usmifili a rozloudili.

Pripravena zit
Uz je to deset let, co jsem dostala vysledky a jsem stale presymptomatickd. Moji lékari
si mysli, Ze se to zméni po ¢tyficitce. Byly tu momenty, kdy jsem se snazila Joshe od-

29



strkavat, abych ho chranila. Ale on vzdycky fika: ,,Jsme v tom spolu.” Vim, Ze si stejné
jako ja moc preje mit déti. J4 ale nechci na déti prenést tento gen a nechci ani to, aby
se 0 mé v Gtlém véku musely starat. Kdykoliv se zamyslim nad tim, Ze jsem chuddk,
vzpomenu si na tatu. Pfed tfemi roky mi fekl: ,Lauren, vyhledal jsem si informace
o HCH. Myslim, ze ji mam.“ Uvédomila jsem si, Ze to, jak jsem ¢elila pravdé, pomohlo
tatovi akceptovat tu jeho. Brzy poté se ke mné pripojil v dobrovolnictvi v Huntington's
Disease Society of America.

Ve véku 57 let ma muj otec velmi slabou kratkodobou pamét, v poledne neni scho-
pen fici, co mél k snidani. Chodi pomalu, ma $patnou rovnovahu, ma vykyvy nalad
a dalsi zdravotni problémy. Ale jsou tu také dobré momenty, kdyz vim, Ze je to porad
mtyj tata. KdyZ se moje mama roz¢ili, popichne ji slovy: ,,Chytila jsi ode mé Huntin-
gtona“ a my se sméjeme, protoze uz nezijeme v odmitdni. Vsichni jsme odhodlani ze
zivota vyzdimat, co se d4. Zijeme s HCH, ale to neznamena, 7e nemizeme Zit.

Zavérem

Co je HCH? Huntingtonova choroba je nelé¢itelné vrozené poskozeni mozku, které
vyusti ve ztratu mentdlnich vloh a fyzické kontroly. Pfiznaky se vétsinou za¢nou obje-
vovat mezi 30 a 50 lety a postupné se dalsich 10 az 25 let zhors$uji.

Kdo je ohrozen? Nemoc se u vas mize rozvinout pouze, pokud ma jeden z vasich
rodi¢t zmutovany gen huntingtin (zptsobujici onemocnéni) a vy jste ho zdédili. Odha-
dem md HCH jeden z 10 000 Americ¢anti a vice nez 250 000 dal$ich mozna gen zdédilo.

Je tu nadéje? Vyzkum stale hledd prosttedky na zpomaleni smrtictho progresu HCH
a minuly rok védci zahdjili prvni klinické pokusy, aby vyzkouseli bezpe¢nost léki vyvi-
nutych k utlumeni genu. Pro vice informaci navstivte: http://hdsa.org
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VZPOMINKY NA SPOLECNA SETKANI

PRISTE RADA PRIJDU ZAS:)

Kldra Prdsilovd

Podzimni rekondi¢ni pobyt v Prostéjové jsem navstivila popr-
vé s maminkou, tentokrat jsem do Prostéjova piijela s pritelem.
Zatim co ja jsem si naplno uzivala pestry program, pritel se
dovédél mnoho erudovanych informaci od tymu lékait a véd-
ct. Opét jsem poznala nékolik novych kamaradu. Touto cestou
bych jim rdda vzkézala, Ze, i kdyZ s nimi nejsem v ¢astém kon-
taktu, rdda na vSechny vzpomindm a doufam, Ze se setkdme
na dal$ich takovychto pobytech. A pravé za toto patti velky dik
lidem z SPHCH.

REKONDICNI POBYT V PROSTEJOVE

Bc. Katefina Blechovd, ergoterapeutka

Jednoho dne se k moji kolegyni a mné dostala pozvanka na re-
kondici v Prostéjové. S radosti jsme ji ptijaly a v diafi si zvyraz-
nily datum. Peclivé jsme se pripravovaly, ale po pravdé fe¢eno
jsme nevédély na co. Takovéto akce jsme se zatim ani jedna z nas
nezddastnila a s Huntingtonovou chorobou jsme se do té doby
setkaly jen v literature.

Vypravily jsme se na cestu. Po nasem piijezdu byly nase pr-
votni obavy ihned rozptyleny. Dostalo se ndm milého pfijeti
a pani predsedkyné se nas ujala. Ti, kdo tam byli, si jisté pamatuji
tu atmosféru. Pro mé osobné to byl vikend plny pratelské nalady a radosti.

Snazily jsme se z pozice ergoterapeutek predat vS§em, co méli zdjem, informace
a také vlastni zkuSenost z ergoterapie. Ergoterapie toho ma hodné co nabidnout.
A jejim velkym kouzlem (alespon pro mé) je, Ze nedéla rozdily v onemocnénich,
véku ani prostfedi. Kde je o ni zajem, tam miize byt prospésna! At uz se jedna
o kompenzaci néjaké ztracené funkce v ramci sobéstacnosti a sebepéce, cilenym cvi-
¢enim, tréninkem mozkovych funkeci anebo rozptylenim se u jakékoli ¢innosti. Povi-
dali jsme si vzajemné o nasich zivotnich zkuSenostech. S nékterymi jsme si i zaplavali
a vecer se sesli u spole¢ného tance a zabavy. Byly to velmi pfijemné stravené chvile
s lidmi, se kterymi jsme se do té doby neznaly, a pfece - ten vecer jako bychom se
znali léta.

Dékuji za tak nevSedni zazitek.

Preji Vam v§em baje¢né jaro a plno slune¢nych dni.
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ZDRAVOTNI PROBLEMATIKA

PROTOKOL PREDIKTIVNIHO TESTOVANI

A PSYCHOSOMATICKE VYSETRENI

PhDr. Olga Klempitovd, Ph.D., Neurologickd klinika a Centrum klinickych neurovéd, Univerzita
Karlova v Praze, 1. lékai'skd fakulta a Vieobecnd fakultni nemocnice v Praze a Psychiatrickd
nemocnice Bohnice, Praha

Cilem tohoto sdéleni je podat zakladni informace o psychologic-
kém vysetfeni v ramci prediktivniho protokolu pro osoby v riziku
Huntingtonovy nemoci (HN). Rada bych, aby bylo toto vysetieni pro
budouci klienty vice ¢itelné, prichdzeli bez zbyte¢nych obav a mohli
se 1épe pfipravit na rozhovor o dilezitém zivotnim rozhodnuti, které
mohou udélat jen oni sami. Psycholog je na jejich cesté k rozhodnuti
jen jednim z informovanych privodct, ktery se snazi usnadnit jejich
rozhodovani a podchytit rizika, kterd by mohla vést k psychickym
komplikacim po sdéleni vysledku genetického vysetteni.

HN je pomalu progredujici dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni. HN se proje-
vuje poruchami hybnosti, chovani a intelektovych schopnosti. Potomci nositele muto-
vaného genu maji 50% riziko, Ze mutaci zdédi. HN je nevylécitelna a lze pouze zmirnit
nékteré jeji poruchy hybnosti a chovani. Osoby v riziku HN starsi 18 let mohou pod-
stoupit genetické vySetteni, které prokaze nebo vyloudi pritomnost mutovaného genu.
Nositel mutovaného genu se narodi a obvykle vyviji jako zdravy jedinec.

Zpusoby ziskani informace o riziku onemocnéni

HN postihuje nejcastéji osoby stfedniho véku. Stfedni vék je v lidském Zzivoté obdobi
dtilezité pro zalozeni rodiny a profesni rust. Stfedni generace pecuje nejen o déti, ale
¢asto podporuje i generaci svych rodic¢i. Souziti s blizkym ¢lovékem trpicim HN je
tézkou Zivotni zkouskou pro celou rodinu. Onemocnéni jednoho z partnert a rodice
déti ¢asto vede k rozpadu nebo destabilizaci rodiny vychovavajici novou generaci déti.
Vznikaji tak riizné rodinné konstelace s cilem kompenzovat ztratu fungujiciho vztahu
s nemocnym partnerem a rodi¢em.

V rodinach s HN je stale pomérné ¢asta tabuizace onemocnéni. Generace rodicii
se z rtznych divodi obava o genetickém onemocnéni mluvit a nékdy dokonce taji
informaci o HN v rodiné. Neztidka se osoby v riziku o nemoci v rodiné dovidaji az
v dobé, kdy sami planuji rodinu. Diivody tabuizace jsou ruzné. Nejéastéji to jsou
obavy z negativniho hodnoceni rodiny v ramci komunity anebo potfeba uchranit
potomky negativniho dopadu informace o vlastnim riziku a o ohroZeni jejich bu-
doucnosti. Jindy osoby v riziku neziskaly informaci o HN z dtuvodu stanoveni dia-
gnozy HN az v jejich dospélém véku, nebo pozdniho zjisténi nemoci u rodice, se
kterym nevyrustaly.

33



Osoby v riziku se podle situace ziskani informace o HN déli na dvé zakladni sku-

piny:

o Osoby s prfimou zkusenosti s nemocnymi v rodiné a s moznosti sdileni informaci
o HN a zkusenosti pecujicich ¢lent rodiny (Tab. ¢&. 1).

o Osoby v riziku, které se o HN dozvédély az v situaci planovani vlastni rodiny
vétsinou mezi 20 a 30 rokem véku nebo pozdéji (Tab. ¢. 2).

Zatim podle dosavadnich zku$enosti s lidmi v riziku HN se pro jejich rozhodovani
o genetickém vySetfeni ukazuje jako vyhodnéjsi oteviena komunikace o HN v rodiné
nez situace, kdy se informace o HN pred détmi a mladymi dospélymi taji nebo jakkoliv
zkresluje. Je totiz zfejmé, ze dulezitymi faktory pro vyrovnavani se s rizikem a poté
s budoucim onemocnénim je délka ¢asu povédomi o riziku a nemoci a schopnost
prijmout informaci o nemoci, ktera je v kazdém obdobi Zivota jina.

Tabulka ¢. 1: Rodinné konstelace osob v riziku s dlouhodobym pristupem k infor-
maci o HN

Dité v riziku vyrutsta spole¢né s jiz nemocnym rodic¢em a jiz v priibéhu dospivani je
informované v rodiné o HN a jeho riziku onemocnéni a pfenosu genu na jeho budouci
potomky.

Osoba v riziku mé informaci jiz od obdobi dospivani o nemoci chybéjiciho rodice, ktery
zemfel v jejim Gtlém détstvi.

Osoba v riziku méa nemocného sourozence a ma zkusenost s onemocnénim rodice, ktery jiz
neZije nebo je v pokro¢ilém stadiu onemocnéni.

Osoba v riziku mé zkusenost s onemocnénim piibuzného (napf. tety, bratrance) a sama
nevyrustala s nemocnym rodi¢em. V $irsi rodiné se vSak o HN oteviené mluvi.

Tabulka ¢. 2: Rodinné konstelace osob v riziku s kratkodobym pristupem k infor-
maci o HN

Dité vyrista spole¢né s nemocnym rodicem, jehoz HN je zaménéna za jinou diagndzu,
vétsinou z okruhu psychiatrickych nebo neurologickych onemocnéni a HN je u rodice
diagnostikovano az v obdobi mladé dospélosti osoby v riziku.

Dité vyrista s nevlastnim rodic¢em, ktery nahradil nemocného, a az v dospélosti ziska
informaci od zdravého rodice nebo od dalsich ptibuznych o HN u chybéjiciho rodice.

Osoba v riziku ma zku$enost s HN u prarodice, kdy se pravdépodobné jedné o pozdni
néstup onemocnéni s mirnéj$im priabéhem. Jeji rodi¢ v riziku se rozhodl, Ze se neda testovat
a informaci o HN sdéli ditéti, az kdyz zjisti, Ze jeho dité samo planuje mit déti.

Motivace ke genetickému vysetfeni
Clovék se v situaci potencialniho ohrozeni zdravého vyvoje snazi zajistit maximum
normalniho vyvoje pro sebe a svoje blizké. Planuje svij zivot tak, aby co nejefektivnéji
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naplnil své Zivotni cile a i s vizi budouciho onemocnéni vedl sviyj zivot smysluplné (Tab.
¢. 3). Kli¢ovou pottebou vedouci k naplnéni lidského Zzivota je aktualizace vlastnich
moznosti. Snazime se realizovat ve svém Zivoté to, ¢eho jsme schopni tak, aby nas to
v idedlnim pripadé prezilo. Nejcastéji je to pokracovani rodu v nové generaci déti ane-
bo prace, ktera zajisti preziti nas i nasich déti a mozna na ni navazou budouci generace.

Tabulka ¢. 3: Autentickd motivace ke genetickému vysetieni
Chci zdravé dité.

Nesnesu nejistoty o svém zdravotnim stavu.

Chci se dozvédét, jestli jsou v riziku nemoci moje déti.

Chci si naplanovat pracovni kariéru.

Chci se zabezpecit pro piipad nemoci.

Pokud ¢lovek proziva vysokou miru stresu tak, Ze ztraci schopnost raciondlniho zpraco-
vani své celkové Zivotni situace, muize pod tizi hrozby onemocnéni jednat unahlené. V tako-
vé situaci nedokdze jedinec dobfe rozpoznat své potteby a vétsinou jedna reaktivné (tinik/
utok) nebo podléha rozhodnuti druhych osob. V prvnim ptipadé se v genetickém poraden-
stvi setkdvame s klienty, ktefi jsou v situaci reaktivniho odporu viici systému konzultaci pred
genetickym testem. Takovi klienti odmitaji dalsi konzultace a ¢asové pritahy pred sdélenim
vysledku, bojovné héji své pravo vysledek znat v co nejkrat$im mozném terminu. V dru-
hém pripadé se setkavame s klienty, kteti pod tihou situace v riziku podléhaji tlaku blizkych
osob, které maji tendenci, ¢asto v dobré viili pomoci, za né rozhodovat (Tab. ¢. 4). Ur¢ita
mira odporu nebo naopak zavislosti na druhych je u vétsiny klientd a je sou¢asti normal-
niho procesu vyrovnavani se se stresovou Zivotni situaci. Je dulezitym ukolem predevsim
prvniho lékate predavajiciho informace o genetickém onemocnéni, nejcastéji klinického
genetika, jindy neurologa nebo psychiatra, motivovat klienta k vétsi rozvaze a ptipravit ho
na cestu k autentickému rozhodnuti, tj. rozhodnuti podle klientovych opravdovych potteb.

Tabulka ¢. 4.: Problematicka motivace pod socialnim tlakem nebo jako impulzivni
reakce na oddaleni genetického testu

Je mi 18 a chci znat vysledek, protoze mam na to pravo.

Chci znit vysledek, protoze mi ho nechcete fict hned ted. Nikdo mi to nemtize zakdzat.

Jdu na test, protoze mi rodice tekli, Ze bych to mél védét.

Partner mi ik, Ze kdyZ neptijdu na test, rozejde se se mnou.

Déti mé pfemlouvaji, abych si nechal test udélat, aby se dozvédél, jestli jsou v riziku.

Pro rozhodovani o genetickém testu je dulezité zaujmout vlastni hledisko k pro-
blému Zivota s HN, i kdyZ nemiizeme pominout vztahy s blizkymi osobami. Clovék,
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ktery se rozhodne podstoupit test, nese hlavni ¢ast zatéze, ktera nasledné vyplyne z po-
zitivniho vysledku testu. Partner, rodina a ani nikdo jiny nemuze ptevzit odpovédnost
arozhodovat se za osobu v riziku. Osoba v riziku od pozitivniho vysledku neutece, pro-
to ma prévo rozhodnout se sama za sebe, Ze chce nebo nechce védét a zit s informaci, Ze
se onemocnéni u ni projevi. Po sdéleni vysledku genetického testu jiz neni cesta zpét,
proto neni na misté rychlé undhlené rozhodnuti.

Dilezité je také spravné nacasovani, tedy rozhodnout se, kdy je dobré se infor-
maci z testu dozvédét. Zivot neustdle ptindsi néjaké naro¢né udalosti a jsou obdobi
v Zivoté, kdy se problémy nakupi a Zivotn{ situace se mtize pro ¢lovéka stat neprehled-
nou. V takové chvili je vhodné se zastavit a rozmyslet si poradi feseni problémt, zvazit
jestli problém rizika onemocnéni je pro ného nyni na poradu dne. Pro zvladnuti prijeti
pozitivniho vysledku z genetického vySetfeni je dobré, aby osoba v riziku méla svoji
Zivotni situaci, tzn. vztahy, praci a finance pokud mozno stabilni. Je to opérny systém,
ktery umozni osobé v riziku zvladat novou dlouhodobou zatéz v podobé nejistoty o bu-
doucim zdravotnim stavu.

Vyznam konzultaci pied genetickym testem

Osoba v riziku dostane informaci o HN bud od pribuznych nebo od lékare. Nejcastéji
je to neurolog nebo psychiatr. V tuto chvili ziska ¢lovék informaci o svém potenci-
alnim ohrozeni zdravi. Osoba v riziku HN ma ndrok na konzultace s lékafi a s psy-
chologem, ktefi maji dostate¢né zkusenosti s timto onemocnénim a mohou jedince
nalezité informovat.

Lékar, nejcastéji klinicky genetik, poskytne klientovi prvni informaci o jeho riziku,
ze zdédi HN, zjisti povédomi o onemocnéni, ptipadné poskytne prvni podrobnéjsi in-
formace, o jaké onemocnéni se jedna. Nasledné je poslan na psychologické, neurolo-
gické a psychiatrické vysetfeni. Konzultace mohou pomoci ujasnit motivaci k testovani
a zaroven prinaseji informaci o adapta¢nich schopnostech osoby v riziku. Informa-
ce o adaptacnich schopnostech osoby v riziku je dilezitd predevs$im pro lékate, ktery
sdéluje koneény vysledek testu, a pfipadné pro psychiatra nebo psychoterapeuta, ktery
miize po sdéleni vysledku poskytnout osobé psychickou podporu. Informace z jed-
notlivych konzultaci a vySetfeni jsou sdileny vSemi odborniky v tymu, coz umoziuje
spolehlivéji posoudit celkovou zdravotni, psychickou i socidlni situaci osoby v riziku.

Pribéh psychologického vysSetfeni

Cilem psychologického vysetteni je posoudit motivaci, adaptaéni moznosti osoby v ri-
ziku a jeji rozhodovaci proces ve vztahu k informaci z genetického testu. Jinymi slovy
nas zajimd, jestli dany klient opravdu chce a je pfipraveny prijmout informaci z gene-
tického vysetfeni.

Psychologické vySetteni trva priblizné 2 hodiny. V prvni ¢asti probiha rozhovor
na riizna témata o zivotni situaci klienta. Zji$tuje se rovnéz motivace, psychicka pfipra-
venost a o¢ekavany dopad informace o pozitivnim testu na budoucnost klienta. Klient
je konfrontovan s rizikem ztraty nadéje na perspektivu zdravého zivota v pripadé zjisté-
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ni pozitivniho vysledku. Ma moznost uvazovat o Zivoté s o¢ekavanim prichodu nemoci
a pozdéji s onemocnénim.

V druhé ¢&asti jsou zadany psychologické testy, které mohou objektivizovat aktual-
ni miru psychického zdravi. Vysledky testi doplnuji informace ziskané v rozhovoru.
Pomahaji vyloucit zavaznou psychopatologii. Mohou pfinést informace o adapta¢nich
mechanismech a o dalsich dispozicich osobnosti klienta.

Témata psychologického vySetieni

Psycholog probira s osobou v riziku fadu situaci spojenych s HN i s jinou psychickou
zatézi. Dulezita je informace, kdy a za jakych okolnosti se ¢lovék informaci o riziku
HN dozvédél. Jak reagoval na informaci o riziku. Kdo ho v té chvili podporoval. Byla-li
naru$ena jeho schopnost pracovat. Jak tato informace zmeénila jeho kazdodenni fungo-
vani a uvazovani o jeho budoucich planech.

Pokud ma osoba v riziku pfimou zkusenost s onemocnénim v rodiné, mohou byt
dalsi dotazy smérovany na to, jak se dokdzala vyrovnat se souZitim s nemocnym ¢lenem
rodiny. Ptame se, jestli osoba v riziku dokaZe o onemocnéni raciondlné uvazovat a ma
o HN dostatek informaci.

S osobou v riziku se probird, s jakymi jinymi problémy a ztratami se v zivoté setkala.
Potfebovala-li nékdy psychologickou nebo psychiatrickou péci. Jak se obvykle sama
s tézkostmi vyrovnava. Co ji poméha odreagovavat stres. Jak obvykle fe$i problémy. Jak
se rozhoduje o dulezitych vécech.

Zajima nas, jak osoba v riziku Zzije v posledni dobé. Jaka je jeji rodinnd a pracov-
ni situace. Zdali proziva aktualné tézkosti ve vztazich, v rodiné nebo v praci. Jak se
s problémy ve vztazich dokdze vyrovnavat. Posuzujeme miru spokojenosti v pracovni
i vztahové roviné.

Dilezité je nezapominat na to, jak se s rizikem onemocnéni vyrovnava zivotni
partner a ostatni ¢lenové rodiny. Posuzujeme riziko destabilizace vztaht, negativni
reakce blizkych osob a miru podpory v rodiné. Ptame se, jestli ma klient moznost sdilet
problémy i mimo rodinu a jak je ochotny ptijimat odbornou psychologickou pomoc.

Dalsimi dulezitymi otazkami jsou: Jakd je komunikace o onemocnéni v rodiné? Je
téma nemoci tabu? Taji se diagnoéza pred nékterymi ¢leny rodiny nebo pred rodinou
partnera osoby v riziku? Komu planuje klient informaci o pozitivité testu sdélit? Kdo
ho doprovodi ke sdéleni vysledku? S kym po sdéleni vysledku bude moci promluvit
v rodiné nebo mimo rodinu? Je v misté bydlisté dostupna psychologicka nebo psychi-
atrickd péce?

Prinos vysetfeni pro osobu v riziku

V ramci psychologického vysetfeni ma klient moznost znovu promyslet vSechna pro
a proti genetického testu. MuiZe si zrekapitulovat svoji aktudlni Zivotni situaci a uvé-
domit si, jestli je pravé tato chvile v jeho Zivoté vhodna k ziskani tak zdsadni a mozna
prevratné informace o jeho budoucnosti. Mtize si uvédomit vlastni moznosti jak se
vyrovnavat s hrozbou onemocnéni i s onemocnénim samotnym, co se ziskdnim in-
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formace v jeho Zivoté zméni nebo muze zménit. Jak se pravdépodobné k informaci
z genetického vysetfeni postavi jeho partner, rodina a pratelé.

Pozitivni vysledek genetického testu je vzdy vyznamnou psychickou zatézi. V pti-
padé nedostatecné pripravenosti na tuto skute¢nost, mize u nékterych jedinct dojit
k rozvoji riizné zavaznych psychickych poruch a nechténych zmén v zivoté. Mezi hlavni
rizika, kterym chceme predejit, je rozvoj deprese s rizikem sebevrazdy, tizkostnych po-
ruch a ohrozeni vztaht v rodiné i mimo rodinu.

Pokud osoba v riziku pfijme mozZnost rozhodovani na zakladé jejich autentic-
kych potieb, muze ji to oteviit novou cestu k sebepoznavani a umoznit tak kon-
struktivnéjsi pristup k zivotu.

MIKRONUTRIENTY A HUNTINGTONOVA CHOROBA
Roman Adamczyk

Souvislost vyzivy a Huntingtonovy nemoci, podobné jako rady jinych nemoci, je vse-
obecné znama, a to v obou smérech - vyzZiva ovliviiuje vznik a pribéh nemoci, popti-
padé proces hojeni a uzdravovani, nemoc na druhou stranu vyrazné ovliviiuje vyzivu
a pottebu jejich jednotlivych slozek. Ovlivnéni vyzivy nemoci miize byt i vyrazné me-
chanického charakteru, jako je tomu v ptipadé Huntingtonovy choroby nebo cévnich
mozkovych ptihod, u kterych je ¢astym projevem naruseni neurologickych funkei po-
rucha polykani - dysfagie. Kaloricky piijem i ptijem vitamint a dal$ich nezbytnych
latek je tak velmi ztizen. Cast pacientt, ktef{ by mohli ptijimat potravni dopliiky, u kte-
rych se rysuji (vétSinou na zakladé preklinickych, nékdy i klinickych studii) mozné
priznivé uc¢inky na pribéh nemoci, tak musi hledat vhodné alternativy ke kapslim, ob-
jemnym tabletdm a jinym obtizné polykatelnym ptipravkam. Nastésti fada potravnich
doplnki je dnes jiz dostupna v ptijatelnéjsich formdach - jako sirupy, rozpustné tablety,
praskové pripravky.

Mikroziviny (mikronutrienty) jsou nezbytné pro zdravy rist a zivot jedince. Ra-
dime mezi né zejména stopové prvky (na rozdil od prvki, které organizmus pottebuje
ve vét§im mnozstvi, napriklad vapnik), vitaminy a fytochemické latky (beta karote-
noidy, flavonoidy). Otézkou zistava, které z téchto latek mohou mit pozitivni uc¢inek
u pacientti ¢i osob ohrozenych Huntingtonovou chorobou nebo jinymi neurodegene-
rativnimi nemocemi. I kdyz vétsina vyzkumu v této oblasti probiha na mysich a dal-
$ich zvifecich modelech, a neni jasné, nakolik se daji zevseobecnit pro lidsky organi-
zmus, je sledovani poznatki v této oblasti pou¢né a mize prindset nadéji pacientim,
ktefi stale ¢ekaji na medikamentdzni nebo jinou lécbu. Vyzkumtl, které se problema-
tice mikronutrientd u Huntingtonovy choroby vénuji, je pfekvapivé mnoho, a svéd¢i
to o zdjmu védecké obce o tuto sice vzacnou, ale klinicky velmi vyznamnou a pacienty
velmi zatézujici chorobu.

Pfed ¢asem vzbudila pozornost studie naznacujici, Ze eikosapentaenova kyseli-
na (EPA) ze skupiny omega-3 mastnych kyselin mtze zmirnit nebo dokonce zvratit
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atrofické zmény mozku v oblasti thalamu (¢ast mezimozku predavajici informace
do dalsich ¢asti mozku) a kaudata (soucast bazalnich ganglif) — Puri a kol., 2008.
Podavani omega-3 mastnych kyselin je dokonce podle nékterych studii schopno
mirnit miru deprese a méize mit dal$i ptiznivé ucinky na lidské zdravi. Uspéch Pu-
riho studie byl v§ak zahy zpochybnén a zda se, Ze pfes svou obecnou prospésnost
miuze EPA (respektive rybi tuk, v némz je hojné obsazena) vést k urcitym pozi-
tivnim acinkam snad jen u specifické subpopulace pacientid s Huntingtonovou
chorobou.

Jednim z nejvice zkoumanych vitamint obecné je vitamin C (kyselina askorbo-
va, nebo jeji soli - napt. askorbat sodny). Jeho mozny vyznam u neurodegenerativ-
nich onemocnéni je nadale predmétem zajmu riznych vyzkumnych tymu po celém
svété. Japonsky tym (Murakami a kol., 2015) studoval ¢inek vitaminu C na preven-
ci ¢i zpomaleni Alzheimerovy nemoci se zavérem, Ze ptijem vitaminu C v potravé ¢i
doplncich, stejné jako jeho infazni podavani prispiva ke zpomaleni rozvoje nemo-
ci. Ur¢itym rizikem vysokych davek podavanych v doplicich snad muze byt oproti
ptijmu prirozeného vitaminu C v jidle moZnost vzniku ledvinovych (oxalatovych)
kamend, i kdyz vyskyt odhaduji $védsti védci na 147 pripadi na 100 000 osoboroki
(coz je stdle nizké ¢islo, navic studie probéhla jen u muzu a jsou ji vytykany urcité
nedostatky) u osob uzivajicich dopliiky okolo 1 000 mg vitaminu C denné (vyskyt
kament 2x vys$i nez u osob neuzivajicich doplnky s vitaminem C) — Thomas a kol.,
2013.

V roce 2006 v ¢asopise Neuroscience jiny tym (Rebec a kol., 2006) poukazal na sou-
vislost mezi nizkou hladinou askorbéatu v mezibuné¢né tekutiné ve striatu (té ¢4sti moz-
ku, ktera je u Huntingtonovy choroby nejdiive postizena atrofii a toxicitou glutamatu)
a rozvojem priznakud. Injekce askorbatu podavané transgennim mysim (R6/2 model
HCH) vedly ke zmirnéni negativnich projevii. Podavani injekci bez vitaminu C nevedlo
ke stejnému ucinku, takze neslo zfejmeé o ,,placebo efekt*.

V novéjsi studii George Rebec (Rebec, 2015) doslova uvadi, ze ,,rostouci mnozstvi
poznatkii ukazuje na to, Ze vitamin C a Huntingtonova choroba jsou tzce propojeny.“
Koncentrace vitaminu C v mozku jsou az 10x vys$i nez v krvi. Vitamin C hraje vy-
znamnou roli v regulaci neuront ve striatu a je vylu¢ovan do mezibunécné tekutiny
po excita¢nim glutamatu (ktery je jiz dlouho spojovan s poskozenim neuront u Hun-
tingtonovy choroby). Pfi naruseni tohoto mechanizmu roste oxida¢ni stres v mozku
a jeho poskozeni. Zd4 se, ze vhodné vyuziti vitaminu C by mohlo ptispét k obnové této
ptirozené ochrany nervovych bunék. Otazkou je, jak dopravit vitamin C v u¢inné for-
mé do mozku ptes takzvanou hematoencefalickou bariéru, ktera brani mnoha latkdm
ve vstupu do mozkové tkané. Agus a kol. (1997) naptiklad uvadéji, ze bézna kyselina
askorbova se do mozku hlodavct (opét jde tedy jen o zvifeci model) pres tuto bari-
éru dostava pomalu a obtiZné, zatimco dehydroaskorbova kyselina pomérné snadno
(v mozku se pak méni na kyselinu askorbovou).

Dalsi antioxida¢ni mikronutrienty, napiiklad selen, jsou rovnéz spojovany s moz-
nosti zpomalit nebo zmirnit projevy Huntingtonovy choroby (Lu a kol., 2014). Selen
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jako antioxidac¢ni ¢inidlo dokaze prispivat k ochrané pred akutnimi toxickymi uc¢inky
na mozek (amfetaminy) i chronickou degeneraci neuronti. Pokusy na mysich ukazaly,
ze selenit sodny (anorganicka forma selenu, na trhu jsou vsak i selenové pripravky or-
ganické povahy) vedl u mysi s modelem HCH po nékolikatydennim podavani ke sni-
zeni ztraty mozkové hmoty, zvy$eni pohybové vytrvalosti a snizené tvorbé skodlivych
shluktt mutovaného huntingtinu. JelikoZ u pacientt s Huntingtonovou chorobu byly
zaznamenany snizené hladiny selenu v mozku, mtiZe byt tento prvek dal$im kandida-
tem na zmirnéni priznaka HCH.

Podrobny prehled mikronutrientti v souvislosti s neurodegenerativnimi nemo-
cemi uvadi americky biolog indického ptivodu Kedar Prasad, znamy mj. z vyzku-
mu vitamina v 1é¢bé nddoru. Prasad prosazuje myslenku, Ze vhodna kombinace
antioxidantd je u fady nemoci ucinnéjsi, nez jednotlivé antioxidanty podavané
izolované. V kapitole o Huntingtonové chorobé¢ (Prasad, 2014) poukazuje na chy-
béni pozitivniho efektu vitaminu E na klinicky prabéh HCH (klinicka zkouska se
73 Gcastniky), ale také na slibné znamky pozitivniho uc¢inku u kyseliny alfa-lipoové
(prodlouzené preziti transgennich mysi), melatoninu (zpomaleni ndstupu nemoci
u mysi), kurkuminu (snizené uklddani zménéného huntingtinu u mysi), resverat-
rolu (zlepseni motorickych a kognitivnich funkci u potkant) a vitaminu B3 (niko-
tinamid - zlepSeni motorickych funkci a zvy$eni hladin pfiznivého neurotrofniho
faktoru u mysi). Na problém prenositelnosti poznatkil z my$ich modelt na lidskou
HCH ale ukazuje na skute¢nost, ze koenzym Q10 i kreatin vykazovaly u mysi priz-
nivy ucinek, zatimco u lidi tento efekt potvrzen nebyl. Doktor Prasad také poukazuje
na skute¢nost, Ze antioxidanty uzivané samostatné, naptiklad beta-karoten, mohou
mit za ur¢itych okolnosti naopak $kodlivé, prooxida¢ni acinky, a doporucuje vhodné
kombinace antioxidantid. U antioxidantu je tfeba dbat na vhodny zptisob skladovani
(v suchu, bez pristupu svétla a vzduchu) a lékovou formu, aby nedoslo k jejich zne-
hodnoceni oxidaci pred tim, nez se dostanou do téla.

Kromé toho, ze nékteré prvky a ziviny maji slibny potencial pro zpomaleni ¢i zmir-
néni Huntingtonovy choroby, existuje i opacny ptiklad - Zelezo. Podavani potravnich
doplnkt se Zelezem nové narozenym mysim H6/2 modelu Huntingtonovy choroby
vedlo ke zhor$eni pohybové aktivity mysi, vyznamnéjsi atrofii striata a dal$im negativ-
nim dopadiim. U dospélych mysi vSak dodavani zeleza takto $kodlivy u¢inek nemélo.
Skodlivy ucinek Zeleza se také neprojevil u mysi, které slouzily jako zdravé kontrolni
subjekty. (Berggren a kol., 1989)

Kromé jednotlivych, izolovanych mikronutrientt probihaji vyzkumy s vyuzitim
celych potravin, kde svou roli mohou sehrat nejen jednotlivé latky a ziviny, ale
i jejich kombinace. Kaur a kol. (2015) v casopise Toxicology Reports poukazuji
na mozny ptiznivy uéinek ryzovych otrub (presnéji jejich ethanolového a hexano-
vého extraktu) podavanych v potravé na funkci mitochondrii, pohybovou koordi-
naci a dal$i parametry u zvifectho modelu Huntingtonovy choroby. Po tfech tyd-
nech podavani doslo ke zmirnéni neptiznivych (prozanétlivych) procest a dalsich
nezddoucich zmén.
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Pokracujici vyzkumy uc¢inku riznych mikronutrientt, slozek vyzivy i kandidatskych
1ékti a genovych terapii davaji nadéji, ze bude dosazeno dalsich aspéchii pti pochopeni
Huntingtonovy choroby i hledani jeji 1é¢by.
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ERGOTERAPIE

Bc. Katetina Blechovd, Bc. Helena Kirschovd

Ergoterapie — 1é¢ba osob s onemocnénim nebo zdravotnim omezenim, ktera prostied-
nictvim cilené zvolenych ¢innosti umoznuje témto osobam dosahnout maximalni
funkéni tirovné a sobéstacnosti ve véech aspektech Zzivota.

Oblasti ergoterapie

Funk¢ni ergoterapie — cilem je zlepsit postizenou oblast (pfedev$im intenzivnim
a opakovanym cvi¢enim, vybérem vhodnych ¢innosti a zaméfenim se na postizenou
oblast).

Nacvik sobéstacnosti, vS§ednich dennich ¢innosti - ADL (activity of daily living)

o Personalni ADL - zahrnuji ¢innosti, které se vztahuji k pé¢i o sebe sama — hygiena,
oblékani, presuny, jedeni a piti, toaleta.

o Instrumentdlni ADL - zahrnuji ¢innosti $irsi sobésta¢nosti — mobilita, péce o do-
macnost, pouziti komunika¢nich technologii, nakupovani, manipulace s penézi.

Predpracovni trénink a hodnoceni - cilem je zaclenéni do ptivodniho zaméstnani,

navrhnout jiné pracovni uplatnéni, trénink modelovych ¢innosti s pfiméfenou zatézi.

Zaméstnavani, ¢innosti — cilem je udrzet dobrou dusevni a fyzickou kondici, odpoutat
pozornost od neptiznivého vlivu onemocnéni.

Vsechny oblasti se prolinaji a vzajemné doplnuji.

Priklady ¢innosti a cilenych cviceni

o Nacvik a trénink sobésta¢nosti

o Nacvik mobility a pfesunt

o Aktivni cvi¢eni zaméfené na postizenou oblast

 Zapojeni postizenych koncetin do ¢innosti

o Posilovani a zvySovani svalové sily

o Trénink jemné a hrubé motoriky, ndcvik uchopii

« Grafomotoricky vycvik

o Trénink kognitivnich funkei (pamét, koncentrace, pozornost, rychlost mysleni a po-
rozumeéni informacim, nahled a usudek schopnost fesit problémy, planovat a orga-
nizovat)

o Posileni komunika¢nich dovednosti

o Kondi¢ni cviceni

o Poradenstvi a doporuceni vhodnych kompenza¢nich pomiicek, nacvik jejich pou-
Zivani
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NA CO MATE PRAVO VE ZDRAVOTNICH SLUZBACH
Rddce pacienta 2016
WWW.MZCY.CZ

v Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky vydalo piirucku

< :1 Réadce pacienta 2016, ze které Vam prenasime nékolik zajima-

B vych informaci ohledné Vasich prav pti vyuzivani zdravotnic-

kych zatizeni a sluzeb.

Radce pacienta obsahuje fadu uzitecnych informaci a rad

v oblasti komunikace se zdravotnickymi pracovniky, dale doporuceni, jak si zvolit

lékare ¢i nemocnici, seznamuje s jejich pravy dospélé i détské pacienty a obsahuje

rovnéz vSechny dilezité kontakty. Kompletni pfirucku naleznete na strankach Mi-

nisterstva zdravotnictvi Ceské republiky (www.mzcr.cz) nebo na nasich strankach

www.huntington.cz. Tato Vase prava vychdzeji z platnych zakoni, které jsou mimo

jiné k dispozici na www.mzcr.cz. Zakon ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a pod-

minkach jejich poskytovani, ve znéni pozdéjsich predpist, a zakon ¢. 48/1997 Sb., o ve-
fejném zdravotnim pojisténi, ve znéni pozdéjsich predpisu.

Informace o Vasem zdravotnim stavu

Lékar je povinen Vam sdélit vie, co se tykd Vaseho zdravi. Je povinen Vam srozumitelné
podat informaci o vysledcich Vasich vySetfeni, o moznych zptisobech 1é¢by a prognoze
onemocnéni (odhad vyvoje onemocnéni). Mate pravo ur¢it jakoukoli osobu nebo oso-
by, které mohou byt informovany o Vasem zdravotnim stavu, a to pii ptijeti k posky-
tovani zdravotni péce nebo kdykoli po pitijeti. Urceni osoby nebo osob miizete kdykoli
zménit. Jména Vami urcenych osob budou soucasti Vasi zdravotnické dokumentace.

Zdravotnicti pracovnici jsou ze zakona vézani ml¢enlivosti. To znamend, Ze infor-
mace o Vasem zdravotnim stavu mohou podat pouze Vam, osobam Vami uréenym
a dale osobam uvedenym v zakoné ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podmin-
kach jejich poskytovani, ve znéni pozdéjsich predpisi.

V ptipadé poskytovani informaci po telefonu miize byt totoznost osob ovérena pro-
stfednictvim hesla ¢i kodu. V tomto ptipadé pri prijeti do nemocnice obdrzite ¢iselny
kod a zalezi jen na Vas, komu tento kod sdélite. Osobé, ktera tento kod uvede, jsou pak
informace podavany. Ovéteni totoznosti volajiciho je mozné i formou tzv. kontrolnich
otazek. Volba zptisobu ovérovani totoznosti osob, jimz jsou podavany informace, zalezi
na poskytovateli zdravotnich sluzeb.

Zakaz poskytovani informaci o Vasem zdravotnim stavu

Muizete téz vyslovit zakaz podavani informaci o Vasem zdravotnim stavu jakékoli osobé
nebo osobam, a to pri prijeti k poskytovani zdravotnich sluzeb nebo kdykoli po prijeti.
Tento V4s zdkaz bude soucasti Vasi zdravotnické dokumentace, pticemz zakaz muzete
kdykoli odvolat. Tento zdkaz se v§ak nevztahuje na osoby, jez jsou opravnény nahlizet
do zdravotnické dokumentace za podminek stanovenych zdkonem.
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Vysloveni souhlasu s poskytnutim zdravotnich sluzeb

Tuto problematiku vécné upravuje zakon ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach
a podminkach jejich poskytovani, ve znéni pozdéjsich predpist, a zakon ¢. 48/1997 Sb.,
o vefejném zdravotnim pojisténi, ve znéni pozdéjsich predpisii.

Zdravotni péce Vam muiZze byt poskytnuta pouze tehdy, vyslovite-li s ni souhlas. Bez
Vaseho souhlasu Vam muze byt poskytnuta pouze v ptipadech, které stanovi zakon,
jedna se naptiklad o neodkladnou péci, kdy zdravotni stav neumoznuje pacientovi ten-
to souhlas vyslovit, nebo pfi lé¢eni natizeném z divodu onemocnéni infekéni choro-
bou v zajmu ochrany obyvatelstva.

Odmitnuti 1écby

Toto zékladni pravo pacienta je logické, protoze kdo jiny by mél rozhodovat o Vagem
téle nez Vy. Uvédomte si tuto skute¢nost vzdy, kdykoli mate absolvovat néjaky zdra-
votni vykon, a ujistéte se o tom, Ze méte dostatek informaci, abyste se mohli v klidu
a svobodné rozhodnout. Stejné jako v predchozich pripadech existuji vyjimky, kdy pa-
cient nemuze, nebo neni schopen odmitnuti realizovat, napt. v ptipadé tézkého stavu
s poruchou védomi.

Zdravotnicka dokumentace

Kazdy poskytovatel zdravotnich sluzeb je povinen vést a uchovavat zdravotnickou do-
kumentaci o svych pacientech v listinné nebo elektronické podobé nebo v kombinaci
obou téchto podob.

Zdravotnickd dokumentace plni mnoho funkci - prehledné popisuje, co a kdy se
s Vami délo, jaké medikace Vam byly podany, informuje o nezddoucich udélostech
atd. Do dokumentace mohou zapisovat pouze osoby k tomu povéfené, a to pouze
v rozsahu jejich kompetenci (tzn., Ze zdravotni sestra Vam do zdravotnické dokumen-
tace miize zaznamenat pouze urcity rozsah informaci, mnohem $ir$i pravomoc ma
o$etrujici 1ékar).

Vedeni zdravotnické dokumentace je nezbytnou soucdsti péce o Vas. Zdravotnicka
dokumentace musi splnovat zakladni pozadavky, jako jsou prehlednost, srozumitelnost
a hlavné citelnost.

Kromé toho, ze zdravotnici maji povinnost Vam umoznit nahlédnuti do Vasi zdra-
votnické dokumentace (za pritomnosti zaméstnance poskytovatele zdravotnich slu-
zeb), muiZete si také pozadat o vypis nebo o kopii této dokumentace. Cenik za jejich
porizeni by mél byt verejné dostupny a mél by odpovidat obvyklym cendm. Seznamte
se s nim predtim, nez o zhotoveni vypisu nebo kopie pisemné pozadate. Poskytovatel
zdravotnich sluzeb ma na potizeni vypisu ¢i kopie lhitu 30 dni.

Kromé Vas ma k dokumentaci pfistup ten, koho jste ur¢ili jako osobu, které mohou
byt poskytnuty informace o Vasem zdravotnim stavu, a osoby, které k tomu vyslovné
zmocnuje zakon.

U osoby nezletilé ¢i nezpiisobilé k pravnim ukontim to je zdkonny zastupce (rodi¢,
opatrovnik). Pfistup ke zdravotnické dokumentaci pacienta, jenz zemftel, maji osoby
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blizké, popiipadé osoby urcené pacientem za jeho Zivota jako osoby, které je mozno
informovat o jeho zdravotnim stavu.

Volba zdravotni pojistovny

Zdravotni poji§tovna, u niz jste pojisténi a prostrednictvim které mési¢né hradite zdra-
votni pojisténi, za Vas nakupuje zdravotni sluzby v zatizenich poskytovatelt zdravot-
nich sluzeb, ktefi jsou jejimi smluvnimi partnery. Poskytovatelé zdravotnich sluzeb pak
ucétuji Vami zvolené pojistovné zdravotni péci, kterou Vam poskytli. Pojistovna dale
hradi véem poskytovatelim zdravotnich sluzeb (tedy i nesmluvnim) pé¢i nutnou a ne-
odkladnou, jez byla poskytnuta pacientovi v ohroZzeni Zivota a zdravi. Pokud nejste se
sluzbami své zdravotni pojistovny spokojeni, muiZete ji ve dvou terminech kalendar-
niho roku zménit, a to bud k 1. lednu nebo k 1. ¢ervenci, musi byt v§ak dodrzen mi-
nimélné dvanactimési¢ni interval mezi prestupy. Vice informaci Vam poskytne zakon
¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi, ve znéni pozdéjsich predpist.

Zména lékare

Kazdy si muze zvolit svého registrujictho lékare (véeobecny prakticky lékat, prakticky
lékar pro déti a dorost, zubni lékat, gynekolog), tedy lékare, ktery o Vas pecuje v pti-
padé zdravotnich obtizi ¢i v ramci preventivnich prohlidek a pravidelné Vés sleduje,
pokud trpite néjakym chronickym onemocnénim.

Vseobecny prakticky 1ékat a prakticky lékar pro déti a dorost, vedle prace v ordinaci,
zajistuje pro své registrované pacienty také navstévni sluzbu v pripadech, kdy nejsou
schopni se do jeho ordinace sami dostavit.

Pokud nejste s pé&i svého lékate spokojeni, mizete jej zménit jednou za tii mésice. Casté
stfidani registrujiciho lékare nelze doporucit. MiiZe byt ohroZena néavaznost pii péci o Vas.

Bezplatné poskytnuti zdravotni sluzby
Zakon ¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi, ve znéni pozdéjsich predpisi,
stanovi, v jakych pripadech ma pacient pravo na zdravotni sluzby bez pfimé thrady.
Zdravotni péci dostanete bez thrady jen tehdy, ma-li vybrany poskytovatel zdra-
votnich sluzeb s Vasi zdravotni pojistovnou uzavienou smlouvu. Zalezi také na tom,
v jakém rozsahu vykoni je smlouva uzaviena. Pokud od Vas lékat néjaky poplatek po-
zaduje, je nutné se vzdy dopredu informovat, za co tento poplatek platite a zda jsou
Vami pozadovany vykon ¢i sluzba hrazeny ze zdravotniho pojisténi.

Poskytovatel zdravotnich sluZeb je ze zakona povinen:

« informovat Vas o cené poskytovanych zdravotnich sluzeb nehrazenych nebo ¢astec-
né hrazenych z vefejného zdravotniho pojisténi, a to pred jejich poskytnutim, a vy-
stavit Vam ucet za uhrazené zdravotni sluzby, nestanovi-li jiny pravni predpis jinak,

« zpracovat seznam cen poskytovanych zdravotnich sluzeb nehrazenych a ¢aste¢né
hrazenych z vefejného zdravotniho pojisténi a umistit ho tak, aby Vam byl seznam
ptistupny; to neplati pro poskytovatele lékarenské péce.
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Pacientsky ombudsman a podani stiZnosti

Pozice pacientského ombudsmana je zastoupena v fadé nemocnic. Funkei pacientské-
ho ombudsmana na Ministerstvu zdravotnictvi CR ztidil od roku 2015 i ministr zdra-
votnictvi. Roli pacientskych ombudsmanti vSech trovni je byt radcem a privodcem
pacientil v ptipadé, Ze si nejsou jisti svymi pravy, a pomahat jim ¢i jejich blizkym resit
ptipady, kdy maji podezteni, Ze jejich prava byla porusena. Veskeré Vase podnéty slouzi
nemocnicim i ministerstvu jako dilezitd zpétna vazba k zlepSovani jejich ¢innosti.

Pokud nejste spokojeni se zdravotni péci, které se Vam dostava, muzete podat stiz-
nost prislusnému poskytovateli zdravotnich sluzeb (napt. fediteli nemocnice nebo pti-
mo lékafi - napf. praktickému ¢i ambulantnimu). Pokud nebudete s jejim vytizenim
spokojeni, miZete se obratit na mistné prislusny krajsky urad. Dale muZete podat stiz-
nost na konkrétniho lékare, zubniho lékate nebo farmaceuta Ceské lékarské komote,
Ceské stomatologické komote nebo Ceské lékrnické komote nebo se miizete obrétit
na Vasi zdravotni pojistovnu.

Pokud se domnivate, Ze vSechny predchozi kroky nebyly dostate¢né, méte pravo
postupovat cestou obcansko-pravni. Vétsina poskytovatelt zdravotnich sluzeb ma
na svych internetovych strankach uveden postup pro podavani stiznosti. Za pacienta
muze podat stiznost osoba, kterou pacient k tomuto ukonu zmocnil. Pokud pacient
zemfel, ndleZeji prava na poddni stiZnosti jeho osobam blizkym.

Pravo na druhy nazor
I kdyz svému lékati diivétujete, mohou nastat situace, kdy uvitate nazor dalsiho lékare
(naptiklad vazné onemocnéni, kdy se pldnuje zasadni operace, apod.). Pravo na nazor
dalsiho lékare - takzvany druhy nazor - mate ze zdkona (Zakon ¢. 372/2011 Sb., o zdra-
votnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani).

Stejné pravo mate i u péce poskytované jinymi zdravotnickymi pracovniky, napt.
tyzioterapeuty, klinickymi psychology nebo sestrami.

Toto neplati, jde-li o poskytovani neodkladné péce nebo o osoby ve vykonu vazby,
trestu odnéti svobody nebo zabezpecovaci detence.

ROLE PACIENTSKYCH ORGANIZACI POSILI
Marcela Alfoldi Sperkerovd
Lidové noviny, 10. 3. 2016

Pacientské organizace se citi prehlizeny lékari. T¥i pétiny jejich predstaviteld potvr-
dili, Ze nemocnice ani ambulance nepredavaji dostate¢né informace o jejich ¢innos-
ti pacientim. Prizkum mezi 150 pacientskymi organizacemi usporadala spole¢nost
HealthCare Institute (HCI). ,,V zapadni Evropé béznéji nez u nas doporucuji lékari
nemocnym, na jaké organizace se mohou obratit,“ zdtraznuje feditel HCI. Predev$im
lidem, jiz se cerstvé dozvédéli o své chronické diagndze, pomahaji vyrovnat se s nemoci
a poskytuji jim i rodiné fadu informaci o pé¢i a socialnich sluzbach, které se jim nabizi.
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»Lékati nemaji dost ¢asu, aby mohli pacientovi a jeho blizkym vysvétlovat vie o je-
jich nemoci. Snazim se je proto presvédcovat o benefitech pacientskych organizaci
a o tom, ze informovany pacient se Iépe 1é¢1,“ vysvétluje $éfka Koalice pro zdravi Jana
Petrenko.

Spoluprace na zakonech

Vyznam spolkil pacientt si zacalo uvédomovat i ministerstvo zdravotnictvi. ,Ozivili
jsme pacientskou radu, schazime se pravidelné, vznikla e-mailova schranka pro pod-
néty pacientu a z nich vyplynulo, Ze mezery vidi pfedev§im v komunikaci s lékarem
a statni spravou, fika naméstkyné ministra Lenka Teska Arnostova, jez si vzala paci-
entské organizace do gesce.

V dubnu chce také resort pozadat o penize z Evropského socialniho fondu na pro-
jekt, ktery by mél poskytnout témto spolkiim zdzemi - tedy stabilni financovani. Nyni
totiz prezivaji predev$im diky sponzoringu farmaceutickych firem. Zaroven by se mélo
jejich postaveni ukotvit v legislativé. ,Budou ale muset splnit podminky. Napriklad
v Némecku musi fungovat alespon tfi roky, vykazovat ¢innost a vést transparentni ucet-
nictvi,“ popisuje Arnostova.

Pacienti pak budou moci vice mluvit do ptipravované legislativy, protoze se stanou
oficidlnim pripominkovym mistem. Projekt by se mél rozbéhnout letos v zafi. Neptijde
ale o prvni pokus, jak organizace dostat do zakona. Bohuzel ten posledni zarazil pred
tremi lety exnaméstek Ferdinand Polak (ODS). ,,Pani Arnostova je prvni naméstkyni,
ktera s nami spolupracuje, fika Jana Petrenko. V zahrani¢i pritom byvaji pacientské
spolky legislativné ukotveny bézné, v EU je tomu tak ve ¢trnacti zemich. Naptiklad
v Némecku se pak t¢astni jednani tykajicich se kvality zdravotni péce, hodnoceni no-
vych zdravotnickych technologii ¢i smluv poskytovatelt se zdravotnimi pojistovnami.
Jednu z nejdikladnéjsich norem maji v Bulharsku, kde maji pacientské organizace pti-
stup do komisi a pracovnich skupin ministerstva zdravotnictvi, pfipominkuji vznikajici
legislativu, dohliZeji na etiku klinickych zkousek lékti a maji své zastupce v odborné
radé posuzujici reklamu na lé¢iva. Nejstarsi tradici a $iroce vaZzené postaveni maji tyto
spolky ve Velké Britanii.

Nejlepsi jsou Nizozemci

Kdyz letos v tnoru vyhlasil Zebticek EuroHealth Consumer Index nejlep$im evrop-
skym zdravotnickym systémem jiz po nékolikaté za sebou Nizozemsko, komentovali to
jeho autofi také slovy: ,,Ze vSech zemi Evropy pravdépodobné nejlépe dokdze zapojit
do rozhodovani o zdravotni péci pacientské organizace a méd nejdukladnéji propraco-
vanou tvorbu zdravotni politiky.“

I v CR se fada pacientskych organizaci dokazala prosadit a navazala tzkou spolu-
praci s odbornou lékatskou spole¢nosti. Jde predevsim o ty, které se zabyvaji onkologii,
jako je tteba Mamma Help ¢i CML - Diagnoéza leukemie. Pak to je napriklad Revma-
Liga, jez pecuje o nemocné s revmatoidni artritidou, ¢i Unie Roska, kterd se stara o lidi
s roztrousenou sklerézou.

47



»Pomahaji pacienttim, schazeji se s 1ékafi i sestrami, vyménuji si informace o dia-
gnoze a 1é¢bé, pomahaji prosadit nové 1écebné metody,“ dopliiuje Petrenko.

Lékari o pacientské spolky prili$ nestoji

Prazkum mezi pacientskymi organizacemi:

o 62% jejich zastupct povazuje za nedostatecné informovani o propojeni s pacient-
skou organizaci v nemocnicich,

o 61% jejich zastupcti potvrzuje, Ze o spojeni s pacientskou organizaci neinformuji
ani ambulance,

o tfi ¢tvrtiny pacientskych organizaci jsou ale presvédéeny o dostate¢né dostupnosti
nemocnic a ambulanci,

o dvé pétiny maji pocit, Ze je s pacienty jednano v nemocnici jako s klienty,

o 77 % jejich zastupcti potvrzuje proklientsky pfistup v ambulancich.

Zastiesujici pacientské spolky v CR

Koalice pro zdravi (www.koaliceprozdravi.cz) - feditelka Jana Petrenko:

o dleny jsou desitky pacientskych organizaci,

« je ¢lenem pacientské rady a etické komise Ministerstva zdravotnictvi, Pacientské
rady VZP - cilem je zlep$eni zdravotni péce.

Nérodni rada osob se zdravotnim postizenim (www.nrzp.cz) - predseda Vaclav Krésa:
o clenem pres sto pacientskych organizaci a ob¢anskych sdruzeni,
o zastupuje zajmy osob se zdravotnim postizenim.
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SOCIALNI PROBLEMATIKA

ZVYSENI PRISPEVKU NA PECI
www.psp.cz, 02/2016

Poslankyné a poslanci schvilili v prvnim ¢teni vladni navrh novely zdkona ¢. 108/2006
Sb., o socidlnich sluzbach, ktery zvysi od prvniho srpna letosniho roku pfispévek
na péci ve vSech stupnich o 10 procent. Schvéleni navrhu bude mit pozitivni dopady
pro pfijemce prispévku na péci a jejich rodiny, dojde k posileni jejich pfijmu a zvysi
se moznosti zajisténi socidlnich sluzeb nebo jinych forem pomoci. Navrh predstavuje
administrativné i legislativné rychlé a jednoduché reseni, které reaguje na pokles realné
hodnoty prispévku na péci.

»Lidé, kteti prispévek pobiraji, si desetiprocentni valorizaci urcité zaslouzi. Zvyseni
ptispévku na pé¢i umozni vétsimu poctu lidi se zdravotnim postizenim travit ¢as mimo
Michaela Marksovd, ktera jiz dfive uvedla, ze povazuje za zasadni, ze se ji podatilo
presvédcit ministra financi o navys$eni o celych 10 procent jiz od prvniho srpna 2016.

Navrh neméni strukturu vyse prispévku na péci, ani podminky jeho naroku, ucelem
je co nejrychlejsi pomoc zdravotné postizenym a jejich blizkym. Systémové feseni pri-
pravuje MPSV v ramci tzv. velké novely zdkona o socialnich sluzbach.

Navrhované zvyseni ¢astek prispévku na péci zvysi celkové roéni mandatorni vydaje
o cca 0,9 miliardy korun. Cast vynalozenych prosttedkii se viak vrati do systému soci-
alnich sluzeb prostfednictvim plateb klientt registrovanym poskytovateliim socidlnich
sluzeb. Mohla by to byt jedna ¢tvrtina az jedna tfetina prostredki, vzhledem k tomu, Ze
25 procent ptijemct prispévku na péci vyuziva socidlnich sluzeb registrovanych posky-
tovateltl a ve vy$$ich stupnich zavislosti je tento podil jesté vyssi.

V utery 8. 3. 2016 projednala ve druhém ¢teni Poslaneckd snémovna vladni navrh
novely zakona o socidlnich sluzbach, ktery obsahuje zvyseni prispévku na péci ve vsech
stupnich, a to od 1. 8. 2016. Proti zvy$eni ptispévku na péci nezaznél v rozpravé zadny
negativni hlas. Tak je zfejmé, Ze toto zvySeni by mélo projit.

Vyse prispévku od 1. 8. 2016

Stupen zavislosti mladsi 18 let starsi 18 let

1. - lehka zavislost 3300 K¢/mésic 880 K¢/mésic
II. - stfedné tézka zavislost 6 600 K¢/mésic 4 400 K¢/mésic
II1. - tézkd zavislost 9900 K¢/mésic 8 800 K¢/mésic
IV. - tplna zavislost 13 200 K¢/mésic 13 200 K¢/meésic
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Zmény v socialnim Setieni

Pozménovaci navrh, kromé zvySeni prispévku na péci, umoznuje provést socialni Set-
feni o pfiznani prispévku na péci v dobé definované hospitalizace, nikoli az v dobé, kdy
se doty¢ny dostane do domaci péce.

Navrhované feSeni ma za cil zrychlit fizeni o prispévek na péci a zrychlit do-
stupnost prispévku na péci pro fadu osob. Dvoumési¢ni (60denni) hospitalizace je
vyznamnou skute¢nosti z hlediska socialniho Setteni i stabilizace zdravotniho stavu.
Podminka 60denni hospitalizace muze byt naplnéna poskytovanim nasledné nebo
dlouhodobé luzkové péce u vice poskytovateli zdravotnich sluzeb, musi jit vsak
o neptetrzité poskytovani lizkové péce z divodu téze zdravotni pri¢iny. Po uplynuti
této lhity lze mit za to, ze zadatel zahrnul zdravotni postiZeni a disabilitu do kon-
ceptu svého Zzivota a socidlni Setfeni muze zmapovat nepfiznivou zdravotné socidlni
situaci a jeji dopady na moznost vést samostatny zivot v prirozeném socialnim pro-
stredi.

Realizaci uvedeného postupu se docili, Ze osoba, kterd se z dtivodt velmi zavazné-
ho postizeni (napt. spindlniho traumatu, polytraumatu, trazt se ztratovym poranénim
koncetin, poskozenim mozku s ochrnutim) stane na pomérné dlouhou dobu (zpravidla
5, ale i vice mésicti) pacientem vyzadujicim doléceni formou nasledné nebo dlouho-
dobé ltizkové péce véetné rehabilitacni péce, bude mit po propusténi diive nez nyni
k dispozici prispévek na péci, ktery ji pomiize hradit socialni sluzby nebo pomoc, péci
nebo dohled jiné fyzické osoby.

CSSZ VYSVETLUJE MYTY O INVALIDNICH DUCHODECH
www.mpsv.cz, 02/2016

Invalidni duchody jsou vedle dtichodt starobnich a pozista-
lostnich dal§im druhem diichodi poskytovanych z ¢eského du-
chodového systému. I s nimi je spojena fada nejasnosti a mytu.
Ceska sprava socidlniho zabezpeceni (CSSZ) vysvétluje nejcas-
téjsi z nich.

Narok na invalidni diichod je zavisly pouze na zdravotnim stavu

Nejenom. Zdravotni stav, resp. uznana invalidita, je jen jednou z podminek pro to, aby
mohl byt pfiznan invalidni dtichod. Dal$i zdkonnou podminkou je ziskani potifebné
doby dtichodového pojisténi (mtize byt ziskana i po ¢astech v pribéhu stanoveného
obdobi). Ziskani pottebné doby pojisténi se nevyzaduje pouze v piipadé, kdy invalidita
vznikla nésledkem pracovniho urazu nebo nemoci z povolani.

Invalidni diichod nalezi doZivotné
Nikoliv. Priznani invalidniho dtichodu (jakéhokoliv stupné) nemusi byt trvalé, protoze
zavisi na vyvoji zdravotniho stavu, ktery zpravidla neni neménny.
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Ten, kdo pobira invalidni diichod, nesmi pracovat

Neni pravda. Predpisy o diichodovém pojisténi neobsahuji zadné ustanoveni, které
by omezovalo vydélkové moznosti pozivateld invalidnich diichodi. U osob, kterym
byl pfiznan invalidni diichod pro invaliditu prvniho a druhého stupné, pravni tuprava
dokonce pocita s tim, Ze svij zbyvajici pracovni potencial vyuziji a budou vykonavat
vydéle¢nou ¢innost, kterou jim jejich zdravotni stav umozni.

Invalidita je definovana jako pokles pracovni schopnosti nejméné o 35 %, ktery na-
stal z divodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu. Podle miry poklesu pracov-
ni schopnosti jsou pak rozliSovany tfi stupné invalidity (pokles o 35% az 49 % znamena
invaliditu prvniho stupné, 0 50 % az o 69 % invaliditu druhého stupné a nejméné o 70 %
invaliditu tfetiho stupné).

Doba, po kterou se pobira invalidni diichod, se zapocitava do dichodu

Neni piesné. Pro narok i vysi starobniho duchodu se zapocitava pouze doba pobirani
invalidniho duchodu pro invaliditu tfettho stupné (pted 1. 1. 2010 plného invalidni-
ho diichodu). Pokud obé¢an pti pobirani invalidntho dichodu pro invaliditu prvniho
nebo druhého stupné neni vydéle¢né ¢inny, resp. nevykonava ¢innost zakladajici Gcast
na pojisténi, samotné obdobi pobirdni téchto typt dichodil se mu nezapodita do doby
diichodového pojisténi pro ndrok na starobni diichod. Tato situace miize negativné
ovlivnit vysi budouciho starobniho dtichodu a dokonce zptisobit, Ze narok na néj ne-
vznikne, protoze nebude ziskana potfebna doba diichodového pojisténi.

Castka invalidniho diichodu je pevné stanovena, nevypocitava se
Nikoliv. Invalidni diichod se (stejné jako ostatni druhy diichodu) skladd ze zédkladni a pro-
centni vyméry. Zakladni vyméra je stejna (bez ohledu na stupen invalidity) a vleto$nim roce
¢ini 2 440 K¢. Procentni vyméra invalidniho diichodu je individudlni a zavisi na délce doby
pojisténi, prijmech dosahovanych pred vznikem invalidity a na uznaném stupni invalidity.
Do doby pojisténi pro narok i vysi invalidniho dichodu se zapocitavaji rovnéz tzv. nahradni
doby pojisténi, jako napt. doba péce o dité do 4 let véku nebo doba evidence na tfadu prace.
K dobé pojisténi ziskané do vzniku invalidity se navic ptic¢itd i tzv. dopoctena doba. Zjedno-
dusené feceno jde o dobu od vzniku naroku na invalidni diichod do dosazeni standardniho
dtichodového véku, kterou by hypoteticky mohl ob¢an ziskat, pokud by se nestal invalidnim.
Dojde-li v diisledku vyvoje zdravotniho stavu (zhor$eni ¢i zlepSeni) u pfijemce inva-
lidniho diichodu ke zméné stupné invalidity, méni se ¢astka diichodu tak, Ze se procentni
vyméra vyplaceného diichodu vynasobi stanovenym koeficientem, ktery je presné uréen
zakonem o diichodovém pojisténi (zdkladni vyméra diichodu zlistava beze zmény).

Kdyz invalidni déichodce pracuje a onemocni, nema narok na nemocenské

Omyl. U pfijemcit invalidniho diichodu pro invaliditu prvniho a druhého stupné, ktefi
pracuji a jsou ti¢astni nemocenského pojisténi, ¢ini doba pro poskytovani nemocenské-
ho (tzv. podptréi doba) nejdéle 380 kalendarnich dnii ode dne vzniku do¢asné pracov-
ni neschopnosti, tzn., Ze je stejné dlouha jako u jinych zaméstnanctl.
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Pozivatelé invalidnich duchodi pro invaliditu tfetiho stupné, kteti jsou pti pobirani
dichodu zaméstnani a u¢astni nemocenského pojisténi, maji véak podle zakona o ne-
mocenském pojisténi podpiir¢i dobu pro vyplatu nemocenského zkracenou. Nemocen-
ské se jim vyplaci nejvyse po dobu 70 kalendafnich dnt v ramci jednoho kalendafniho
roku, a to i pokud v tomto roce bylo pracovnich neschopnosti vice. Sou¢asné také plati,
ze se jim nemocenské vyplaci nejdéle do dne skonceni zaméstnani. Nemocenské vy-
placi prislusnd okresni sprava socidlniho zabezpeceni (OSSZ), a to od 15. dne trvani
docasné pracovni neschopnosti, béhem prvnich dvou tydnt pracovni neschopnosti
poskytuje zaméstnavatel ndhradu mzdy.

Invalidni diichodce musi kazdy rok absolvovat kontrolu zdravotniho stavu

Neplati vidy. Zdravotni stav v§ak zpravidla neni neménny a v priibéhu ¢asu miize do-
chézet k jeho zlep$eni nebo naopak zhorseni. Z tohoto ditvodu posudkovy lékat OSSZ
pti stanoveni invalidity ur¢i také termin kontrolni lékatské prohlidky. Provadi se ob-
vykle v intervalu 1-3 roky na zakladé zavaznosti zdravotniho stavu. Podle vysledku
kontrolni 1ékatské prohlidky muze dojit ke zméné invalidity na niz$i nebo vyssi stupen
nebo muiZe byt zjisténo, ze pokles pracovni schopnosti jiz neodpovida invalidité.

To, zda bude ¢i nebude zapotrebi kontroly zdravotniho stavu, ptipadné v jakém
¢asovém odstupu, stanovi v kazdém konkrétnim ptipadé posudkovy lékar s ohledem
na to, zda a kdy se da predpokladat vyznamné zlepseni nebo stabilizace zdravotniho
stavu, adaptace na zdravotni postiZzeni, zmény v oblasti kvalifika¢niho potencialu, vyu-
7iti zachované pracovni schopnosti apod.

Kontrolni lékarskd prohlidka se tedy provadi v terminu ur¢eném pii predchozim
posouzeni zdravotniho stavu OSSZ. Mtize vSak byt provedena i mimoradné. Ptijemce
invalidniho dtchodu je povinen se kontrole zdravotniho stavu na vyzvu OSSZ podrobit.

Invalidni diichod miiZe byt plny nebo castecny
Toto jiz neplati. Od 1. 1. 2010 plny invalidni dtchod a ¢aste¢ny invalidni dichod uz
nepatii mezi druhy diichodt uvedené v zédkoné o diichodovém pojisténi. Namisto téch-
to dvou davek byla zavedena davka pouze jedna, a to invalidni duchod. V zavislosti
na zji§téném stupni invalidity se invalidni dtichod rozli$uje na invalidni dichod pro in-
validitu prvniho, druhého a tfetiho stupné. Rozdil mezi jednotlivymi stupni invalidity
spocivd v mife poklesu pracovni schopnosti pojisténce.

Dichody ¢astecné invalidni a plné invalidni pfiznané v obdobi do 31. 12. 2009 se
ze zakona zménily (transformovaly) na invalidni diichody prvniho, druhého a tfetiho
stupné.

Pramérna vyse sélo vyplaceného diichodu k 31. 12. 2015
o Invalidni duchod pro invaliditu 1. stupné: 5 932 K¢

o Invalidni duchod pro invaliditu 2. stupné: 6 749 K¢

o Invalidni dtichod pro invaliditu 3. stupné: 10 424 K¢

o Starobni diichod: 11 348 K¢
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MOZNOSTI LECBY HCH V CR

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

Centrum bylo zalozeno v r. 1994 a navazuje na neprerusenou tradici Poradny pro ex-
trapyramidovd onemocnéni na Hennerové neurologické klinice (od r. 1951). Centrum
ma ve smyslu svého statutu nadregionalni ptisobnost pro celou Ceskou republiku se
zékladni spddovou oblasti v ¢eskych krajich a ptilehlych oblastech Moravy. Cinnost
Centra je multidisciplindrni, zahrnuje jak klinické obory (neurologie, funkéni neu-
rochirurgie, psychiatrie), tak pomocné metody morfologické a funk¢ni diagnostiky.

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

V ramci Neurologické kliniky je k dispozici 6 standardnich neurologickych lazek,
dle potteby ostatni oddéleni kliniky, laboratot klinické neurofyziologie (mnohakanalo-
va registrace evokovanych potencialti a EMG, EEG) a neuroradiologické oddélent (rtg,
CT, NMR). Soucasti centra mimo VEN je Oddéleni stereotaktické a radia¢ni neurochi-
rurgie nemocnice Na Homolce (afiliovéano k 1. LF UK).

Centrum poskytuje zakladni a superkonsiliarni diagnostické a terapeutické sluz-
by pro pacienty s Parkinsonovou nemoci, jinymi parkinsonskymi syndromy a dal-
$imi onemocnénimi projevujicimi se tfesem, choreou, dystonii, myoklonem, tikem
aj. abnormalnimi pohyby. Soustfeduje zejména nemocné, u kterych nelze provést
odpovidajici diagnostiku a terapii poruch motoriky na nizsich specializovanych
stupnich zdkladni a regionalni péce nebo na nespecializovanych klinickych praco-
vistich. Centrum dale provadi diagnostiku syndromologickou, topickou a etiologic-
kou s vyuzitim klinické zkuSenosti centra a komplexniho diagnostického vybaveni
(kompletni laboratof klinické neurofyziologie, CT, NMR a dalsi metody), vede me-
dikamentosni 1é¢bu véetné specidlnich postupt (napf. kontinualni infuze apomorfi-
nu, lokalni podavani botulotoxinu véetné aplikace pod kontrolou EMG, hodnoceni
uc¢inku novych farmak), indikuje funk¢ni neurochirurgické vykony (termoléze, 1éze
gama-nozem, implantace mozkovych stimulatort) a indikuje specializovanou reha-
bilitaci a fyzioterapii.
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Kontakt:

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

Centrum extrapyramidovych onemocnéni Neurologické kliniky 1. LF UK a VEN
v Praze

Katetinskd 30

128 21 Praha 2

www.neuro.lf].cuni.cz

PORADNA PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENI
V PARDUBICICH
MUDr. Viclav Dostdl

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficit neurologické kliniky
Pardubické nemocnice byla oteviena v roce 2000 jako pracovisté, které se bude primar-
né starat o pacienty s Parkinsonovou chorobou a Alzheimerovou demenci. Ti jsou také
nejvice zastoupeni mezi pacienty, které v poradné sledujeme a lé¢ime. Ovsem postupem
Casu, tak jak se poradna rozristala a rozsifovala pole piisobnosti, jsme prevzali do péce
nemocné i s jinymi neurodegenerativnimi onemocnénimi, jako je multisystémova at-
rofie, rizné jiné formy demence a také fadu pacientii s Hungtingtonovou chorobou.

Poradna je soucasti neurologické kliniky, kterd ma k dispozici 8 lizek na jednotce
intenzivni péce a 50 luzek na 2 standardnich oddélenich. Krom nasi poradny fungu-
je na nasi klinice centrum pro mozkové prihody, centrum pro roztrousenou sklerézu,
poradny pro neuromuskuldrni onemocnéni, epilepsii a bolesti hlavy. Na klinice mdme
moznost provadét radu diagnostickych procedur - elektromyografii, elektroencefalo-
grafii, lumbaélni punce aj. Vyhodou kliniky je i jeji provazanost s dalsimi oddélenimi
nemocnice - takze mame snadnou dostupnost k rentgenovym vysetfenim, magnetické
rezonanci, laboratornim testtim apod. Mame moznost rychle zajistit konziliarni vyset-
feni na dalsich oddélenich - kardiologii, psychiatrii, vySetfeni neuropsychologické aj.

Z vy$e uvedeného vyplyvd, Ze mame tedy moznost se o pacienty s Huntingtonovou
chorobou starat komplexné a co nejvice usnadnit problémy a stradani jak jich samych,
tak jejich rodinnych prislusnika. Provadime diagnostiku choroby - jsme tedy schop-
ni zajistit zobrazovaci vySetfeni (magnetickou rezonanci mozku), laboratorni odbér
(v¢etné odeslani vzorku na genetické vysetteni do Prahy), neuropsychologické vysetre-
ni k ur¢eni poruch paméti, samoziejmé neurologické vysetfeni a dalsi potfebna konzi-
lidrni vy$etfeni. V dal$im prubéhu se snazime 1é¢it pacienty a zmirnovat jejich ptizna-
ky preparaty v souladu s poslednimi poznatky lékarské védy. V akutnich ptipadech je
moznd kratkodobd hospitalizace na nasem oddéleni, popt. domlouvame hospitalizaci
na zdej$im psychiatrickém oddéleni ¢i v 1é¢ebné v Havlickové Brodé. U pacientt v po-
kro¢ilych stadiich nemoci se snazime v soucinnosti se socidlnimi sestrami nemocnice
najit vhodné socialni zazemi (domov dtichodctl, penzion apod.). Provadime i posud-
kovou ¢innost pro uréovani pracovni neschopnosti apod.
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Tak zakefné onemocnéni, jako je Huntigtonova choroba, postihuje nejen pacienta, ale
ijeho okoli. Provadime konzulta¢ni ¢innost pro rodinné prislusniky — jak partnery pacien-
ta, tak pro pokrevni ptibuzné, ktefi jsou v riziku nemoci. S rodinnymi prislusniky konzul-
tujeme moznosti testovani na gen pro Huntigtonovu chorobu a zprostfedkovavame gene-
tické 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 1é¢eni a sledovani v nasi poradné.

Kontakt:

MUDr. Ales Kopal

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

Nemocnice Pardubického kraje, a.s.

Neurologickd klinika - Poradna pro extrapyramidovd onemocnéni a kognitivni
deficity

Kyjevska 44

532 03 Pardubice

www.nemocnicepardubice.cz

FAKULTNI NEMOCNICE OSTRAVA

Ambulance pro extrapyramidové onemocnéni a kognitivni poruchy
Ambulance je zaméfena na diagnostiku a lé¢bu Parkinsonovy choroby a rtznych
sekundarnich parkinsonskych syndrom, parkinson plus syndromu a neurodegenera-
tivnich onemocnéni (napt. Huntingtonovy choroby), dystonie, rtizné dyskinetické po-
ruchy (tiky, myoklony, hemibalismy), esencidlni a dalsi druhy tfesu. Ambulantni lé¢ba
zahrnuje provedeni klinického vySetfeni a diagnostickych test (L-Dopa test, MMSE),
prostudovani zdravotni dokumentace v¢etné farmakoterapie a podrobné dovysetteni
(laboratorni odbéry, zobrazovaci metody, sonografické vysetfeni, EEG v¢. video EEG).
Po stanoveni diagndzy je pacientovi doporucena adekvatni lécba. Pii diagnostice a 1é¢-
bé spolupracujeme i s jinymi obory — psychologicka a psychiatricka ambulance, gene-
tickd ambulance, interni a urologickd ambulance.

Pacient musi mit doporuceni svého osettujiciho lékate a mél by s sebou ptinést do-
stupnou zdravotni dokumentaci.

Centrum pro kognitivni poruchy

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

Predpokladem pro zafazeni pacienta do programu je moznd tprava kognitivniho
deficitu vzniklého v diisledku onemocnéni nebo jiného postizeni a oslabeni CNS. Ci-
lem kognitivni rehabilitace je zacit s pravidelnou a hlavné véasnou rehabilitaci pacientd
v ramci dispenzarni hospitaliza¢ni a posthospitaliza¢ni péce. Vybrané skupiny pacientii
by mély v kognitivni rehabilitaci pokracovat i po propusténi do domaci péce.

Kontakt:

MUDr. Pavel Ressner, Ph.D.

Telefon.: 597 373 084, e-mail: pavel.ressner@fno.cz
17. listopadu 1790

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

FAKULTNI NEMOCNICE OLOMOUC - CENTRUM PRO
DIAGNOSTIKU A LECBU NEURODEGENERATIVNICH
ONEMOCNENI

Neurodegenerativni onemocnéni patfi mezi zdravotné a socialné-ekonomicky nejzé-
vaznéj$i. Zahrnuji Parkinsonovu nemoc a jiné parkinsonské syndromy, Alzheimerovu
nemoc a dal$i non-alzheimerské demence, Friedreichovu nemoc a jiné spinoceberellar-
ni atrofie, amyotrofickou lateralni skler6zu a dal$i onemocnéni projevujici se omeze-
nim volniho pohybu, tfesem, choreou, dystonii, myoklonem, tikem a jinymi abnor-
malnimi pohyby, demenci a dal$imi kognitivnimi poruchami. Tato onemocnéni maji
vesmeés vysokou prevalenci — napf. Parkinsonova nemoc nejméné 1/1 000 obyvatel,
Alzheimerova nemoc stejné tak. Neurodegenerativni onemocnéni se pfitom neome-
zuji na vyssi vékové skupiny — napt. dystonické syndromy postihuji nejéastéji dospé-
1¢é osoby v produktivnim véku, Tourettetv syndrom ma maximum vyskytu v détstvi
a dospivani, Alzheimerova nemoc za¢ind mnohdy pred padesatym rokem véku, po-
dobné tak i Parkinsonova nemoc a dals$i neurodegenerativni parkinsonské syndromy.
Prognéza neurodegenerativnich onemocnéni se zasadné zménila v poslednich letech
s moznostmi moderni farmakoterapie, chirurgické 1é¢by a dalsich postupil. Zatimco
zakladni péde mize byt provadéna v terénu, komplikované stavy a vzacnéjsi poruchy
predpokladaji presnou diagnostiku zalozenou predev$im na klinické zkusenosti s vel-
kymi soubory nemocnych. Proto v fadé vyspélych zemi vznikla podobna centra pro
diagnostiku a 1é¢bu neurodegenerativnich onemocnéni (Neurodegenerative Disea-
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ses Center), ktera zajistuji vysoce specializovanou (pfevazné ambulantni) péci o tyto
nemocné a jsou zaroven $kolicimi stfedisky a vyzkumnymi zakladnami. Prace téchto
Center je multidisciplinarni, zahrnuje jak klinické obory (neurologie, neurofyziologie,
neurochirurgie, neuropsychologie, psychiatrie), tak metody morfologické (neuropato-
logie) a funkéni diagnostiky (zobrazovaci metody). V CR je zdkladem ambulantni péce
o nemocné s neurodegenerativnimi onemocnénimi sit terénnich neurologi. Neuro-
logickd pracovisté na regiondlni urovni poskytuji zakladni ltizkovou pé¢i o nemocné.
Nadregionalni superkonsilidrni pracovisté zajistuji zakladni, ale pfedevs$im vrcholnou
diagnosticko-terapeutickou péci o nemocné s neurodegenerativnimi onemocnénimi,
provadéji specializovana $koleni v dané problematice a vénuji se védecko-vyzkumné
¢innosti.

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

Kontakt:

MUDry. Michaela Kaiserovd

Telefon: 588 443 411, e-mail: michaela.kaiserova@fnol.cz
I. P. Pavlova 6

779 00 Olomouc

www.fnol.cz
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MOZNOSTI GENETICKEHO TESTOVANI V CR

PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH
V SANATORIU HELIOS V BRNE
Mgr. Lenka Raszykovd

Preimplantacni geneticka diagnostika (PGD) zahrnuje soubor
molekularné biologickych metod umoznujicich popsat genetic-
ky stav embrya pred jeho implantaci v déloze. PGD je vazana
na umeélé oplozeni (IVF). Hlavni vyhodou PGD je, Ze transfero-
vana jsou pouze ,,zdrava embrya“ (ta, u kterych nebyla prokaza-
-1 nasledovand abnormalita, v naSem pifipadé HCH).

Vseobecné vyuziva PGD 2 pristupy:

 na urovni chromozémi sledujeme pocetni chromozoémové abnormality (techni-
ka fluorescen¢ni in situ hybridizace FISH a celogenomové komparativni hybri-
dizace CGH),

« naurovni gent detekujeme monogenni onemocnéni (technika polymerazové re-

tézové reakce PCR).

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

Principem vy$etfeni je vazebnd analyza v kombinaci s pfimym testovanim mutace.
U téch Zadatelu, kteti nepodstoupili prediktivni testovani na Huntingtonovu chorobu
(osoby v riziku), se provadi pouze vazebna analyza, tzn., Ze i bez pfimého testovani
mutace lze vybrat ,,zdrava embrya®, pfi¢emz kvalita testu se nijak nesnizi.

V Sanatoriu Helios se PGD PCR provadi na embryich ve stadiu blastocysty, tj.
po pétidenni a/nebo $estidenni kultivaci. Rutinni biopsii blastocyst provadi Sanatori-
um Helios jako jedno z mala IVF center v Evropé a jeji hlavni vyhoda spocivé v tom, Ze,
na rozdil od biopsie tfidennich embryi, se bioptuji a vySetiuji pouze embrya nejvyssi
kvality, s nejvétsi pravdépodobnosti implantace (uchyceni se v déloze). VySettené zdra-
vé embryo je transferovano do délohy, je-li jich vice, jsou zamraZena.

Co se tyce uspésnosti IVF a PGD PCR cykld v Sanatoriu Helios Brno, jsou nase
vysledky srovnatelné s vysledky nejlepsich svétovych center zabyvajicich se problema-
tikou asistované reprodukce a PGD, tj. vice nez 50 %. Zadatelé o PGD PCR z rodin
huntingtoniki, at uz nositelé mutace ¢i osoby v riziku, tvori v nasi PCR laboratofi nej-
pocetnéjsi skupinu ze vech vysetfovanych osob s monogennim zatizenim v rodiné.
Potésujici je, Ze se k nam nasi klienti z vasich fad vraci uz i opakované, kdyz chtéji
poridit svému (a naSemu) ditku sourozence.
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V pripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:
Mgr. Lenka Raszykovd, molekuldrni biolog, mobil: 732 856 553
MUDr. Véra Hotinovd, klinicky genetik, mobil: 604 415 649
Mgr. Dusana Vrdnovd, IVF koordindtorka, mobil: 731 416 420
MUDr. Pavel Texl, gynekolog, teditel sanatoria, tel.: 549 523 211
SANATORIUM Helios, spol. s r.0., Stefdnikova 12, 602 00 Brno
www.sanatoriumbhelios.cz

PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH
V GENNETU V PRAZE
V. Krutilkovd, 1. Solddtovd, D. Stejskal

Preimplanta¢ni genetickd diagnostika (PGD) je metoda, ktera
umoznuje zjistit u zarodka vzniklych pri umélém oplodnéni (IVE),
zda nesou vlohu pro sledovanou genetickou chorobu. Jde o moz-
nost zabranit ptenosu dané choroby do dalsi generace bez nutnosti
prenatalni diagnostiky a nasledného ukonéeni téhotenstvi.

PGD musi byt vidy spojena s mimotélnim oplodnénim (IVEF).
To znamena, Ze Zena podstoupi hormonalni stimulaci, ¢imz je za-
jisténo dozrani vice vaji¢ek. Ta jsou pak oplodnéna spermiemi part-
MUDr. Véra Krutilkovda  nera. Takto vzniklé zarodky nechdme rist ve zkumavce do 5. dne.

Paty den pomoci mikromanipula¢nich technik odebereme
nékolik bunék tzv. trofoectodermu (¢ast embrya ze kterého se pozdéji vytvari placenta
a plodové obaly) a vSechna odebrand embrya vitrifikujeme (Setrnou formou zamra-
zime). Z DNA ziskané z téchto bunék je pak provedena vlastni analyza. V nasleduji-
cim menstrua¢nim cyklu Zeny je do délohy zavedeno embryo, které nenese dispozici
k Huntingtonové chorobé. Vysetfeni embrya na Huntingtonovu chorobu je mozno
v indikovanych pfipadech (napf. vy$si vék zeny nebo opakované potraty) doplnit o vy-
$etfeni chromosomu.

PGD monogennich chorob, tedy i Huntingtonovy choroby, je na nasem pracovisti
provadéna tzv. nepfimou neboli haplotypovou analyzou. Kazdy gen se v burice vysky-
tuje ve 2 kopiich - alelach. Jedinec jednu alelu zdédi od otce a jednu od matky. Pomo-
ci ur¢itych markert (znacek) odliSime tyto dvé alely (haplotypy) a sledujeme, ktera
alela (kopie genu) v rodiné segreguje s danym onemocnénim. Podminkou pro tuto
diagnostiku je mit k dispozici DNA od obou partnerd, ktefi PGD zadaji, a od pfimé-
ho pribuzného s geneticky potvrzenou HCH. Vyhodou je moznost takto provést PGD
i u zadatele v riziku, ktery nepodstoupil prediktivni testovani. Vyfazena jsou embrya
(zarodky), ktera nesou kopii genu spole¢nou s nemocnym piibuznym (nejcastéji rodi-
¢em zadatele).

PGD je v Gennetu provadéna od roku 2007, dosud byla provedena u 96 typti mono-
gennich chorob. Uspésnost (pocet gravidit po zavedeni embrya do délohy) se pohybuje
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mezi 40-50 %. PGD Huntingtonovy choroby byla poprvé provedena v Gennetu v roce
2008. Jednd se o jednu z nejcastéjsich diagnoz, pro kterou jsme o PGD zadani.

Cely proces (vstupni geneticka konzultace, ptiprava i provedeni IVF a PGD) probi-
h4 na nasem pracovisti. Metodu méme akreditovanou dle normy CSN EN ISO 15189,
ucastnime se mezilaboratorni kontroly kvality organizované britskou UK NEQAS.

Provedeni PGD (genetické analyzy) je hrazeno z vefejného zdravotniho pojisténi.
Partnefi hradi v kazdém IVF cyklu tzv. mikromanipulace, tzn. injekci spermie do va-
jicka (ICSI) 7 000 K¢, prodlouzenou kultivaci (doba do odbéru bunék ke genetickému
vySetteni) 2 500 K¢ a vitrifikaci (zamrazeni) - 550 K¢ za jedno embryo. Mozny je dopla-
tek za léky k hormonalni stimulaci (t. ¢. max. 2 000 K¢).

PGD predstavuje spolehlivou metodou prevence prenosu HCH do dalsi generace, pro
mnohé je eticky prijatelnéj$i nez podstupovat umélé ukonceni téhotenstvi. Nevyhodou je
naopak nutnost podstupovat umélé oplodnéni a samoztejmé i jistd finanéni naro¢nost.

Pokud mite o toto vySetfeni zdjem, nebo o ném uvazujete, objednejte se na genetic-
kou konzultaci, pti které vam bude v8e podrobné vysvétleno.

V pripadé zajmu c¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

MUDry. Véra Krutilkovd, tel. pro objedndni: 222 313 000,

e-mail: vera.krutilkova@gennet.cz

Centrum lékarské genetiky a reprodukéni mediciny Gennet, Kostelni 9, Praha 7
www.gennet.czz

PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH
V SANATORIU REPROMEDA V BRNE
M. Hornidk, J. Hordk, T. Kocur, 1. Grochovd, K. Veseld

Preimplanta¢ni genetickd diagnostika (PGD) je genetické vy-
Setfeni, které umoziuje zjistit u embryi vzniklych pti umélém
oplodnéni (IVF), zda nesou vlohu pro sledovanou genetickou
chorobu ¢i nikoliv. Cilem je vybrat embryo, které tuto vlohu ne-
ponese a pfenést ho do délohy matky. V pripadé Huntingtonovy
choroby se tedy PGD provadi za ti¢elem narozeni ditéte, které
neponese vlohu zptsobujici HCH.
V Centru asistované reprodukce Repromeda provadime PGD
Mgr. M. Horsidk, Ph.D.  rtznych genetickych onemocnéni zpisobenych nefunkénimi
nebo $patné fungujicimi geny, které muize nést kterykoliv z nas.
Takovym ptipadem je i HCH. Specifikem této choroby jsou osoby v riziku onemoc-
néni HCH. Tito lidé ¢asto nechtéji, nebo se stale rozhoduji, zda podstoupit geneticky
test, ktery potvrdi, nebo vylou¢i budouci propuknuti choroby. V Repromedé pouzivime
technologii KARYOMAPPING na DNA ¢ipech, kdy pfitomnost mutace u osoby v rizi-
ku HCH nepotfebujeme znat a také ji béhem PGD nevysetfujeme. Vyuzivime genetické
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markery v blizkém okoli genu, které ndm umozni rozpoznat geny pochazejici z riznych
rodovych linii. Pfi PGD pak preventivné vylou¢ime ten gen, ktery osoba v riziku zdédila
z rodové linie zatizené vyskytem HCH a ktery je spojen s 50% rizikem onemocnéni.
Nebude nikdy zndmo, zda osoba v riziku bude trpét HCH ¢i nikoliv, pokud v budouc-
nu na vlastni prani nepodstoupi geneticky test na pfislusném specializované pracovisti.
Riziko zji$téni diagnozy laboratofi provadéjici PGD je timto eliminovéno a zaroven je
dosazeno jistoty, Ze par bude mit déti bez rizika onemocnéni a prenosu HCH.

V Repromed¢ provadime PGD genetickych chorob jiz od roku 2004, nejdéle ze
viech center asistované reprodukce v CR. Nase bohaté zkusenosti a poznatky v oblasti
PGD umoznily ptivést na svét desitky zdravych déti u rodi¢u, kterych se geneticka one-
mocnéni tykaji. Ke véem etickym otazkdm a soukromi jednotlivcl spojenych s timto
onemocnénim pfistupujeme v Repromedé s respektem a PGD provadime v souladu se
smérnici pro spravnou laboratorni praxi pro molekularné genetické vysetfovani Hun-
tingtonovy choroby a Evropské spole¢nosti pro lidskou genetiku (ESHG).

Samotné PGD je spojeno s mimotélnim oplozenim vaji¢ek partnerky spermiemi
partnera. Z vyvijejicich se embryi odebereme jednu buriku, coz ranému embryu nijak
neubliZi, a odebrand bunka poslouzi ke genetickému testovani. Do délohy matky se
poté prenasi pouze embrya, u kterych geneticky test provedeny na odebrané burice vy-
loucil riziko postizeni HCH. Velkou vyhodou metody KARYOMAPPING je i detekce
chromosomovych vad, jez vedou k selhani IVE

Kromé testovani bunék z ranych stadii embryi (blastomer) provadime vySetfeni
také na bunkach odebranych z vy$sich embryonalnich stadii - blastocyst. VySetfeni
blastocyst se stava novym trendem, ktery umozni nejen spolehlivou diagnostiku, ale
i vybér embryi, které embryologové peclivé sleduji a umi Iépe vyhodnotit jejich kva-
litu vyvoje. Diky hodnoceni morfologie a kvality embryi dokdzeme vybrat pro prenos
do délohy matky ta nejvhodnéjsi embrya a diky tomu dosahovat vysoké uspésnosti oté-
hotnéni. Nase laboratof je akreditovana dle mezinarodni zdravotnické normy CSN EN
ISO 15189, ¢imz napliiuje pozadavky vysokého standardu kladené na zdravotnickou
laboratot provadéjici PGD. Podminkou akreditace je také pravidelnd tcast v mezina-
rodné organizovanych a nezavislych kontrolach kvality (UK NEQAS), kterych se nase
laborator ucastni. Certifikaty, potvrzujici kvalitu nasi prace nejen v oblasti PGD, jsou
k nahlédnuti na webovych strankach laboratore.

PGD Huntingtonovy choroby je plné hrazeno zdravotnimi pojistovnami. Diky nej-
nov¢js$i technologii KARYOMAPPING na DNA ¢ipech lze vySetieni provést okamzité
a necekat u paru s dokon¢enim individualni ptipravy. Léceny par si hradi pouze vy-
kony, které jsou béhem asistované reprodukce ve spojitosti s PGD nevyhnutelné a za-
roven nejsou zdravotnimi pojistovnami hrazeny. Jedna se naptiklad o injekci spermie
do vajicka (ICSI), prodlouzenou kultivaci embryi a doplatek za 1éky pro hormonalni
stimulaci, kterd je nutna pro odbér vétsiho poctu vajicek. Doplatek za tyto vykony se
aktualné pohybuje kolem 25 000 K¢ na lé¢ebny cyklus.

PIné respektujeme a rozumime tomu, Ze zaleZi pouze na individudlnim rozhodnuti
paru, kterého se HCH ptimo tykd, zda je vhodné zaloZit rodinu. Pokud se ale par roz-
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hodne naplnit snad nejvétsi smysl existence ¢lovéka, pak PGD predstavuje spolehlivou
alternativu a moznost, jak mit déti bez rizika onemocnéni HCH.

e

Py

V pripadé zajmu c¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:
MUDr. Katefina Veseld, Ph.D., feditelka centra, gynekolog,
e-mail: kvesela@repromeda.cz, tel: 533 306 351

MUDr. Iiga Grochovd, klinicky genetik,

e-mail: igrochova@repromeda.cz, tel: 533 306 316

Mgr. Miroslav Hornidk, Ph.D., molekuldrni genetik,

e-mail: mhornak@repromeda.cz, mobil: 776 850 577
Sanatorium Repromeda s.r.0., Vini¢ni 235, 615 00 Brno
www.repromeda.cz
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MOZNOSTI POBYTOVYCH ZARIZENI
PRO PACIENTY S HCH V CR

JIHOMORAVSKY KRAJ

Diecézni katolicka charita v Brné

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

Kontakty:

Charitni oSettovatelskd sluzba, Zizkova 3, 602 00 Brno
Tel.: 545 230 467, e-mail: chos.brno@charita.cz
Charitni pecovatelskd sluzba, Zizkova 3, 602 00 Brno
Tel.: 545 230 178, e-mail: chps@brno.charita.cz
www.brno.charita.cz

KRALOVEHRADECKY KRAJ

Diakonie CCE - stiedisko Betanie v Nachodé

Nachodské Betanie je domovem s kapacitou 20 lizek nabizejici dva druhy sluzeb - 14 la-
zek pro klienty v domové a 6 pro odleh¢ovaci sluzbu. K trvalym pobytim ve stfedisku
jsou piijimany ZTP osoby, véetné klientd trpicich Huntingtonovou chorobou, ve véku
od 18 do 60 let. Aktudlni pozadavky na trvalé umisténi klientd s HCH, muzt i Zen, néko-
likanasobné prevysuji soucasné moznosti domova. U kratkodobych odleh¢ovacich sluzeb
je cilova skupina ptijimanych osob rozsifena o seniory. Klienti jsou ubytovani prevazné
ve dvoultzkovych pokojich, pti¢emz trvale umisténi obyvatelé maji moznost zazadat
si o umisténi na pokoji jednoltizkovém. Stravovani se odviji od zvyklosti a potieb jed-
notlivych klientd. K zédkladni celodenni stravé je mozné pridat svacinu a druhou vecefi
a dokoupit jidlo dle individudlnich pozadavki. Klientim je poskytovana, vedle nepretr-
Zité oSetfovatelské a asistencni péce, zdravotni péce zajistovand odbornym personalem
a na zakladé doporuceni lékate ¢i dle vlastnich pozadavku i rehabilitace a ergoterapie.
V ramci volnocasovych aktivit se klienti icastni koncertd, divadelnich predstavent, vystav,
navstév restauraci, spole¢ného opékani ¢i oslav narozenin ostatnich obyvatel domova.
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Kontakty:

Diakonie CCE - Stedisko BETANIE - ev. domov v Ndchodé, Spreriaro-
va 105, 547 01 Ndchod

Tel.: 491 423 154, mobil: 723 631 656, e-mail: betanie@diakoniecce.cz
www.betanie.diakoniecce.cz

Ustav socialni péce pro télesné postizené v Hoticich v Podkrkonosi

V domovu pro osoby se zdravotnim postizenim jsou poskytovany pobytové sluzby oso-
bam, které maji snizenou sobéstac¢nost z diivodu zdravotniho postizeni, jejichz situace
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 pokoji s lazky, denni pobytové mistnosti, prostory reha-
bilitace, télocvi¢na, dilna pro pracovni a zdjmovou ¢innost. Uzivatelé mohou vyuzivat
k odpocinku, ke sportovnim, kulturnim a spole¢nym akcim ptilehly park. Socidlni ¢in-
nosti v domové jsou zaji$tovany socidlnimi pracovnicemi. Uzivatelim je poskytovano
socialné-pravni poradenstvi, pomoc pfi jedndni se spravnimi organy a institucemi, po-
moc v kontaktu s rodinou, prateli, se spole¢enskym prostfedim. V ramci terapeutic-
kych ¢innosti se uzivatelé mohou zapojit do vzdélavacich a zdjmovych ¢innosti.

Kontakty:

Ustav socidlni péce pro télesné postizené v Hoficich v Podkrkonosi,
Strozziho 1333, 508 01 Hofice

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

www.usphorice.cz

MORAVSKOSLEZSKY KRAJ

Diakonie CCE - stfedisko v Rymarové
Posldnim sttediska je provazet a podporovat ¢lovéka znevyhodnéného stafim, men-
talnim ¢i télesnym postizenim a pomahat mu dosdhnout nebo udrzet stavu télesného,
dusevniho a socialniho zdravi a pohody. Stfedisko poskytuje socidlni sluzby (osobni asi-
stence, pecovatelska sluzba, tydenni staciondt, domov pro seniory, domov se zvlastnim
rezimem, socialné terapeutické dilny) — a sluzbu o$etrovatelskou (domaci péce). Jako
krestanska organizace usiluje také o zaji$téni jejich duchovnich potteb a pastoraéni péce.
Poslanim Domova se zvlastnim rezimem v Dolni Moravici, Diakonie CCE - stie-
diska v Rymarové je poskytnout zazemi a celoro¢ni pobyt, péci a podporu v kazdoden-
nich ¢innostech, ktera je prizptsobena specifickym potifebam osob s Alzheimerovou
demenci a ostatnimi typy demence, které v dusledku téchto onemocnéni maji snizenou
sobésta¢nost a nemohou svou socidlni situaci fesit vlastnimi silami v pfirozeném pro-
stfedi za pomoci rodinnych prislusniku ¢i jinych sluzeb.
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Kontakty:

Diakonie CCE - stfedisko v Rymartové, ti. Hrdinii 48, 79501 Rymarov
Tel.: 554 211 294, e-mail: rymarov@diakonie.cz
www.diakonierymarov.cz

OLOMOUCKY KRAJ

Domov diichodci Stity

Hlavnim cilem tohoto zatizeni je poskytovani sluzeb socidlni péce osobam, které se
v dusledku svého véku nebo zdravotniho stavu ocitly v neptiznivé socialni situaci, kte-
rou nejsou schopny prekonat ve vlastnim prostfedi ani za pomoci jinych typt soci-
alnich sluzeb nebo rodiny a potfebuji pravidelnou pomoc pti zajisténi svych potteb
s cilem zachovat a rozvijet svou sobésta¢nost, spolecenské navyky a dovednosti. O uzi-
vatele pecuji véeobecné sestry, pracovnici v socidlnich sluzbach, rehabilita¢ni pracov-
nice a socialni pracovnice.

Podminkou prijeti je nutnost priznani ptispévku na péci!

Kontakty:

Domov diichodcii Stity, Na Pilniku 222, 789 91 Stity

Tel.: 583 480 050, 583 455 660, e-mail: vaclav.veprek@domovstity.cz,
pavlina.vlkova@domovstity.cz

www.domovstity.cz

OSTRAVSKY KRA]J

Hospic Svatého Lukase Ostrava

Hospic sv. Lukase je specializované zdravotnické zatizeni poskytujici hospicové sluzby
vcetné 1é¢by bolesti, kterou s sebou postupujici nemoc prinasi. Hospic je uréen pro
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 prostredi. Nez se téZce nemocny ¢lovék dostane do hospice, musi byt vycer-
pany vSechny ostatni moznosti 1écby.

Pacientim bez omezeni véku je dle jejich individudlnich potfeb poskytovana
zejména komplexni o$etfovatelskd péce prizpusobend jeho zdravotnimu stavu,
véetné paliativni 1é¢by (1é¢by bolesti), psychicka pomoc a podpora nemocného
a jeho blizkych, ubytovani a stravovani. Lze také vyuzit moznost trvalé pritom-
nosti blizké osoby 24 hodin denné. Pokoje jsou vybavené pristylkou pro blizké
osoby, centrdlnim signaliza¢nim zafizenim a rozvodem kysliku, TV, pfipojenim
k internetu, terasou atd. Pacienti maji staly pristup do kaple, kde jsou pravidelné
bohosluzby.
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Kontakty:

Hospic svatého Lukdse, Charvdtskd 8, 700 30 Ostrava

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

PARDUBICKY KRA]J

Domov u fontany Prelouc

Domov u fontany poskytuje nepretrzité pobytové socialni sluzby seniortim a senio-
rum s onemocnénim demence, zejména Alzheimerovy, ktef1 jiz nemohou Zit ve svém
domadcim prostfedi. Domov se snazi svym obyvateltim vytvofit pfijemné prostieds,
porozumét jejich zivotni situaci a umoznit jim zit aktivné, podle jejich prani a moz-
nosti, vzdy s dirazem na jejich dustojny zivot. Domov u fontany je prispévkova or-
ganizace Pardubického kraje a dnes, po ¢astecné rekonstrukci, disponuje kapacitou
230 uzivateld.

Kontakty:

Domov u fontdny Prelouc, Libusina 1060, 535 16 Prelouc
Tel.: 466 959 166, e-mail: info@domovufontany.cz
www.domovufontany.cz

PRAHA

Diakonie CCE - stiedisko Zvonek v Praze 4

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

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

Sluzba Chranéné bydleni je uréena pro osoby ve véku od 18 do 64 let, které jsou
zavislé na péci druhé osoby (s pfiznanym piispévkem na péci v rozsahu I.-III. stup-
né). Sluzba zajistuje ubytovani a stravu spolecné s pecovatelskou sluzbou (pfiprava
a podédvani stravy).

Centrum dennich sluzeb podporuje prostfednictvim nabizenych aktivit dospélé lidi
ve véku 18-64 let ve zvladani sobésta¢nosti. Sluzba zajistuje dtistojné prostredi a zachd-
zeni a usiluje o maximalni mozné za¢lenéni do bézného Zzivota spole¢nosti — naptiklad
zapojeni do socidlné-terapeutické nebo chranéné dilny.
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Kontakty:

Diakonie CCE - Stfedisko Zvonek v Praze 4, Sipkovd 1838/1, Praha 4 - K¢, 140 00 Praha
Tel.: 241 406 859, e-mail: stredisko@diakonie-zvonek.cz

www.diakonie-zvonek.cz

USTECKY KRAJ

Domov Potoky v Chribské

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

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

Kontakty:

Domov Potoky v Ch¥ibské, Dolni Chtibskd 302, 407 44 Chiibskd
Tel.: 412 314 001, e-mail: info@domov-potoky.cz
www.domov-potoky.cz

Domov Severka Jifikov
Domov Severka se nachazi v obci Jifikov a je soucasti Sluknovského vybézku v Us-
teckém kraji. Aredl tvofi ¢tyfi objekty, ve kterych je umisténo 100 klienti. Domov
Severka poskytuje pobytové sluzby a tstavni socidlni pé¢i pro osoby se zdravotnim
postizenim a chronickym du$evnim onemocnénim ve véku od 27 let. Domov preferu-
je zajemce z Usteckého kraje.

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

Kontakty:

Domov Severka Jitikov, p.o., Filipovskd 582/20, 407 53 Jitikov
Tel.: 412 338 122, 412 337 005, e-mail: reditel@domovseverka.cz
www.domovseverka.cz
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ZLINSKY KRA]J

Penzion Spokojené stari Luhacovice

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

Kontakty:

Penzion Spokojené stdri Luhacovice,

Antonina Vdclavika 369, 763 26 Luhacovice — Pozlovice

Tel.: 571 892 321, 774 131 021, e-mail: info@senioriluhacovice.cz
www.senioriluhacovice.cz

Domov pro osoby se zdravotnim postiZenim ve Zborovicich
Poslanim Domova je poskytovani podpory a péce dospélym uzivatelim se snizenou
sobésta¢nosti v zakladnich Zivotnich dovednostech. Tato podpora a pomoc vychazi
z individudlnich potfeb uZivateld, s rozvojem podpory jejich samostatnosti, socialni-
ho zaclenovéani a podporou motivace k takovym ¢innostem uzivatele, které nevedou
k jejich dlouhodobému setrvavani ¢i prohlubovani nepfiznivé socidlni situace.
Cilova skupina uzivatelt Domova jsou dospélé zeny a muzi od devatenactilet s men-
talnim, télesnym, pfipadné s kombinovanym postizenim. U téchto osob se predpoklada
¢asteéna nebo netplnd sobéstacnost v zakladnich zivotnich dovednostech, se snizenou
schopnosti uplatiiovat sva prava, coz muze vést ke vzniku nepfiznivé socialni situace
a potfebé vyuzivat socidlni sluzbu Domova.

Kontakty:

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

www.ouss-uh.cz
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STALO SE

III. KONFERENCE O VELKYCH ZVIRECICH MODELECH
PRO NEURODEGENERATIVNI ONEMOCNENI

V fijnu 2015 jsme se aktivné zucastnili mezindrodni konference III. Konference
o zvifecich modelech pro neurodegenerativni onemocnéni konané v kongresovém
centru Akademie véd v Liblicich. Tato konference byla zaméfend na zvifeci modely
slouzici pro studium Huntingtonovy choroby. Setkali jsme zde s mnoha erudovany-
mi odborniky z celého svéta a znamymi tvafemi. Predseda organiza¢niho vyboru,
prof. MVDr. Jan Motlik, DrSc., pozadal SPHCH o otevieni konference pfipome-
nutim pribéhi rodin zatizenych HCH, protoze dle jeho slov - pravé nase osudy
jsou tim hnacim motorem jejich védecké prace. Pribéhy rodin a ¢innost SPHCH
predstavila Mgr. Monika Baxa a posterovou prezentaci se t¢astnili PharmDr. Zdeiika
Vondrackova a Ing. Jifi Hruda. Opét se potvrdila mimoradna spoluprace pacientské
organizace se zakladnim vyzkumem.

REHAPROTEX 2015

Ve dnech 21.-24. fijna se konal tradi¢ni veletrh Rehaprotex 2015, kde se SPHCH tcast-
nila posterovou prezentaci. Na veletrhu nas zastoupil pan Jifi Peprnik, ktery pfitomné
informoval o praci SPHCH, o HCH a jejich specifikach.

KONFERENCE STRATEGIC FUNDRAISING FOR DIFFICULT
CAUSES
Mgr. Monika Baxa

Moc rada bych podékovala za finan¢éni podporu Nadaci Nezis-

ne . kovky.cz, diky které jsem se mohla ucastnit mezinarodni konfe-

7 iS rence Strategic Fundraising for Difficult Causes konané v Brati-
slavé 14.-16. fjna 2015.

l(OV cz Hlavni téma této mezindrodni konference o principech

I(Y a procesech fundraisingu bylo ,,Strategie ziskdvén{ financi v ob-

tiznych projektech® Jako prednasejici zde vystoupilo mnoho

slovenskych i zahrani¢nich zastupcti neziskovych, soukromych

i vladnich organizaci. Byly zde probrany otazky ,Jak pfipravovat a realizovat strate-

gické plany*, ,,Jak ziskavat a motivovat darce ke spolupraci® nebo ,,Jaké jsou osvédcené

postupy pfi ziskavani financi. Méla jsem moznost se potkat se zastupci jinych nezis-

kovych organizaci a diskutovat jejich strategie a ndpady a promluvit o tom, co funguje
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a do ¢eho se nepoustét. Konference byla moc inspirujici a ptinesla jsem si mnoho po-
znatkll a napadu. Vice o konferenci najdete na www.ceefundraising.org

KONFERENCE O TERAPIICH HCH V PALM SPINGS

Od roku 2005 se kazdoro¢né na konci tinora kona v Palm Springs konference, na které
jsou predstaveny nejnovéjsi novinky z oblasti hledani terapie HCH. Letos jsme se jiz
po jedenacté mohli dozvédét vic o strategiich moznosti 1é¢by HCH, o potencionalnich
terapiich a o probihajicich klinickych studiich.

Prednésky byly tematicky rozdéleny do nékolika bloki. Hodné se mluvilo o pro-
teinu huntingtin, jeho tvaru a prostorovém usporadani, protoze pravé tyto vlastnosti
urcuji funkeci proteinu (tedy to, co protein ,,déla“). V ptipadé, ze by bylo mozné
zménit tvar a prostorové usporadani proteinu, zménila by se pravdépodobné i jeho
funkce a nemusel by pak byt pro bunky (tolik) skodlivy. Diskutovany byly také
moznosti nahrazeni chybéjicich bunék v mozku jinymi bunkami - zejména kme-
novymi burtkami nebo nalezenim zpiisobu, jak presvéd¢it bunky v mozku k tomu,
aby se proménily v neurony. A fe¢ samozfejmé byla o umléovani gend - o strate-
gii, do které se vkladaji velké nadéje. Predstaveny byly rizné zpisoby potencial-
nich terapii a od nich se preslo k sedmi probihajicim klinickym studiim - IONIS-
-HTTRx (predtim zndmé jako ISIS-HTTRx), kterd vyuziva k umlé¢ovani gentt ASOs
(antisense oligonukleotidy) - zaznam predndsky lze shlédnout zde https://vimeo.
com/156656844; druha byla studie STAIR, jejimz cilem je sniZeni podrazdénosti;
treti byla studie SIGNAL a firma Pfizer referovala o ¢tyfech studiich, jejichz cilem
je blokovat aktivitu enzymu zvaného PDE10. Podrobnéjsi prehled najdete na nasich
strankdch http://www.huntington.cz/aktivity/preklady nebo v prelozenych zpravach
z konference pfipravenych den po dni Dr. Wildem a Dr. Carrollem na HDBuzz zde
http://cs.hdbuzz.net.

PREDNASKY V RAMCI PROJEKTU - OSVETA A VZDELAVANI
O HCH

Ing. Martina Musilovd

V soucasné dobé je nasim velkym projektem cyklus pfednasek urcenych pro posky-
tovatele socidlnich sluzeb, hlavné pro pobytové sluzby (domovy pro osoby se zdravot-
nim postizenim, domovy se zvlastnim rezimem, domovy pro seniory, atd.), ale také
pro terénni sluzby nebo vzdélavaci instituce. Smyslem prednasek je rozsifovani pové-
domi o HCH a specifikich péce o pacienty s HCH, $koleni zaméstnanct v socialnich
sluzbach a informovani vefejnosti. Projekt funguje jiz druhym rokem, je financovan
z Programu §vycarsko-ceské spoluprace a konci v zati letosniho roku. V tuto chvili
jsme predndsky realizovali jiz v deviti zafizenich, ktera ptijimaji pacienty s HCH (sa-
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moziejmé dle aktudlniho stavu naplnénosti). Informace o tomto projektu naleznete
na nasich internetovych strankach http://prednasky.huntington.cz.

Diakonie CCE - stfedisko v Rymarové

Pét4 prednaska se konala 14. fijna 2015 v Diakonii CCE stfedisko v Rymarové, v pti-
jemném prostredi socialné-terapeutické kavarny, kterou rymarovska diakonie provo-
zuje. Pfednd$eli PharmDr. Zdenka Vondrackova, MUDr. Pavel Ressner, Ph.D., a Ras-
tislav Ostriz.

Ustav socialni péce pro télesné postizené v Hoticich v Podkrkonosi

Piedndska se konala 3. prosince. 2015 v Ustavu socidlni péce pro télesné postize-
né v Horicich v Podkrkonosi a prednasejicimi byli PharmDr. Zdenka Vondrackova,
prof. MUDr. Jan Roth, CSc. a Rastislav Ostriz.

Domov pro osoby se zdravotnim postiZenim ve Zborovicich

Sedma prednaska se konala 21. ledna 2016 v Domové pro osoby se zdravotnim po-
stizenim ve Zborovicich, kde predndseli MUDr. Irena Liskovd, MBA, Rastislav Ostriz
a PharmDr. Zdeiika Vondrackova.

Domov Potoky v Chribské

Osma predndska se konala 15. inora 2016 v Domové Potoky v Chtibské a zde pred-
naseli MUDr. Irena Liskova, MBA, Rastislav Ostriz a PharmDr. Zdenka Vondra¢-
kova.

Diecézni katolicka charita v Brné

Devita prednaska se konala 21. bfezna 2016 v Diecézni katolické charité v Brné a ucast-
nili se zaméstnanci terénni pecovatelské a osetfovatelské sluzby a také zaméstnanci
Hospice sv. Alzbéty a z domaci z terénni sluzby. Pfednasejicimi byli MUDr. Irena Lis-
kovd, MBA, Rastislav Ostriz a PharmDr. Zdenika Vondrackova.

Dalsi planované prednasky
Dalsi prednaska se bude konat 19. dubna 2016 od 11:20 na Pedagogické fakult¢ UK
(M. Rettigové 4, Praha) v poslucharné R016. Prednaset bude MUDr. Tereza Uhro-
va, Ph.D., na téma Psychosocidlni dopady Huntingtonovy choroby na pacienta a rodinu
a zastupce SPHCH, ktery predstavi ¢innost organizace. Dale je naplanovana na kvéten
prednaska v Domové Kopretina v Kraji Vysoc¢ina. Do konce projektu zbyva naplanovat
jesté dvé prednasky, které bychom radi realizovali v Ostravé a v jiznich nebo zdpadnich
Cechiéch.
Pokud vite o néjakém pobytovém zafizeni, které by mélo o prednasku zajem, kon-
taktujte Ing. Martinu Musilovou, tel.: 775 321 784, e-mail: office@huntington.cz.
Doufame, ze se nam podafi zlepsit dostupnost kvalitni péce o pacienty s HCH a tim
usnadnit rodindm jejich obtizny boj s HCH.
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PREDANY CENY MOSTY

Slavnostni pteddvani cen Narodni rady osob se zdravotnim postizenim CR MOSTY
za rok 2015 se uskutecnilo ve ¢tvrtek 24. biezna 2016. Mezi hosty predavani cen byli
patronka ceny MOSTY velvyslankyné Livia Klausova, mistopfedseda Poslanecké sné-
movny Jan Bartosek, hejtman Jihoceského kraje Jif{ Zimola a dalsi.

I. kategorie - cena pro instituci vefejné spravy

o Kralovéhradecky kraj a mésto Hradec Kralové - za vyznamny podil na rekon-
strukei a dostavbé budovy Centra pro integraci osob se zdravotnim postizenim Kra-
lovéhradeckého kraje.

I1. kategorie - cena pro nestatni subjekt
o 1. Centrum zdravotné postiZenych Jiznich Cech, z. s. - za pfinos osobam se zdra-
votnim postizenim prostfednictvim sportovnich ¢innosti pro handicapované.

II1. kategorie - cena pro osobnost hnuti osob se zdravotnim postiZenim
o Otmar Cvrkal - za dlouhodobou ¢innost ve prospéch osob se zdravotnim postizenim.

IV. kategorie - zvlastni cena

o Jan Hutaf, nositel ceny Olgy Havlové a dlouholety spolupracovnik Néarodni rady
osob se zdravotnim postizenim - za jeho mimoradné socialni citéni, které promita
do své celozivotni prace pii podavani pripominek k zdkontim a poskytovani rad
osobam v tézkych zivotnich situacich.
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OZNAMENI

NGO MARKET 2016

Dne 27. dubna 2016 se ve Foru Karlin (Pernerova 51, Praha 8) bude konat veletrh
neziskovek NGO Market 2016. SPHCH zde bude mit svij stanek pro prezentaci
a samozfejmé se tési na doprovodny program plny uzite¢nych informaci. Hlavnim
tématem leto$niho veletrhu je sprava neziskového sektoru ve vSech jejich podobach.
Organizatofi predstavi vSechna specifika plynulého fungovéani neziskové organizace,
i sty¢né body, které neziskovky sdili se statnimi strukturami a byznysem. Ve spolu-
praci se CSR oddélenimi velkych firem, nada¢nimi fondy, ministerstvy i neziskov-
kami z fad vystavovateli bude pripravena celd fadu semindfi, prezentaci a debat,
které poslouzi k vzajemné inspiraci vSech ucastnikd. Jak mohou neziskovky finan-
covat svoji ¢innost pomoci socidlniho bankovnictvi? Muze prace s dobrovolniky byt
cestou pro rozsifovani CSR aktivit firem? Jak mohou lokalni neziskovky efektiv-
né komunikovat po socialnich sitich? A co jim mohou nabidnout renomované PR
agentury? NGO Market jako obvykle také doprovodi fada vystav, promitani a her.
Opomenuta ale nebudou ani tradi¢ni NGO témata a prezentace neziskovek, které se
predstavi v jednotlivych stancich. Pfijedte se podivat! Vstup je zdarma.

REKONDICNE-EDUKACNI VIKENDOVY POBYT
SE ZDRAVOTNIM PROGRAMEM

Podzimni rekondi¢né-edukaéni vikendovy pobyt se zdravotnim programem se
uskute¢ni ve dnech 21.-23. tijna 2016 v hotelu Tennis Club v Prostéjové.

KONGRES EHA A EHDN

SPHCH bude svou ¢innost prezentovat také na mezinarodnim kongresu EHA a EHDN,
ktery se uskute¢ni v Haagu v Holandsku. Véfime, Ze pfineseme spoustu zajimavych in-
formaci z oblasti vyzkumu i ndpadii a inspiraci pro nasi dalsi praci.

SPHCH NA FACEBOOKU A MESICNIK HUNTINGTON.CZ
Chcete byt aktudlné informovani o tom, co se dé¢je v SPHCH a jaké jsou novinky ve vy-
zkumu HCH? Ctéte nd§ mésiénik HUNTINGTON.cz, ktery najdete vzdy koncem mé-
sice na nasich internetovych strankach www.huntington.cz v odkazu Aktivity, nebo si
jej nechte zasilat e-mailem.

73



Navic na socidlni siti Facebook www.facebook.com/huntingtoncz/ mate moznosti
jednotlivé informace komentovat, kldst dotazy a diskutovat. Nalezne zde mnozstvi fo-
tografii z porddanych akci, které jsou prehledné ¢lenény v zalozce ,,Udélosti, ale také
informac¢ni videa, ktera jsme pro Vés otitulkovali, a upozornéni na zajimavé akce, no-
vinky a zpravy ze svéta HCH. Pfidejte se k nam! :-)

STAV PUJCOVNY ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK V HRADCI
KRALOVE

Puj¢ovnu ridi pan Bc. Jifi Havelka, kontakt je v adresati. V tuto chvili jsou ve skla-
du k dispozici 4 zvedaky, 2 nastavitelné postele, 8 kiesel od firmy Kirton a dostatec-
né mnozstvi nahradnich podlozek na oba typy ktesel proti prolezeninam. Pti podpisu
smlouvy o vypujéce, vypujcitel uhradi vratnou zalohu ve vysi 1 000 K¢ a dale mési¢ni
najemné 300 K¢. V pripadé, Ze je vyse najemného netinosna, miiZete zaslat na diecé-
zni charitu Zadost o sniZeni ndjemného ze socialnich divodi - je vhodné situaci
podrobnéji popsat (napf. omezené zdroje pfijmu v rodiné, vysoké naklady na do-
macnost, léky...).

KNIHA ,NUTRICNI PODPORA®

Knihu od MUDr. Zuzany Kala Grofové doporucujeme k precteni. Je zde i kapitola
o nutri¢ni podpore pacienti s HCH. Publikace je zaméfena predevs$im na praktické
provadéni nutri¢ni podpory.

CASOPIS ,MUZES*

Casopis i web vydava Sdruzeni pritel Konta Bariéry ve spolupraci s Nadaci Charty
77. Nadace Charty — Konto Bariéry ziskavéa penize pro humanitarni acely a na pomoc
v socidlnich i zdravotnich kritickych situacich - a vydava ¢asopis pro zdravotné po-
stizené Miizes. Casopis ptinasi handicapovanym lidem informace a pomoc v oblasti
zdravotni, pravni a ekonomické. Casopis Mtizes vychazi vzdy prvni den v mésici. Vy-
chézi celkem 11 ¢&isel ro¢né po 29K¢, roéni predplatné je 240 K¢. Objednat si jej lze
na adrese Postservis, oddéleni pfedplatného, Podébradska 39, 190 00 Praha 9 nebo
na www.periodik.cz nebo volejte na bezplatnou linku Ceské posty 800 300 302. Odkaz
je na www.muzes.cz. Jeho webové stranky prindseji prvni polovinu mésice zkracené
verze ¢lankd, poté plné texty. Web aktualné informuje o akcich, legislativnich zmé-
nach a poskytuje prostor k diskusi na zavazna spolecenska témata.
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CASOPIS ,MOSTY*

Casopis MOSTY, do roku 2010 vychazel pod jménem ,,Skok do reality, je samostat-
né neprodejny a vydavatel jej distribuuje pfimo do schranek na zakladé objednavky.
Casopis vychazi pétkrét roéné a je ZDARMA pro osoby se zdravotnim postizenim,
jejich rodinné ptislusniky a organizace osob se zdravotnim postizenim. Pro objednani
bezplatného doru¢ovani ¢asopisu MOSTY napiste na adresu NRZP CR, Partyzénska 7,
170 00 Praha 7 nebo na e-mail m.dvorak@nrzp.cz.

PROJEKT JDI DAL ANEB JAK BYT BEZ DLUHU

Projekt osobniho bankrotu je spole¢nou snahou hned nékolika subjektt pomoci zadlu-
zenym lidem zacit novy zivot — bez dluh, bez strachu pied exekutory. Lidem ve svizel-
né situaci nabizi zakon legalni moznost, jak zacit novy zivot bez dluht a pravé pomoc
s oddluzenim dle insolven¢niho zakona je hlavnim cilem tohoto projektu. Vice infor-
maci o moznostech oddluzeni naleznete na internetovych strankach www.jdi-dal.cz.

PORADNA ,,ZNAM SVE LEKY“

Unikétni edukaéni projekt uréeny pacientim - odbornd online poradna ,,Zndm své
léky“. Poradna pomiize pacientim vyznat se v uzivanych lécich, odhalit pripravky,
které se mohou nesnaset, i bylinky a pokrmy, jejichz konzumaci by se méli vyhnout.
Poradna je zcela anonymni a bezplatnd. Podrobné informace o poradné naleznete
na www.ZnamSveLeky.cz.

PORADNA ,,NAJDI LEKARNU“

Portal www.najdi-1ékarnu.cz, ktery jiz vice nez rok poskytuje sluzbu hledani lékovych
interakci. Hleddni probihd online a na zdkladé dat z U.S. National Library of Medicine,
ktera se nékdy lisi od dat v ¢eskych databazich lékovych interakei. Lékové interakce se
zobrazuji i v detailu ke kazdému léku, takze uzivatel mize velmi rychle zjistit, zda na-
hodou neni kombinace 1é¢iv povazovana za nebezpe¢nou.

PODPORTE SPHCH NAKUPOVANIM PRES GIVT.CZ

Vite, ze SPHCH miizete finan¢né podporit jednoduchym nakupem pres internet
a nic Vas to nebude stat?
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Jak to funguje? GIVT.cz je placeny e-shopy za konkrétni ndkupy. Suma, kterou
GIVT.cz obdrzi, se déli na poloviny. Jedna polovina jde na zvolenou neziskovou orga-
nizaci, druhd ztistava GIVTu. Platite Gplné stejnou sumu a vidite stejné ceny, jako kdy-
byste navstivili internetovy obchod pfimo. Zaregistrovanych je vice nez 350 e-shopt.

Nékolik z Vés nas uz timto zptisobem aktivné podporuje a spole¢nymi nakupy se tak
na ucet SPHCH jiz ptipsalo 1 199 K¢.

Podivejte se pred pristim nakupem na portdl www.GIVT.cz, zda tu e-shop, ve kte-
rém se chytate nakoupit, neni také registrovany. Dékujeme!

SPOLECNOST PRO POMOC PRI HUNTINGTONOVE CHOROBE
Velké namésti 37, 500 01 HradecKralové, IC: 40614603, www.huntington.cz, info@huntington.cz, funds@huntington.cz

NAKUPUJETE}’F{ES INTERNET? JAK TO FUNGUJE?
PODPORTE SPHCH!

GIVT.cz je placeny e-shopy, za kol
nakupy. Suma, kterou GIVT.cz ob
déli na poloviny. Jedna polovina
1. Nakupujte na Staci udélat tyto 4 jednoduché kroky: 2volenou neziskovou organizadi,
oblibenych e-shopech zOstava GIVTu.
1) Zadejte do vyhledavace www.givt.cz Platite (plné stejnou sumu

Diky cookies Vds ndsledné vybrany e-shop stejné ceny, jako kdybyste
2. East z vasi Gtraty identifikuje jako zdkaznika z GIVT.cz, proto interrfetov? ot’)chod_ pﬁmg_
pUjde ném givt.cz nezavirejte kym ndkup nedokondite. Zaregistrovanych je vice 1
- v ) 2) Vyberte obchod, ve kterém cheete nakoupit CREIIET

3) Vyberte organizaci, kterou chcete podpofit

Nebude Vas to stat ani jedinou korunu.

Pro¢ nakupovat pres GIVT.cz?

3. Vy nezaplatite Spolet propi pFi } € chorobé @ L 0

ani korunu navic!

Zéﬁ?raiteﬁékup = ‘:
o @il - 9% 00

rest
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KONTAKTY

MULTIDISCIPLINARNI TYM

1. LF UK a VFN Praha

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

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

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

Dotazy na psychiatrické problémy

MUDr. Tereza Uhrova, Ph.D., tel.: 602 327 487, e-mail: uhrovat@centrum.cz

Dotazy na psychologické problémy, napt. rozhodovani osob v riziku, zda
podstoupit genetické testovani

PhDr. Olga Klempifova, Ph.D., Neurologicka klinika a Centrum klinickych
neurovéd UK, e-mail: olga.klempirova@vfn.cz

Konzultace z logopedie

Mgr. Eva Baborova, tel.: 224 965 020, mobil: 777 942 147, e-mail: eva.baborova@seznam.cz
Konzultace z fyzioterapie

Mgr. Romana Lavickova, tel.: 224 965 513

PSYCHIATRICKA KLINIKA

Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2

MUDr. Martin Anders, Ph.D., tel.: 224 965 220, e-mail: anders.martin@vfn.cz
Doc. MUDr. Jan Vevera, Ph.D., tel.: 224 965 359, e-mail: janvevera@centrum.cz

KLINIKA DETSKEHO A DOROSTOVEHO LEKARSTVI

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

Genetické konzultace

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

Privétni genetickda ambulance (Sokolovska 35, Praha 2): tel.: 224 941 033 (utery,
stieda, patek)
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Fakultni nemocnice a Univerzita Palackého Olomouc
1. P. Pavlova 6, 779 00 Olomouc

USTAV LEKARSKE GENETIKY

MUDr. Vaclava Curtisova, MSc., tel.: 588 443 722, e-mail: paul.curtis@volny.cz
Doc. MUDr. Alena Santava, CSc., mobil: 731 577 312, e-mail: alena.santava@iol.cz,
alena.santava@fnol.cz

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

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

KLINIKA PSYCHIATRIE

prof. MUDr. Kléara Latalova, Ph.D., tel.: 585 444 613 (588 443 503 - asistentka),
e-mail: klara.latalova@upol.cz

MUDr. Dana Kamaradova, tel.: 588 443 515, 588 444 611,

e-mail: dana.kamaradova@upol.cz

MUDr. Radim Kubinek, tel.: 588 444 614, e-mail: radim.kubinek@fnol.cz

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

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

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

ODDELENI LEKARSKE GENETIKY
MUDr. Eva Silhdnova, tel.: 597 372 527, e-mail: eva.silhanova@fno.cz

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

FN u sv. Anny a LF Masarykovy univerzity v Brné
NEUROLOGICKA KLINIKA FN U SV. ANNY

Pekarskd 53, 656 91 Brno
Doc. MUDr. Marek Baldz, Ph.D., tel.: 543 182 637, e-mail: marek.balaz@fnusa.cz
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PSYCHIATRICKA KLINIKA LE MU
Jihlavska 20, 625 00 Brno
MUDr. Libor Ustohal, Ph.D., tel.: 532 232 071, 2 229, e-mail: lustohal@fnbrno.cz

Ostatni pracovisté

PARDUBICKA KRAJSKA NEMOCNICE

Kyjevska 44, 532 030 Pardubice 3

Dotazy na vyzivu

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

Poradna pro extrapyramidova onemocnéni a kognitivni deficity

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

SDRUZENI PRO ALTERNATIVNI A AUGMENTATIVNI KOMUNIKACI
Tyrs$ova 1835/13, 120 00 Praha 2, www.saak-os.cz
Mgr. Jana Sarounova — konzultace, tel.: 222 518 280, e-mail: caak@braillnet.cz

CESKA ASOCIACE ERGOTERAPEUTU
Klobouc¢nicka 1627/7, 140 00 Praha 4, www.ergoterapie.cz
Konzultace z ergoterapeutické pomoci

ASOCIACE KLINICKYCH LOGOPEDU CR
Sokolska 35, 120 02 Praha, tel.: 222 518 769, www.klinickalogopedie.cz
V odkazu ,,Pro vetejnost* je k dispozici adresar pracovist klinické logopedie.

PGD kliniky

SANATORIUM Helios, spol. s r.o.

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

MUDr. Véra Hofinova, klinicky genetik, mobil: 604 415 649

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

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

MUDr. Véra Krutilkova, tel.: 222 313 000, e-mail: vera.krutilkova@gennet.cz
SANATORIUM REPROMEDA s.r.o0.

Vini¢ni 235, 615 00 Brno, www.repromeda.cz

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

Pujcovna zdravotnickych pomiicek
Diecézni katolicka charita Hradec Kralové, Velké nam. 37, 500 01 Hradec Kralové
Bc. Jifi Havelka, tel.: 495 063 148, mobil: 731 402 271, e-mail: jiri havelka@hk.caritas.cz
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ORGANIZACE A INSTITUCE

Ceské organizace

Narodni rada osob se zdravotnim postiZenim

Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 425, e-mail: nrzp@nrzp.cz, www.nrzp.cz
Koalice pro zdravi, o.p.s.

Ulice 5. kvétna 65, 140 21 Praha 4, tel.: 261 174 079, kancelai: Jana Petrenko,
e-mail: info@koaliceprozdravi.cz, www.koaliceprozdravi.cz

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni

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

e-mail: cavo@vzacna-onemocneni.cz, www.vzacna-onemocneni.cz

Narodni centrum domaci péée CR

www.domaci-pece.info

Ministerstvo zdravotnictvi CR

Palackého ndm. 4, 128 01 Praha 2, tel.: 224 971 111, www.mzcr.cz
Ministerstvo prace a socialnich véci

Na Pori¢nim pravu 1/376, 128 01 Praha 2, tel.: 221 921 111, www.mpsv.cz
Kancelar ochrance prav

Udolni 658/39, 602 00 Brno, tel.: 542 542 111, e-mail: podatelna@ochrance.cz,
www.ochrance.cz

Mezinarodni organizace

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

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

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

Huntington's Disease Youth Organization, www.hdyo.org

Slovenska spolo¢nost’ pre pomoc pii Huntingtonovej chorobe
www.sphch.sk, predsedkyné: Jana Pavlikova, Klokoc¢ova 727, 981 01 Hnusta,
Slovensko, tel.: (+421) 475 423 856, mobil: (+421) 915 800 155,

e-mail: jana.pavlikova@pmxmail.sk

Stowarzyszenie na rzecz os6b z choroba Huntingtona w Polsce
www.huntington.pl, kontakt@huntington.pl

Deutsche Huntington Hilfe e. V.

www.huntington-hilfe.de

80



PORADNY

Poradna NRZP CR

Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 427, fax: 266 753 431,

e-mail: poradnanrzp@nrzp.cz,www.nrzp.cz

Odborné socidlni poradenstvi je poskytovino bezplatné.

Poradna pro uzivatele socialnich sluzeb

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

Zde jsou ke stazeni prislu$né dokumenty pro uzavirani smluv, vzorové smlouvy,
adresy poraden pro uZivatele socidlnich sluzeb v celé CR, platné prévni predpisy,
tiskoviny v PDF formé a diilezité odkazy, jako napt. na MPSV (Ministerstvo prace
asocidlnich véci) atp.

Umeéni doprovazet

Mobil: 604 414 346, e-mail: poradna@umenidoprovazet.cz, www.umenidoprovazet.cz
Poradenska linka pro ty, ktefi trpi nevylécitelnym onemocnénim, pro jejich rodiny
a blizké. Pracovnici poradny jim poskytnou podporu a informace o sluzbach v oblasti
hospicové, socidlni i zdravotni.

Psychologické poradenstvi

PhDr. Jana Koblihova, e-mail: jana.koblihova@cpost.cz

Dotazy na psychologické problémy, napt. rozhodovini osob v riziku o genetickém
testovdni.

Poradenstvi v socialni oblasti

Mgr. & Bc. Dagmar Kluckova, DiS., Hlavni 1, 768 32 Zborovice, tel.: 573 369 017,
mobil: 736 528 119, e-mail: vedouci.uspd.zborovice@ouss-uh.cz

Poradenstvi v domaci péci

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

Poradenstvi v oblasti ergoterapie

Bc. Katefina Blechova, tel.: 737 059 924, e-mail: kata.blechova@email.cz

Bc. Helena Kirschova, tel.: 734 583 168, e-mail: h.kirschova@seznam.cz
Poradna pro rodinnou terapii

PhDr. Jana Kovarovicova, Vrsovicka 77, 100 00 Praha 10, mobil: 605 742 769,
e-mail: jana.kovarovicova@email.cz

Poradna pro vyzivu

WWW.VYZivavnemoci.cz

Seznam ambulanci a 1ékat, ktefi mohou predepisovat nutri¢ni vyzivu na lékarsky
predpis (thrada z verejného zdravotniho pojisténi), 1ze nalézt na strankach
Spolec¢nosti klinické vyzivy a intenzivni metabolické péc¢e www.skvimp.cz.
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Spolecnost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé, z.s.

Velké namésti 37, 500 03 Hradec Kralové, e-mail: info@huntington.cz, www.huntington.cz
PharmDr. Zdeiika Vondrackova — predsedkyné, Ceskd Cermnd 41, 549 21 Ceska
Cermnd, tel.: 491 424 142, 723 349 327, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz.

Ing. Jifi Hruda, EUR ING, Bélobranské nam. 6, 530 02 Pardubice, tel.: 724 903 243,
e-mail: info@huntington.cz, hrudaHD@seznam.cz, jirihruda@seznam.cz

MUDr. Jana Zidovska, CSc., Odd. 1ékatské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02
Praha 2 (¢tvrtek). Privatni genetickd ambulance, Sokolovska 35, Praha 2 (utery, stteda,
patek), tel.: 737 198 841, e-mail: zidovska.jana@vfn.cz, jana.zidovska@seznam.cz

Ing. Marie Baxova — pokladni a ti¢etni, Ceska 500, 463 12 Liberec, tel.: 608 152 097,
e-mail: bx.plus@volny.cz

Mgr. Monika Baxa - fundraiser, Stftemy 100, 277 34 Nebuzely, mobil: 733 575 075,
e-mail: funds@huntington.cz

Ing. Martina Musilova - administrator, Bratranct Veverkovych 2675, 530 02
Pardubice, tel.: 775 321 784, e-mail: office@huntington.cz

KONTAKTNI ADRESY CLENU SPHCH

Jedna se o ¢leny, ktefi jsou ochotni podélit se o své zkusenosti, poradit a povzbudit.
Ludmila Slavikova, dcera byvalého pacienta a sestra pacientky

U Splavu 428, 533 03 Dasice, tel.: 607 672 128, e-mail: lidaslavikovaa@seznam.cz
Anna Majic¢kova, matka byvalé pacientky

Ostrozska Nova Ves 505, 687 22 Ostrozska Nova Ves, mobil: 608 435 337

Jana Spatna, manzelka a matka byvalych pacienti a babi¢ka pacientky

Spalov 30, 513 01 Semily, tel.: 776 087 853, e-mail: j.spatna@seznam.cz

Ladislava Hockeova, dcera byvalé pacientky, sestra pacienta, zku$enost

s presymptomatickym testem

Lany na Dulku 125, 530 02 Pardubice, tel.: 721 201 015

Ing. Anna Englerova, manzelka byvalého pacienta

Tehov 110, 251 01 Ri¢any u Prahy, tel.: 722 004 450, e-mail: aenglerova@centrum.cz
Véra Raflova, dcera byvalé pacientky, zkusenost s presymptomatickym testem
Novodvorska 1099, 142 00 Praha 4, tel.: 604 424 427, e-mail: v.raflova@seznam.cz

Iva Vestfalova, manzelka byvalého pacienta a matka pacientky

Stracovska Lhota 19, 503 15 Nechanice, tel.: 725 044 525, e-mail: ivavestfalova@seznam.cz
Eva Jedlickova, dcera byvalé pacientky, zkusenost s presymptomatickym testem
Moravska 108, 700 30 Ostrava Jih, tel.: 603 319 781, e-mail: evajedlickova@seznam.cz
Alena Strasikova, tchyné pacientky

Paskovska 244, 720 00 Ostrava Hrabova, tel.: 604 969 061, e-mail: rstrasik@seznam.cz
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HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni, charak

terizované mimovolnymi pohyby, poruchami chovani a demenci. K nastupu ptiznaki
dochazi obvykle v dospélosti, nejcastéji mezi 35.-45. rokem zivota. Progresivni uby-
vani télesnych a dusevnich schopnosti vede k aplné zavislosti pacienta na péci okoli.
Jde o relativné fidké onemocnéni s vyskytem 1 nemocny na 10 000-20 000 obyvatel.
HCH se v rodinach vyskytuje po fadu generaci a je velkou zatézi pro pacienty i jejich
rodiny. U¢inn4 lé¢ba dosud neexistuje. Piibuzni a partnefi postizenych i osoby v riziku
jsou obvykle po léta konfrontovani s povahou i priibéhem choroby. Mivaji velmi jasnou
predstavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢ném prenosu. Rodina se dostava do socialni
izolace, predevsim kvili 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 neznd kromé pribuznych niko-
ho se stejnymi problémy a ani u odborniku vidy nenajde patti¢né poucdeni a podporu.
Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s. (SPHCH) vznikla roku 1991
jako neziskovd svépomocna pacientskd organizace. Jejim cilem je poskytovat vSestran-
nou pomoc a podporu pacientlim a jejich rodinam, zlepsovat informovanost rodin,
profesionald i vefejnosti a zkvalitiiovat dostupné sluzby a péci.

K hlavnim aktivitim patfi vydavani informac¢nich material o vSech aspektech one-
mocnéni a poradani Rekondi¢né-edukacnich pobytil pro pacienty a pecovatele. Dile se
SPHCH podili na vzdélavani zdravotnikd i na osvété $irsi vefejnosti a snazi se zajistit
finan¢ni zdroje pro veskerou svou ¢innost. Diky spolupraci s Diecézni katolickou charitou
v Hradci Kralové je zde v provozu ptj¢ovna zdravotnickych pomticek pro pacienty s HCH.

Kontaktni adresa Spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s.:
E-mail: info@huntington.cz, www.huntington.cz
Sidlo spolec¢nosti: Velké namésti 37, 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
MUDr. Jana Zidovska, CSc.
Oddéleni lékarské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 08 Praha 2
Tel.: 224 967 171-2, mobil: 737 198 841, e-mail: jana.zidovska@seznam.cz
Ing. Jifi Hruda, EUR ING
Bélobranské ndmésti 6, 530 02 Pardubice
Mobil: 724 903 243, e-mail: hrudaHD@seznam.cz

Zapsana ve spolkovém rejstfiku, spisovd znacka L 513 vedena u Krajského soudu
v Hradci Kralové. IC: 40614603.
Bézny ucet u Ceské spotitelny ¢. 1543349/0800.
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