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Krasné proziti

SVATKU VANOCNICH
a MNOHO USPECHU
V NOVEM ROCE

preje SPHCH



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 tGspésné 1é¢bé.

MOTTO:
»Proti trampotam Zivota dal Bith ¢lovéku tfi véci - nadéji, spanek a smich.“
Immanuel Kant

»Mnoho zmiize sila duse, mnoho vira, mnoho nadéje, ale vSechno zmiize jediné
laska. Jaroslav Vrchlicky

»Nadéje je jedna z lidskych ctnosti. Jednotné i mnozné ¢islo tohoto slova zni stejné,
i proto se da vérit, ze kdyz jedna nadéje padne, nastupuje za ni druha. Nadéje umira
aZ po nas, skute¢né jako posledni.“ Marie Hejlovd

SEZNAM ZKRATEK

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

SPHCH . . . . . Spole¢nost pro pomoc pti Huntingtonové chorobé
HCH, HD,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 . . . . . . Nérodnirada osob se zdravotnim postizenim
KpZz. . . . . . . Koalice pro zdravi

APSS . . . . . . Asociace poskytovatelll socidlnich sluzeb
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UvVOD

NADEJE
PharmDr. Zdetika Vondrdckovd

Vazeni a mili ¢tenati nageho zpravodaje Archa,

leto$ni podzimni ¢islo se stalo velice snadno zimnim a nako-
nec vano¢nim. Omlouvame se Vam za to, ale ¢as byl netpros-
ny, a tak Vam poprvé pisi uvodnik v adventnim case. I pavodné
jsem chtéla psat o nadéji a ted v této adventni naladé to pujde
snad i radostnéji.

V3e kolem nas se moznd déje nahodné a mozna také ne. A tak
se stalo, ze Vam tyto radky pisi po absolvovani kurzu o Alzhei-
merové a dal$ich demencich a také po posledni nasi rekondici,

ktera mi vzdy dava novou nadéji. Na prednaskdch o demencich pani doktorka tzasnym
uklidnujicim hlasem fikala, Ze u demenci je tfeba vnaset klid do neklidu.

Ale ted uZ postupné.

Toto ¢islo je vénovano 25. vyrodi existence SPHCH v CR. Je to tiZasné, Ze se nam
organizaci podatilo udrzet v chodu, Ze s ndmi spolupracuje perfektni tym odbornikd,
ktery se rozrustd o mladé a nové spolupracovniky. Mam z toho opravdovou radost.
Vite, Ze tnava a urcité stavy beznadéje az deprese nemijeji ani mne, ani Jitiho Hrudu, se
kterym uz 14 let organizujeme veskeré aktivity SPHCH.

Dnes jsem si k ivodniku nasla slova od Immanuela Kanta, jak ten to hezky vystihl:
Proti trampotdam Zivota dal Bith ¢lovéku ti véci - nadéji, spanek a smich.

Nadéje, ktera prameni z dobré a dilezité préce, je to, co mne drzi pti SPHCH. Jste
to vy vsichni, kdo poprvé ptijedete na rekondi¢ni pobyt a misto place odjizdite s ismé-
vem/se smichem, misto smutku a deprese odjizdite posileni a s védomim, Ze na své
trampoty nejste sami. Ale jste to i vy nemocni, v jejichz o¢ich vidim nadéji a radost,
alespon ty dva dny, kdy jsme spolu.

Uvédomuyji si, kdyZz taham vSechny ty krabice s materidly, ovoce a zeleninu a cviceb-
ni pomtucky, ze to ma smysl, alespon pro ten okamzik. Také si stale opakuji, Ze emoci-
onalné podbarvené zazitky nas ve vzpominkach zahfteji a potési, i kdyzZ jsou ramované
nemoci. VSak kolik let se jiz pere Jirka Lhota s HCH a jeho Yvonna s rakovinou? A jak
$tastni potom jsou pti sobotnim tanci na voziku! Jak radostna byla letos pti tanci Jir-
kova Monika! Jak rdda Terezka vyrabi néco s dévcaty ergoterapeutkami! A stejné tak
pan Marek, ktery s nami byl letos podruhé. I on se s ndmi citi spokojeny a $tastny. Tak
snadno zapadl a jak ho obdivuji, ze pfijel sim az do Prostéjova.

Proto je tak dilezité, abychom si SPHCH zachovali. Nesmime zapominat, Ze je di-
lezitd pravé pro nds a nase déti. Je to tak, nikdy nemiiZzeme predjimat, kdo onemocni
a kdo se bude trépit pro nemocnou sestru nebo bratra. Celd fada z Vas mezi ndmi byla
jen jednou nebo jste prestali jezdit, kdyZz akutni problémy pominuly. Ale i pro takové
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¢leny SPHCH je. Kazdy méme jinou potiebu a kazdy se s HCH jinym zptisobem vy-
rovndvame.

Mdm radost, ze dr. Zidovska pied 25 lety nasla silu a odvahu k zalozeni SPHCH a ze
se ji podafilo kolem sebe shromazdit Gzasny tym spolupracovniki. Za sebe a Jitiho
jsem rada, Ze jsme vie posunuli o néco dél a Ze pro rodiny s HCH je v CR GZasn4 paci-
entska organizace, ktera se nema za co stydét, ktera patti k nejlepsim v Evropé a ktera
poskytuje v§em rodindm a pacientim s HCH pomoc na trovni dne$ni védy.

Jen se ta pomoc musi aktivné hledat. Nejde jen cekat, Ze vée prijde odnékud z nebe
a Ze se nékdo za nas postara. Nejdrive je tfeba si o tu pomoc fici a hlavné v rodinach ne-
moc pojmenovat, mluvit o ni, o svych pocitech a nenechdvat to v sobé. Vsichni v sobé
musime najit silu a podporovat se, at uz jsme sourozenci nebo partnefi nemocnych.
A kdy? tu silu vycerpame, nesmime se stydét pozddat o pomoc. To u nés v Cechach
moc neumime. Ale svéfit pé¢i nékterému zatizeni neni prohra, jen dal$i mozny zptsob,
jak se postarat o své blizké, kdyz v domacim prostfedi uz nemame moznosti a pro-
stfedky. Mnohdy sdm nemocny tuto moznost ptijme velice pozitivné, protoze zatizeni,
ktera se v CR specializuji na péci o pacienty s HCH jiz za&inaji byt velmi profesionalni.
Dulezité je, ze jsme se vzdy snazili najit zatizeni domackého typu, coz dr. Jarolimkova
z Alzheimerova centra doporucuje i pro pacienty s HCH.

Preji Vam $tastné a pohodové Vanoce, coz byva v rodinach s HCH nékdy problém,
preji Vam silu vnaset klid do neklidu. A vim vSem i sobé do roku 2017 NADEJL, Ze
snad védci pokro¢i o néco dale ve vyzkumu HCH a Ze my vSichni se dokazeme pod-
porovat nejen finan¢né, za coz dékujeme, ale i osobné a lidsky.

At je nadéje a laska vzdy s ndmi

Vase predsedkyné

CVICENI ZPOMALUJE PRUBEH HUNTONGTONOVY
CHOROBY
Ing. Jiti Hruda

»Neni $edivych dnt. To jsou jen unavené oci, které nevidi jejich
svate¢nost.“ Jan Werich.

Pfed par tydny jsme se vratili z Nizozemského kralovstvi, kde
se v Haagu letos konal devaty kongres EHDN, spojeny s kon-
gresem IHA (International Huntington Association). Opét
jsme slyseli fadu zajimavych prednasek o riznych specifikich
Huntingtonovy choroby. Hodné jich bylo zaméfeno na vysledky
z vyzkumu z rtiznych odvétvi. Velmi povzbudivé byly informace
o probihajicich testech riiznych slibnych molekul, které vyvinuly

nékteré farmaceutické firmy a vyzkumna pracovisté. Testy probihaji v soucasné dobé
v riznych fazich zkousek (viz ¢lanek profesora Rotha v tomto ¢isle Archy). Nékteré se
zdaji slibné, jiné naopak skon¢i v dal§im ovéfovani u¢inki jako neperspektivni.
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Me¢ osobné velmi zaujala pfednaska Lori Quinn z Columbia University z New Yor-
ku, USA. Jeji téma bylo: ,,MuzZe cviceni a fyzioterapie ovlivnit progresi Huntingtono-
vy choroby?“ Byla to prednaska o vysledcich solidniho vyzkumu, doplnénd grafickymi
podklady a vysledky.

Co o své prednasce napsala sama Lori:

Tato prednaska poskytne prehled souc¢asného vyzkumu role cviceni a fyzioterapie
u Huntingtonovy choroby. Bude zkoumat typy a mnozstvi cviki, které mohou byt du-
lezité v pocate¢nich stadiich HCH a také v rozvoji nemoci. Tyto vlivy jsou nizkond-
kladové a Siroce dostupné. Vychazi najevo, Ze cviceni a psychické aktivity méni nebo
zpomaluji rychlost rozvoje HCH. Také se dotkneme postupt, jak zuzitkovat cviceni
a zlepsit jeho vliv.

P1i této prilezitosti vzpominam na aktivity EliSky Vondrackové, nyni cerstvé ma-
gistry, ktera vede cviceni pro zajemce z fad ¢leni huntingtonské komunity pres Sky-
pe kazdy tyden. Lori by to ur¢ité také velmi ocenila.

Na zavér jesté citat z knihy Jamese Clavella: ,,Pamatuj, Ze $tésti a smiila je véci nebes
a prirodnich zakont. Nejsou ke koupi za modlitby ani za sebechyttejsi nastroj, ktery by
vymyslel kterykoli ¢lovék.”

NEKOLIK VZPOMINEK Z HISTORIE SPHCH
MUDr. Jana Zidovskd, CSc.

Stojim pred nelehkym tkolem vzpominat na uplné zacatky ¢in-

nosti Spole¢nosti pro pomoc pii HCH a nevynechat nic, ¢i spise

nikoho, podstatného. Jen na pamét se netroufam spolehnout,

proto beru do rukou uschované pisemnosti z doby pred 25 lety...

Prvni impuls vySel od Spole¢nosti lékarské genetiky na po-

pud Gerrita Dommerholta, tehdy predsedy Mezinarodni aso-

ciace pro HCH. Tento nizozemsky vojék z povoladni na penzi,

jehoz matka a bratr zemfteli na HCH, krétce po padu ,Zelezné

opony“ v kvétnu 1990 oslovil ¢eskoslovenské genetiky s nabid-

kou pomoci pii zakladani laické - svépomocné - organizace pro tuto tidkou dédi¢nou
neurodegenerativni chorobu. Vzhledem k mé odbornosti (psychiatrie s nastavbou lé-
karské genetiky, které jsem ztstala dal$ich 35 let vérna) jsem byla povéfena vyborem
spole¢nosti lékarské genetiky, abych zmapovala situaci a vesla s Gerritem v kontakt.
Béhem druhé poloviny roku 1990 jsem pres Gerrita navazala dobré styky nejenom
s nizozemskou, ale i kanadskou a australskou organizaci, které mi poskytly fadu infor-
macnich materiald, abych si mohla udélat predstavu o cilech a dopadu jejich ¢innosti.
Mym prvotnim tikolem bylo oslovit v ramci Cech a Moravy co nejvice rodin s vysky-
tem HCH a zjistit jejich zajem o vybudovani svépomocné organizace, ktera by po-
skytovala vSestrannou podporu a pomoc v nelehké situaci, spojené s onemocnénim.
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(Na Slovensku se této tlohy ujala jiz s nasi podporou o nékolik let pozdéji prim.
MUDr. Marta Kvasnicovd, CSc., z genetického oddéleni v Banské Bystrici). Jak ale tyto
rodiny najit? Zpocatku jsem bez vétsiho uspéchu vyuzivala osobnich kontaktt v od-
bornych kruzich. Neexistoval specialista se systematickym dlouhodobym zdjmem
o tuto diagnozu a napriklad na neurologické klinice v Katerinské ulici v Praze, kde se
pozdéji konstituovala pracovni skupina pro HCH, se mi za obdobi poslednich 20 let
(1970-1990) podatilo najit jen 17 pacientti. V Thomayerové nemocnici v Praze to bylo
diky MUDr. Evé Havrdové, kterd se mnou od pocatku po nékolik let spolupracovala,
10 pacientt. Pak nasledovalo nékolik mych prednasek o HCH pro neurology, psychi-
atry a genetiky a zaslani dopist s informaci o nasi snaze zalozZit svépomocnou organi-
zaci vSem ¢lentim neurologické a psychiatrické spole¢nosti, tedy cca 4 000 osobdm,
nejenom lékartim, ale i dal$im pracovnikéim ve zdravotnictvi. Ozvalo se 23 odborni-
kd, z nichZ po nékolika schuzkach vétsina odpadla. Nicméné pro nas méla velky vy-
znam podpora tehdejsiho reditele psychiatrického Kuffnerova sanatoria v Hornich
Betkovicich MUDr. J. Sikory, CSc., ktery nam posléze umoznil poradat prvni viken-
dova setkani. Od pocatku az dodnes nam zistala vérna psycholozka PhDr. Jana Kob-
lihova z Ustiedni vojenské nemocnice v Praze. Nékolik prvnich let s ndmi tizce spolu-
pracoval psychiatr a neurolog MUDr. Jan Flidr, na popud svého byvalého primare
MUDr. Borivoje Vejra, ktery rovnéz o problematiku jevil velmi Zivy osobni zdjem.
Postupné jsme ziskavali sympatizanty v fadé oddéleni lékatské genetiky, pfedev$im
v Brng, Ostravé, Ceskych Budéjovicich, Usti nad Labem. Na zdkladé téchto prvotnich
aktivit jsem mohla obeslat 69 rodin s vyskytem HCH, z nichz 21 (31 %) projevilo za-
jem o spolupraci. Prvni osobni setkani s ¢leny rodin probéhlo v Praze dne 11.4.1991
za Ucasti G. Dommerholta, ktery pritomnym 25 osobdm z 16 rodin (zastoupena Plzen,
Hradec Kralové, Pardubice, stiedni Cechy...) vysvétlil cile a vyznam svépomoci, kterd
v té dobé byla pro nds az na vyjimky neznamou. Atmosféra byla tehdy velmi vypjata
a emocionalni, byly ventilovany pocity nepochopeni a nezdjmu v minulosti a vkladany
nadéje do budoucnosti. ZaloZeni organizace bylo jednozna¢né uvitino a zdhy byla
Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé registrovana jako obcanské
sdruzeni s celostatni puisobnosti. Gerrit béhem svého pétidenniho pobytu v Praze
zvladl jesté velmi Gspésnou prednasku pred velkym férem odbornik, ktetfi v té dobé
neméli predstavy o svépomoci o moc jasnéjsi nez laici, interview pro tisk, navstévu
genetického oddéleni a rehabilita¢ni kliniky. Jeho bezprostfednost, obétavost, optimi-
smus a entusiasmus na mne udélaly nesmazatelny dojem a zdilo se, Ze jsou nakazlivé
- tak dovedl pozitivné motivovat a posilovat sebedtivéru. Gerrit byl rovnéz mym prii-
vodcem pfi navstévé svétového kongresu Mezindrodni asociace pro HCH, ktery pro-
bihal paralelné s odbornym neurologickym sjezdem na téma HCH v Cervenci 1991
v britském Cardiffu. Néktera jednani i spolecenské akce byly spojené pro obé skupiny.
Tam jsem poprvé zazila pocit celosvétové sounalezitosti rodin, jejichZz problémy
jsou si tak podobné bez ohledu na hranice, Ze mohou jedni cerpat ze zkusenosti
druhych, mohou se posilovat navzajem: svépomoc znamena i vzajemnou pomoc
v ir$im kontextu. Atmosféra byla fantasticky bezprostfedni, jako by se sesli opravdu
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¢lenové jedné rodiny, kteti se neboji verejné sdélit své osobni zku$enosti a problémy,
ukdzat a hajit své postoje. Jednani byla ¢asto emocionalni, ale zaroven konstruktivni.
Poznala jsem také odborniky, ktefi byli s laiky v partnerském rovnocenném vztahu.
Ve své praci razili zasadu ,,byt po ruce® ale ,neporoucet” a neplést si ,,touhu pomoci®
s »touhou po moci®. SPHCH byla 15.7.1991 pfijata za ¢lena Mezinarodni hunting-
tonské asociace (IHA), pozdéji i Evropské huntingtonské asociace. Clenstvi ndm
zaji$tuje volny pristup k fadé informacnich materidltt a prina$i mnohé obohacujici
kontakty a inspiraci pro praci Spole¢nosti. Rovnéz jsme se staly cleny zastfesujicich
organizaci v na$i zemi, coz ndm tehdy zjednodusilo Zadosti o dotace, bez nichz by
nebyla mozna dal$i ¢innost. Na jafe 1991 se uskute¢nil v bfeznu prvni vikendovy
edukac¢né-rekondi¢ni pobyt v Hornich Betkovicich, nasledné v kvétnu bylo tamtéz
druhé vikendové setkani za pritomnosti Gerrita. Na jafe 1992 také vyslo prvni ¢islo
periodického zpravodaje Archa. V Cervenci 1992 se uskutec¢nilo prvni jednodenni
setkani SPHCH na Moravé — v Brné. Veskeré aktivity se setkaly s dobrym ohlasem
a informativni dopisy, které byly zpocatku jedinym zdrojem informaci, byly zasilany
jiz na cca 100 adres ¢lenti rodin i odbornikd. Vykonny vybor ve svém prvnim sloZeni
(Dr. Zidovska, predseda, Dr. Havrdova, mistopiedseda, J. Klima, J. Soukupova
a I. Husinova) zaméril ve spolupraci s dal§imi ¢leny svou ¢innost predev$im na vy-
davani informacnich materiali o vSech aspektech HCH, vikendové edukacné-re-
kondicni pobyty, zlepSovani péce o pacienty a jejich rodiny véetné poradenské cin-
nosti, osvétovou <innost. Z odborniki byli tehdy kromé Dr. Koblihové
a Dr. Havrdové velmi aktivné napomocni psychiatr a neurolog MUDr. Jan Flidr
a zdravotni sestra genetického oddéleni L. K¥ivankova, dlouholeta pokladni SPHCH.
Dnes uz se zda neuvértitelné, jakym problémem bylo tehdy nakopirovat materialy, po-
slat fax... Pfesto byl poc¢atkem 90. let polozen solidni zaklad a v celkem kratké dobé se
organizace rozbéhla sviznym tempem. Vikendova setkani se poradala 2x rocné,
z toho jednou na Moravé, minimalné 2x ro¢né vychazela Archa, byly vydany infor-
macni letaky a brozury, pokryvajici celou problematiku HCH. Navstivila nas fada
hostt ze zahranici z fad ¢lent rodin i odborniki. Byl vytvofen tym odborniki,
kteri se nejen podileji na ¢innosti SPHCH, ale pri své odborné praci (publikace,
prednasky, vyuka) seznamuji s problematikou HCH a zdurazinuji nezastupitelny
vyznam zpétné vazby poskytované od rodin. Patii k nim predevsim prof. MUDr. Jan
Roth, CSc., vedouci lékat Extrapyramidového centra Neurologické kliniky 1. LF UK
a VEN v Praze a jeho kolega doc. MUDr. Jifi Klempif, Ph.D., psychiatricka MUDr. Te-
reza Uhrova, Ph.D., a psycholozka PhDr. Olga Klempifova, Ph.D., kterd postupné
prevzala praci PhDr. Koblihové. V jednom obdobi byli také velmi napomocni psychi-
atfi MUDr. Pavel Doubek, Ph.D., doc. MUD¥. Jan Vevera, Ph.D., a doc. MUDr. Mar-
tin Anders, Ph.D. Bez svépomocné organizace by bylo daleko problematic¢téjsi prede-
v8$im zvladnuti pristupu ke genetickému testovani metodou p¥imé DNA analyzy,
které je v CR dostupné od r. 1994. Kromé Ustavu biologie a lékai'ské genetiky 1. LF UK
a VEN se provadi na Ustavu lékaiské genetiky a fetdlni mediciny University Palackého
a FN v Olomouci, kde velmi obétavy tym po léta vedla doc. MUDr. Alena Santa-
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va, CSc. V poslednich letech se k presymptomatickému testovani pripojila pracovisté
lékarské genetiky FN v Ostravé a Brné.

Na konci 90. let doslo k urcitému vycerpani predevsim lidskych, ale ¢aste¢né i fi-
nanc¢nich zdroji a ke stagnaci ¢innosti, kterou se podafilo opét plné rozjet a dale rozvi-
jet s novym vedenim SPHCH v ¢ele s PharmDr. Zdenkou Vondrackovou, predsedky-
ni, a Ing. Jifim Hrudou, EURING. Diky velmi obétavé a na ¢as i nervy naro¢né praci
nového tymu se podatilo ziskat dalsi sponzory, rozsitit pristup k dotacim, byla navéza-
na uzka spoluprace s Katolickou Charitou v¢etné respitnich pobytd, aktivity byly rozsi-
feny o pij¢ovnu zdravotnickych pomicek, kiesel a luzek, je planovana specializova-
nd jednotka pro pacienty. Tym odborniki se stale rozsifuje o dalsi spolupracovniky
z nejruznéjsich oblasti (logopedie, fyzioterapie, vyZiva, socialni problematika...).
Urditym zavr$enim vytrvalého uasili sméfovat vpred byl v roce 2010 evropsky kon-
gres odbornych pracovnikii a svépomocnych organizaci, poradany v Praze s velkou
celosvétové ucasti. Sotva bych si pred témi 25 lety pti skromnych zacatcich dokazala
predstavit, jak vyznamnou akci bude SPHCH tspésné spoluporadat, i kdyz musim pti-
znat, ze Gerrit byl pfi prvni navstévé tak unesen Prahou, Ze podobné prani vyslovil jiz
velmi dévno.

Je evidentni, ze ptes veskeré problémy, starosti a ztraty, které ¢lovéku prindsi osobni
zku$enost s HCH v rodiné, je tato konfrontace s realitou neocenitelna pii praci pro
druhé, nesouci stejné bremeno. Co muize byt vnimano jako brzda, stavd se casto na-
opak motorem Zenoucim kuptedu. To plati nejenom o Zdenicce a Jifim, ale také o celé
radé dalsich aktivnich ¢lentt SPHCH, bez jejichz podilu by nemohla organizace zdarné
pokracovat ve své praci. Nebudu jmenovat, abych na nékoho nezapomnéla, ale v§em
patii velky dik, stejné jako celé fadé spolupracovniki z fad odborniki, kteti pribézné
pomahaji SPHCH. Za sebe bych chtéla vyjadrit velkou vdécnost ,,osudu®, ktery mne
ptivedl mezi vas, takZe jsem mohla opakované prozivat pocit, ze se podilim na né¢em
skute¢né smysluplném a trvalém, coz neni zdaleka kazdému doprano.

Nezbyva nez si prat, aby se zformovala podobné zapalena parta lidi v dalsi generaci
rodinnych ptislusnikd i odbornych pracovnikii a abychom se spole¢né dockali vytou-
zeného cile - efektivni 1é¢by HCH.

»We shall overcome® - ,,Jednou budem dal....!




INFORMACE

VYZNAM POHYBOVYCH AKTIVIT A MOZNOST
DOMACIHO PRAVIDELNEHO CVICENI PRES SKYPE
Mgr. Eliska Vondrdckovd

Mili ¢tenari,

rada bych zde shrnula informace, které jsem Vam predstavila
na leto$nim podzimnim rekondi¢né-edukaénim pobytu SPHCH
2016 v Prostéjove. I letos mé potesilo, kolik lidi ma zajem cvicit
a délat tak néco pro své télo. Mluvim nejen k osobam s HCH, ale
i k lidem o né pecujici ¢i jejich blizké. Cvicenim dékujeme télu
za to, Ze nam dava moznost se béhem dne vénovat konickiim,
které mame radi, vécem, které nds tési, a obejmout své blizké,
které jsou nam nejblizsi.

Jak uz vime, Huntingtonova choroba - chorea - se projevuje ve tfech rovinach, a to
v oblasti motoriky, kognitivnich funkci a mtize byt zasazena i oblast chovani. V soucas-
né dobé neexistuje 1ék na HCH, existuje vSak mnoho 1é¢ebnych rezimi, které mohou
pomoci zpomalit progresi symptomii. Farmakoterapie se snazi zmirnit symptomy
HCH, avsak fyzikalni terapie (fyzioterapie, pohybova terapie, ergoterapie, logope-
die) se snazi zkvalitnit Zivot s HCH, mit Zivot hodnotnéjsi se vS§emi naleZitostmi.
V ramci téchto terapii se snazime nefarmakologicky zmirnit nastup vsech téchto symp-
tom a navysit co nejvice celkovou kondici ¢lovéka at po strance dusevni ¢i fyzické.

Pravidelna aktivita prispiva predevs$im k prokrveni mozku a tim jeho aktivizovani
a zlepSeni vSech jeho funkci. Dochazi k zmirnéni depresi, frustrace z ubytku schop-
nosti a zmirnéni nastupujici demence. Diky ¢astym prochdzkam, plavani, nordic wal-
kingu, jizdé na rotopedu zlepsujeme svuj kardiovaskularni systém, dochdzi k navy$eni
plicniho objemu a lepsimu vyuziti kysliku z krve. MZeme timto zptisobem kontrolo-
vat svou hmotnost a jakymkoliv pohybem podporujeme lepsi traveni a regulaci sttev-
niho rytmu.

Dale diky pravidelnému zatéZovani kosti — posilovanim, chtizi do schodu a dal$ich
- dochazi k lep$i mineralizaci kosti a k prevenci sniZeni vzniku osteoporozy a nasled-
nych zlomenin v pozdéjsim véku.

Pohybova aktivita ma vliv i na hladinu stresu, kdy pfi intenzivnéjsi aktivité doplné-
né s prijemnym pocitem (prochdzka se psim mazlickem v malebném parku) dochazi
k vyplavovani endorfinti, které maji vliv na celkovou pohodu ¢lovéka, kvalitnéjsi spa-
nek a sniZeni frustrace z niz$i efektivnosti béhem dne nebo z nevyuzitého volného ¢asu.
Vidy je dtlezité se vénovat aktivitam, ke kterym mame vztah a které nas tési.

Jak uz jsem vyS$e zminila, jakykoliv pohyb béhem dne (fizeny - nefizeny), zvySeni
tepové frekvence pti rychlejsi chiizi, plavani, jizda na rotopedu, nordic walking, k tomu
protazeni zkracenych svalovych partii doplnéné o koordina¢ni cviky ¢i hry spojené
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s posilovanim kognitivnich funkeci ma blahodarny vliv nejen na fyzickou kondici, ale
posiluje i psychickou stranku ¢lovéka a dodava mu motivaci k dal$im aktivitam,
nebojacnost se poustét do novych véci, pocit uspokojeni a dulezitosti osoby samotné.
Dochazejte tedy - pacienti nebo osoby pecujici — do nedalekého fitness centra, ¢i si
najdéte télocvicny, ve kterych se organizuji pohybova cvi¢eni pro dospélé. Nebo kazdy
den vyrazte na kratkou prochazku, spole¢nost vim mohou délat domaci mazli¢ci nebo
osoby blizké. Kazdy den se protdhnéte a ¢téte, vylustéte si kfizovku ¢i néjaky rébus.
Pokud nemate ve vasem okoli takovouto moznost cviceni, pfipravili jsme pro Vas dva
druhy tréninki. Jedna se o pravidelné cviceni s pohybovym terapeutem a ergoterape-
utem prostfednictvim internetu - skypehovori, které probihaji ve dvou terminech.

Kondicni cviceni s pohybovym terapeutem

Kdy: kazdou stfedu od 18:00 - 19:00 hod

Kde: u vas doma pres internet Skype hovor

Co potrebujete: ptipojeni k internetu, videokameru na vasem pocitadi a nainstalovany
program SKYPE a dale drobné pomiicky ke cviceni (gymball, podlozka, zidle a dalsi),
(je dobré mit vedle sebe nékoho z rodiny, kdo Vam bude oporou)

Kontakt: ELISKA - vondrackova.ela@seznam.cz, Mgr. Eliska Vondréckova
Zamétujeme se na: zahtati, dechové cviceni, posilovaci cviky na zadové, biini sva-
ly a svaly dolnich koncetin, koordinaéni cviky, posileni stredové ¢asti téla, uvolnéni
a strecink.

Trénink kognitivnich funkci s ergoterapeutem

Kdy: termin bude uptesnén od ledna 2017, stejné tak i ¢as.

Kde: u vas doma pres internet Skype hovor

Co potrebujete: ptipojeni k internetu, videokameru na vasem pocitadi a nainstalovany
program SKYPE, drobné pomiicky na vyrobu (dle domluvy s ergoterapeutem - tyden
dopredu)

Kontakt: KATA - kata.blechova@email.cz, Bc. Katefina Blechové

Zamétujeme se na: posileni kognitivnich funkci, jemné motoriky, drobné hry a dalsi
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CLANKY

VYVOJ NOVYCH LEKU A OVEROVANI JEJICH UCINKU

Prof. MUDr. Jan Roth, CSc.

Neurologickd klinika a Centrum klinickych neurovéd UK, 1. LF a VEN a Psychiatrickd nemoc-
nice Bohnice, Praha

Klinické zkouseni 1ékii je velmi propracovana a prisnymi pravidly
Fizend procedura, jez je v soucasnosti jedinym pripustnym zpiiso-
bem, jak ovéfit u¢innost a bezpec¢nost urcitého vyvijeného léku.

Kazd4 takova studie podléha velmi pfisnému schvalovacimu
procesu, jehoZ soucasti je ziskani souhlasu nadndrodnich agen-
tur (FDA, EMEA) a ndrodniho tfadu pro kontrolu 1ékt (SUKL).
Protokol klinického zkous$eni museji déle schvalit Etické komise,
jez dbaji zejména na to, aby pacient dostal véechny dostupné in-
formace o zkous$ené latce a o cilech studie.

Povinnosti lékare, ktery nemocnému nabizi ucast ve studii, je vysvétlit, v ¢em je
prinos a jakd jsou mozna rizika a nepfijemnosti plynouci z ucasti ve studii. Nemocny
se pak muze svobodné rozhodnout, zda se chce studie ucastnit, a toto své rozhodnuti
potvrdi podpisem tzv. Informovaného souhlasu. Ma pravo odstoupit od tohoto souhla-
su kdykoli v pribéhu studie, aniz by tim bylo jakkoli naruseno jeho pravo na dalsi péci
v prislu$ném zdravotnickém zaftizeni.

Klinické zkous$eni probiha ve ¢tyfech fazich:

1. fdze - prvni vyzkouseni na ¢lovéku md za cil ovérit bezpe¢nost nového léku a pri-
pustnost jeho dal$iho zkouseni. V této fazi se latka zkousi na malém poctu zdravych
dobrovolniktl. Obvykle se za¢ina poddnim velmi nizké davky (podstatné nizsi, nez
byla dévka, kterd vyvolala toxické G¢inky u experimentélnich zvifat v tzv. preklinickém
zkouseni). Teprve pokud nebyly zjitény nezddouci nebo toxické uc¢inky, pokracuje se
opakovanym podavanim davek vyssich i nizsich za souc¢asného sledovani hladin ucin-
né latky v krvi.

2. faze - orienta¢ni klinicky pokus. Na malém mnozZstvi nemocnych lidi se ovéruje
bezpecnost farmakoterapie novym lékem, hleda se rozsah vhodnych davek a vhodny
zptisob podavani. Zjistuji se Zadouci a nezadouci ucinky. Sleduji se hladiny uc¢inné latky
v krvi a jeji metabolismus v organismu postizeném nemoci.

3. fdze - Klinicky kontrolovany pokus hodnoti lé¢ebny u¢inek nového léku i jeho mozné
nezadouci vlivy, a to na poc¢etném souboru nemocnych ve vice centrech, aby bylo moz-
no provést statistické hodnoceni vysledki. Tato studie ma byt:

a. kontrolovand, tj. k objektivnimu ovéfeni lé¢ebného tcinku se pouziva srovnavaci
skupina nemocnych. Kontrola je zaji$téna bud srovnanim uc¢inku nového léku se sou-
¢asnym bézné pouzivanym lékem nebo s placebem. Placebo je ndhrazka léku neobsa-
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hujici zddnou uc¢innou latku, avsak v takové upravé, ze vypada stejné jako tcinny lék.
Ucelem pouziti placeba je odstranit zkresleni vysledkd, které by mohlo vzniknout tim,
Ze pacient i lékar ocekavaji od 1éku urcity efekt.

b. randomizovand, tj. jedinci ve studii maji byt ziskavani nahodnym vybérem podle pre-
dem stanovenych pravidel (v Gvahu se bere napf. vék, télesna hmotnost a vyska, urcity
stupen rozvoje onemocnéni aj.).

c. jednoduse nebo dvojité zaslepend. V jednoduse zaslepené studii pacient nevi, zda uzi-
va testovany 1ék nebo 1ék kontrolni. Ve dvojité zaslepené studii o tom neni informovan
ani zkousejici 1ékar a celou studii kontroluje tfeti ticastnik (nezaslepeny).

4. fdze - tyto studie probihaji jen v pfipadé, Ze je novy 1ék schvalen pro pouziti v 1é¢bé
a je bézné predepisovan. Od klinické kontrolované studie se lisi zejména tim, Ze se 1ék
dostane k podstatné vétsimu poc¢tu nemocnych, v rozmanitéj$ich stavech nez v pred-
chozich fazich zkou$eni. Tato fize ma vyznam predevsim proto, Ze umoziuje odhalit
dal$i ucinky nového farmaka, které se vyskytuji vzacnéji nebo pod vlivem urcitych cho-
robnych zmén.

Pouze 1-2 % vsech potencidlnich lé¢ebnych latek projde véemi fazemi vyvoje léku az
do bézného pouzivani. Vyvoj jednoho jediného nového léku (syntéza latky, preklinic-
ky vyzkum a klinické studie) stoji vyzkumné farmaceutické laboratore a firmy zhruba
800 miliont (800 000 000) USD.

Jako medicina zalozena na dtikazech (z anglického ,,Evidence based medicine®) se
oznacuji lé¢ebné postupy, jez vychazeji pouze z poznatkitl ovétenych védeckymi dukazy.
Za nejlepsi diikazy o Gcinnosti a bezpecnosti 1é¢by se povazuji vysledky kontrolova-
nych randomizovanych dvojité zaslepenych studii (viz vyse), ziskané na co nejvétsim
poctu pacientt, vyhodnocené odpovidajicimi statistickymi metodami a zvefejnéné
v uznavanych mezinarodnich védeckych a odbornych ¢asopisech.

JE HUNTINGTONOVA CHOROBA CASTE]JSI, NEZ JSME SI
MYSLELI?

Preklad Mgr. & Mgr. Adriana Fico

Americkd Neurologickd Akademie

MINNEAPOLIS - Huntingtonova choroba se muze potencidlné rozvinout u vice lidi,
nez se predpoklddalo — uvadi se ve studii zvefejnéné 22. ¢ervna 2016 v elektronickém
vydani odborného ¢asopisu Neurology®, ktery vydavda Americkd neurologicka akade-
mie. Toto zvyseni se tyka procenta lidi, kteti v§ak maji relativné nizkou pravdépodob-
nost onemocnéni touto dédi¢nou chorobou, ktera zptisobuje mimovolni pohyby, ztratu
intelektualnich schopnosti, emociondlni problémy a v dusledku smrt.

Funguje to nasledovné. Nemoc se predavd z rodi¢ii na jejich potomky prostrednic-
tvim genetické mutace. Tato mutace spociva v dlouhé sekvenci opakovanych nukleo-
tidd CAG v genu zvaném huntingtin. Pocet téchto opakovani urcuje, zda se u daného
¢lovéka nemoc rozvine ¢i nikoliv.
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Kazdy ma dvé kopie genu huntingtin - po jednom od kazdého z rodic¢a. U jedincu,
ktefi maji 26 a méné opakovani v obou kopiich genu, se nemoc nerozvine a nerozvine
se ani u jejich déti. Huntingtonovou chorobou onemocni lidé, ktefi maji jednu kopii
genu se 40 a vice opakovanimi, pricemz u jejich potomki existuje pravdépodobnost
50:50, ze genetickou mutaci zdédi. Pocet opakovani mezi 27 a 39 je povazovan za ,$e-
dou zénu“. Lidé, kteti maji mezi 36 a 39 opakovanimi maji tzv. ,sniZzenou penetranci®
daného genu. U téchto lidi se symptomy nemoci projevit mohou, ale nemusi.

Az doposud se vyzkum zabyval tim, nakolik je tato sniZend penetrance bézna pre-
vam stru¢né predstavujeme, v§ak vyzkumnici pouzivaji metody genetického testovani
k tomu, aby tento gen provéfili u veobecné populace.

Tyto geny zkoumali u 7 315 osob z Kanady, Spojenych statd a Skotska, z nichz
u 18 jedinct bylo zjisténo 36 a vice opakovani ¢ili v prepoctu zhruba kazdy ctyfsty
¢clovék bézné populace. To je az desetkrat vice nez kolik se odhadovalo dfive. U tfi je-
dinct bylo zjisténo 40 a vice opakovani genu, coZ je povazovano za uplnou penetranci.
V tomto pripadé zjistény vyskyt odpovida predchozim odhadim.

Ze studie rovnéz vyplyva, ze penetrance choroby u lidi s 36 aZ 38 opakovanimi je
nizs$i, nez kolik se dfive odhadovalo ¢ili symptomy onemocnéni se projevi u mensiho
poctu lidi v této skupiné. V pripadé jedinct starSich 65 let, ktefi maji 37 opakovani,
podle odhadt odbornikt dochazi k projevu symptomu nejméné u 0,2 % z nich oproti
10 %, jak bylo odhadovéno drive. V pripadé jedinct s 38 opakovanimi, ktefi jsou starsi
65 let, se symptomy objevuji nejméné u 2,0 %, zatimco dfive se odhadovalo 19 %.

Autor studie Michael R. Hayden, profesor kanadské Univerzity Britské Kolumbie
ve Vancouveru a prezident pro globalni vyzkum a vyvoj a vedouci védecky pracovnik
ve spolecnosti Teva Pharmaceuticals, uvadi, Ze ,neni jasné, pro¢ se u nékterych lidi
s geny snizené penetrance symptomy Huntingtonovy choroby projevi jiz ve stfednich
letech, zatimco jini dosahnou vysokého véku, aniz by se u nich ptiznaky objevily. Prav-
dépodobnost, ze se u daného jedince choroba rozvine, muze byt ovlivnéna dal$imi
genetickymi faktory a faktory souvisejicimi s Zivotnim prostfedim.“

Prof. Hayden poznamenava, ze zatimco u lidi se snizenou penetranci muze byt re-
kiim vétsi roli pti predavani genu tplné penetrance dalsi generaci.

Studii podporil Kanadsky institut pro vyzkum zdravi CIHR.

NAZORY EDA WILDA NA MOZNOST LECBY
HUNTINGTONOVY CHOROBY

preklad Mgr. &Mgr. Adriana Fico

www.hdbuzz.net

Edward J. Wild z londynské Narodni nemocnice pro neurologii a neurochirurgii (Na-
tional Hospital for Neurology and Neurosurgery) prichdzi s jedine¢cnym pohledem
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na Huntingtonovu chorobu. Domniva se, Ze toto neurologické onemocnéni, které je
v soucasné dobé nelécitelné, je idealnim adeptem pro urcity typ 1écby, a to vzhledem

O svém presvédéeni Wild pojednavé ve svém nedavném ¢lanku pod nazvem ,,Hun-
tingtonova choroba: Nejlécitelnéjsi z nelécitelnych mozkovych poruch?® ktery byl zve-
fejnén v leto§nim cervnovém vydani ¢asopisu EBioMedicine.

HCH je zptisobena dobte probadanou mutaci v genu HTT (huntingtin), kvili kte-
rému se aminokyselina glutamin v proteinu, ktery je kddovan genem HTT a kterému
se tika protein huntingtin, nékolikrat opakuje.

Cim vice opakovéni, tim je Huntingtonova choroba horsi, coz lze spolehlivé pred-
povédét na zakladé testd, které zjistuji pocet glutamint v fadé za sebou. Na rozdil od ji-
nych degenerativnich onemocnéni mozku, jako je Parkinsonova nebo Alzheimerova
choroba, HCH ma vzdy jednu a tutéz genetickou pri¢inu. U kazdého, kdo tuto mutaci
ma, se rozvine HCH a bude dochézet ke znaénému odumirani mozkovych bunék, které
zpusobuje stupnujici se problémy s kognitivnimi funkcemi a pohybem a vede k zavaz-
nym psychologickym priznakiim.

Wild zdtiraziuje ironii stavu, kdy zname jasnou pric¢inu, ale zdroven nezname lé¢bu:
»Historie ukazuje, ze HCH je problém, ktery lze snadno definovat, ale pro ktery se pre-
kvapivé tézko hledaji feseni.”

Zatim ani lé¢iva schvalend americkym Utadem pro kontrolu potravin a 1é¢iv (FDA),
o nichz je znamo, Ze ochranuji neurony, nedokazaly pozastavit toxicky priibéh nemoci.
Jednalo se o riluzol a minocyklin, baklofen a lamotrigin. Stejné tak nepomahaji ani
neuroprotektivni dopliky stravy jako kreatin, koenzym Q a rybi tuk.

Wild je presto optimista. Je presvédcéen, ze studie poskytuji informace potfebné
k pokroku v této oblasti.

»Netspéch léciva neznamena neuspéch studie. V thrnu tyto zkusenosti ptispély
ke zlep$eni schopnosti navrhovat a provadét v této oblasti studie, které mohou poskyt-
nout kone¢nou odpovéd, schopnosti zvolit spravné priority, pokud jde o terapeutic-
ké cile, a ziskat komplexni predklinickd data, kterd jsou podkladem pro rozhodovani
o tom, zda ke klinické studii pristoupit ¢i ne, pise Wild.

Konkrétné se vyzkumnici nedavno pokusili snizit mnozstvi toxické formy protei-
nu huntingtin pisobenim na abnormalni gen huntingtin za pouziti blokatoru, které-
mu se Fika IONIS-HTTRx, v ramci tzv. ,antisense” 1é¢by, jez zabranuje tomu, aby byl
gen kodovan do proteinu prostfednikem, kterému se fika mRNA.

Vyzkumnici pouzili geneticky modifikované mysi, jejichz geneticka vybava byla
upravena tak, aby se u nich rozvinula experimentalni forma HCH. Podany 1ék dokazal
u mysi zlepsit pohybové problémy, které se podobaji priznaktim HCH. U opic IONIS-
-HTTRx snizil mnozstvi abnormélni HTT mRNA a proteinu huntingtin. Vedlejsi tc¢in-
ky 1éku na zvifatech byly snesitelné a 1ék byl vyhodnocen jako bezpecny.

IONIS-HTTRXx je v soucasné dobé v I. a II. fazi klinickych studii a brzy bude tes-
tovan na lidech. Bude podavan do mozkomi$niho moku ve zvysujici se davce, aby mohl
obejit tzv. hematoencefalickou bariéru, ktera funguje jako takovy biologicky hrani¢ni
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prechod, pres ktery se fada 1é¢iv do centralniho nervového systému nedostane. V ram-
ci studie se bude zjistovat, zda je 1ék bezpecny a jaka je jeho snasenlivost. Budou také
ziskany prvotni informace o jeho uc¢incich na HCH.

Ackoliv tyto studie budou trvat nékolik let, Wild poznamenava, ze snizeni mnozstvi
huntingtinu je obrovsky skok kupfedu smérem k lé¢bé HCH - chorobé, kterou Wild
poklada v kone¢ném dusledku za vylécitelnou.

TRANSGENNI OPICE VE VYZKUMU HCH
preklad Eliska Bouckovd
www.hdbuzz.net

Védci v Yerkové Narodnim Soukromém Vyzkumném Centru University Emory proka-
zali, Ze transgenni opice s genem pro Huntingtonovu chorobu vykazuji ¢asné vznikajici
symptomy, které jsou podobné jako u lidi s touto nemoci. To podporuje myslenku, ze
opice mohou byt efektivnimi zvifecimi modely pro vyvoj terapii.

Studie ,,ZvySend podrazdénost, tizkost, a imunitni reaktivita u transhennich opic
s genem pro Huntingtonovu chorobu® (Increased irritability, anxiety, and immune re-
activity in transgenic Huntington’s disease monkeys) byla publikovana v ¢asopise ,,Mo-
zek, chovani a imunita“ (Brain, Behavior and Immunity).

»Identifikovani emociondlnich a imunnich symptomi u HCH opic spolu se studi-
emi ukazujicimi jejich kognitivni deficit a problémy s jemnou motorikou naznacuji,
ze model HCH opice ztélesiiuje celou fadu symptomt podobnych lidskym pacienttim
s touto nemoci,” fekla na tiskové konferenci autorka studie Jessica Raper, PhD.

V roce 2015 vyzkumnici pouzili primaty rodu Makak rhesus nesouci gen, ktery mél
zakddovany fragment mutantniho lidského proteinu huntingtin, aby studovali lidské
rysy nemoci. Pozorovali, jak zvifata trpi dystonii (nekontrolovatelné a nékdy bolestivé
svalové stahy zptisobené nespravnymi signaly z mozku) a zhor$enim jemné motoriky
u dvou a tfi letych, prislusné k véku.

V nové studii védci z Emory zkoumali emoc¢ni a imunni symptomy u dvou péti-
letych opic s HCH. Zvitata byla vystavena nahlému stresu vytvofenému pritomnosti
neznamého ¢lovéka. Typicky se od opic o¢ekdva zména chovani imérna Grovni hrozby:
»Zadna hrozba® je, kdyz je zvife samo v mistnosti; ,stfedni hrozba“ vznikne pfitomnos-
ti nezndmého c¢lovéka, ktery se vyhyba oénimu kontaktu; ,,vysoka hrozba“ vznika, kdyz
¢lovék navaze se zvifetem pfimy oc¢ni kontakt.

Védci zaznamenali, ze HCH opice nebyly schopné rozlisit tyto tfi rtizné hrozby a vy-
kazovaly ,,pro druh typické“ nepratelstvi za vSech podminek. Tento vzorec chovani je
podobny zvysené popudlivosti, coz je bézny rany symptom Huntingtonovy choroby
objevujici se u pacientt pfed jakymikoliv znaky motorickych symptomd.

»Pred nasi praci s Makakem rhesus nebylo mozné detekovat ¢i pozorovat nékteré
z téchto symptomii u ostatnich HCH zvifat, zvlasté emocni dysregulaci,” fekl autor
studie Anthony Chan, PhD. ,Toto posili preklinicky vyzkum lé¢by HCH opic.“
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HCH opice rovnéz prokazaly zmény v imunitnim systému, v¢etné vysoké trovné
zanétlivych znamek v krvi (cytokiny a geny zanétlivych procesit). Tyto zmény reprezen-
tuji potencidlni terapeutické cile pro dalsi klinicky vyzkum.

Autofi napsali: ,,Budouci studie se budou zabyvat vyvojem emo¢niho chovani od ra-
ného détstvi do dospélosti u nové generace HCH opic, aby potvrdili, jestli je zvysena
uzkost a popudlivost vysledkem zmén v mozku nebo v motorice.”

AMERICKY URAD PRO KONTROLU POTRAVIN A LECIV
UMOZNIL ZRYCHLENE TESTOVANI PROTILATKY PROTI
HUNTINGTONOVE CHOROBE VX15 SPOLECNOSTI
VACCINEX

Carolina Henriquesovd, preklad Mgr. & Mgr. Adriana Fico
www.huntingtonsdiseasenews.com

Pripravek VX15 spole¢nosti Vaccinex, novda monoklondlni protilatka pro lé¢bu Hun-
tingtonovy choroby, kterd je ve fézi klinického testovani, ziskala od amerického Utadu
pro kontrolu potravin a 1é¢iv (FDA) status ,,Fast Track®, ktery umoznuje jeji zrychlené
testovani.

VX15 blokuje aktivitu semaforinu 4D (SEMA4D), molekuly, o které se m4 za to, Ze
podnécuje chronickou zanétlivou reakci v mozku.

»Jsme velmi potéseni, ze FDA dala latce VX15 pro 1é¢bu Huntingtonovy choroby
tento dulezity status,” uvadi v prohldseni pro tisk Maurice Zauderer, generalni fedi-
tel spole¢nosti Vaccinex. ,,V soucasné dobé je pro tuto populaci pacientl k dispozici
jen nékolik mélo terapeutickych moznosti, které jsou navic pouze paliativni. Program
zrychleného testovani uradu FDA mize priblizit okamzik, kdy bude pro pacienty
dostupna ucinnéjsi lé¢ba.«

Spole¢nost Vaccinex zahgjila v ¢ervnu roku 2015 multicentrickou randomizovanou
dvojité zaslepenou a placebem kontrolovanou klinickou studii druhé faze, jejimiz sub-
jekty jsou pacienti v pozdnim prodromalnim stadiu (pted projevem choroby) a v ra-
ném stadiu projevu Huntingtonovy choroby.

Do klinické studie s nazvem SIGNAL je zapojeno na 94 pacientt ve véku od 21 let
na zdkladé pozvéni k ticasti. Resitelé predpoklddaji, Ze priibézna analyza bude moci byt
predstavena ve tfetim Ctvrtleti roku 2016. Hlavni vysledky se ocekavaji v roce 2018.

Primarnim cilem studie je vyhodnotit bezpec¢nost a snasenlivost mési¢niho nitrozil-
niho podani jedné davky VX15 (vs. placebo). K sekundarnim cilim patti vyhodnoceni
uc¢inku VX15 na objem mozku a na klinické projevy Huntingtonovy choroby v oblasti
kognitivnich funkei, motorickych funkci, chovani, schopnosti bézného kazdodenniho
fungovani a celkového fungovani.

Mezi dalsi cile patfi posouzeni 1é¢iva z hlediska farmakokinetického (jakym zptisobem
se lécivo pohybuje po téle) a farmakodynamického (ti¢inek a mechanismus piisobent),
jeho imunogenicity (schopnost vyvolat imunitni reakci) a urceni ovéfovacich biomarkerd.
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Studie bude rozdélena do kohorty A a B: v kohorté A budou subjekty dostavat bud-
to VX15, nebo placebo v poméru 1:1 po dobu $esti mésicti s naslednym tfimési¢nim
pozorovanim, zatimco v kohorté B bude subjektiim podavan VX15, nebo placebo v po-
méru 1:1 po dobu 18 mésicti s naslednym tfimési¢nim pozorovanim.

Latka VX15 je zkoumdna pro svij potencial zabranit vzniku projevi nemoci nebo
je oddalit u jedinct, u kterych byla mutace potvrzena. Program zrychleného testovani
umozni spole¢nosti Vaccinex provést proces vyvoje a prezkumu latky VX15 rychleji,
nez by bylo jinak mozné.

OCENENI STATU VIKTORIA PRO MLADE VEDCE
preklad Eliska Bouckovd
Univerzita Monash

Jedna z doktorandek Monashské univerzity, April Philpott, se stala finalistkou ceny
»Victorian Young Achiever's Awards”. April ziskala doktorat v Experimentalni neu-
ropsychologické vyzkumné jednotce Skoly psychickych véd, vedené profesorem Nelli-
em Gorgiou-Karistianisem. Cilem jejiho vyzkumu je zvysit pochopeni ranych zmén
v mozku a jejich genetickym propojenim s Hungtintonovou chorobou.

Touto nemoci trpi okolo 1600 Australant. HCH je genetickd neurodegenerativni
porucha, kterd je v souc¢asné dobé nelé¢itelna, bez moznosti zmirnéni prabéhu. Symp-
tomy zahrnuji zmény v pohybu, mysleni, naladé a chovani. Dle Philpottové ztstava
vztah mezi tim, co se déje v mozku lidi s HCH, a zménami kognitivnimi, v motorice
a v chovani nepochopen. ,Navzdory desetiletim vyzkumu od doby, kdy byla v roce
1993 genova mutace objevena, je znamo malo o postupu nemoci a jak ji zastavit,“ rekla.

Tradi¢ni technologie snimani mozkové aktivity, v¢etné MRI, pomohly lépe porozu-
mét strukturdlnim a funkénim zménam v mozku. Nové technologie museji vySetfovat
mozkové buriky na jejich drovni funk¢nosti. A zde prichdzi na scénu vyzkum Philpo-
ttové. Pouziva méné vyuzivanou techniku znamou jako trans-kranialni magneticka
stimulace (TMS), aby zméfila zakladni neurofyziologii mozkovych bunék. Cilem
je identifikovat biomarkery neurodegeneraci, coZ by mélo pomoci formovat design
budoucich klinickych pokusti.

Philpottovd vedla svétové nejvétsi studii lidi, ktefi maji mutovany huntingtin gen,
ale jesté nevykazuji symptomy nemoci. ,,Testovani takovychto lidi ma rozhodujici vy-
znam pro urceni toho, co spousti symptomy. Az toto budeme védét, mizeme potenci-
alné zablokovat ¢i zpomalit tyto symptomy,“ fekla.

Profesor Georgiou-Karistianis, ktery na Philpottovou dohlizel, ji pogratuloval
k tomu, ze se dostala do findle ceny ,Victorian Young Achiever's Awards” ,,April byla
jednou ze ¢ty finalistek této ceny. Je to pro April i nasi laboratot velka cest. To, Ze svét
poznal vyzkum, ktery déld, stejné jako potencidl zivotnich zmén, ktery muze mit pro
pacienty zasadni dasledek.”
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PRIBEHY

PRIBEH SLOVENSKE SPHCH
Jana Pavlikovd, pieklad Ing. Jiti Hruda
Casopis Nddej

Vazeni ¢lenové a pratelé SPHCH na Slovensku,

drzite v rukou posledni ¢islo naseho zpravodaje Nadej a ja doufam, ze si v ném kaz-
dy z vas najde néco, co ho zaujme, nebo pomiiZe ve vasi situaci.

Uz jsem avizovala, Ze od pristiho roku nebude existovat stranka SPHCH (sk), nebu-
de se vydavat ¢asopis, bude zrusen ucet, prosté obcanské sdruzeni prechazi do neaktiv-
ni formy, to znamena, Ze nebudeme vyvijet zadnou ¢innost.

K tomuto rozhodnuti nedoslo ze dne na den. Uz nékolik let jsem avizovala svij
odchod z postu predsedkyné. Urcité si reknete, ze proto jesté nemusi SPHCH na Slo-
vensku koncit, prece je kazdy nahraditelny. Ano, i ja vim, Ze kazdy je nahraditelny, ale
v tomto konkrétnim ptipadé se za 15 let nenasel nikdo, kdo by mé nahradil. Myslim si,
ze kazdy si v koutku duse uvédomuje, Ze to celé neni jenom o funki, ale Ze je to hlavné
o praci, kterou predseda vykonava — samozfejmé jako dobrovolnik, to znamen4 zadar-
mo, na ukor svého volného ¢asu, své vlastni rodiny... A kdyz uz par let celou ¢innost
pokryvam jako predsedkyné jd, od kontaktu s postizenymi rodinami, s lékati, urady,
médii, pfes shanéni prosttedki na vikendova setkani a az po tvorbu ¢asopisu a zabez-
peceni celkového chodu obc¢anského sdruzeni - tak z toho uz jsem hodné unavena. Ti,
ktefi jsou uz del$i dobu ¢leny, vi, Ze uz dvakrat se nepodatilo zvolit ¢leny vyboru, reviz-
ni komise a redak¢ni rady. Diivodem byl vas nezajem, nikdo z vas nechtél pracovat jako
dobrovolnik pro SPHCH (snad jen pokud by $lo o néjaké jméno na papiru). Je mi této
situace moc lito a to, Ze jsem za tolik let nenasla nikoho, kdo by v této praci pokracoval
beru jako své selhani. Stdle si myslim, Ze rodiny s HCH potfebuji pomoc. Ani za tolik
let se nam, jako obc¢anskému sdruzeni, nepodatilo prekonat bariéry, které tyto rodiny
okolo sebe maji. Nékteré bariéry si vytvareji rodiny samotné, nékteré vytvareji urady,
nékteré bariéry vytvari i lékati, kdyZ nemaji zdjem o nevylécitelné nemocné. Za ta léta
se mi nepodarilo naplno spolupracovat s rodinami, kdyz jsem pottebovala odpovédi
a rozeslala jsem dotazniky, vratily se mi jenom 2-3 kusy, a to byl jesté ten lepsi ptipad.
Vétsinou jsem se nedockala zadné odpovédi. Totéz bylo pti osloveni mailem nebo kdyz
jsem Zadala o naméty a prispévky do ¢asopisu nebo zadost o t¢ast na raznych akcich.
Chod obc¢anského sdruzeni neni mozné stavét na jednom ¢lovéku. Uz nemam sily stale
dokola oslovovat 1ékare, aby s nami spolupracovali, ¢elit jejich nezdjmu, shanét finance,
sepisovat projekty, ke kterym potfebuji nesmyslna potvrzeni, a nakonec nam nikdo
finance neposkytne. Za ta léta jsem oslovila x firem, x nadaci se Zadosti o prispévek
na vikendova setkani, zkousela jsem rtizné moznosti, aby se vikendova setkdni mohla
uskute¢nit alespon jednou do roka. Kdo néco nékdy organizoval, chape, Ze pro jednoho
¢lovéka je to naro¢ny ukol...
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Nechceme obcanské sdruzeni pravné rusit, protoze ja i ¢lenové vyboru doufame, ze
se ¢asem najde nékdo, kdo organizaci vezme pevné do rukou a povede SPHCH dal jako
novou lod's novymi plachtami i posadkou. Témto lidem rdda preddm vsechny potiebné
podklady pro pokracovani, a kdyz budou mit zdjem, pfispéju zkusenosti i radou.

Do té doby vam, rodindm s HCH, doporucuji obracet se na ¢eskou SPHCH, kte-
ra funguje na velmi vysoké trovni. Vim, Ze vas radi ptivitaji na svych vikendovych
pobytech. Pro pripad, ze budete potiebovat 1ékare, muiZete se stale obracet na gene-
ticku MUDr. Kvasnicovou v Lucenci, na neurologa MUDr. Ontka v Rimavské Soboté
a na zakladé novych tidajti i na MUDr. Necpala z ambulance pro parkinsonizmus a jiné
extrapyramidové poruchy ve Zvolené.

Od roku 1993, kdy jsme se setkali poprvé a rozhodli se zaloZit toto ob¢anské sdru-
zeni, uplynulo hodné ¢asu. Potkala jsem tady mnoho milych lidi. S mnohymi jsme
se rozlou¢ili at uz v dusledku choroby, nebo stari. Vsechny ty tézké osudy zanechaly
v mém srdci stopu, ktera se nikdy neztrati a za kterou jsem vdééna. Ve, co ¢lovék za-
zije, ho néjakym zptisobem ovlivni a vim, Ze to ovlivnilo i mne, ale jak se fika: ,,Je ¢as
prijit a ¢as odejit.”

DIAGNOSTIKA HUNTINGTONOVY CHOROBY JE STALE
LEHCI NEZ LECBA

MUDr. Jdn Necpdl, preklad Ing. Jif{ Hruda

Casopis Nddej

Je to uz 140 let, co George Huntington popsal HCH ve svém

ptispévku ,,On chorea® Jak dobfe vime, onemocnéni je nevylé-

¢itelné a jeho diagnostika je stale v predstihu pred terapii. Tak

jako u vétsiny neurodegenerativnich onemocnéni. V pocatcich

byla mozna jediné klinicka diagndza. Dnes uz ale nestaci. One-

mocnéni je typické svou triddou problémil. Nejcharakteristéjsi

je chorea, pak kognitivni a psychiatrické problémy. Od chvile, co

existuje genetické testovani HCH, je jeji diagnostika ulehéend.

To plati i o rtizné medicinské pomoci lékat, genetikii, psycholo-

g, psychiatrd, logopedii apod. Nikdo z nich ale chorobu nezvrati. Ale dohromady pa-

cientovi a jeho rodiné pomahaji ulehéovat bremeno, které je zatézuje. Lékar-specialista,

ktery md pred sebou pacienta, o kterém se domniva, ze ma Huntingtonovu chorobu,

se po provedeni genetického testu IT15 genu v 99 % nemyli. Jenom 1 % tvori choroby

podobné HCH, tzv. fenokopie, pti kterych je test negativni a jejichz osud je priblizné

stejny (ale i tyto choroby se daji geneticky testovat). I kdyz existuji formy, které se dia-

gnostice ,,schovavaji‘, urcit chorobu uz neni v dne$ni dobé velky problém. Kéz by byla
ilécba v 99 % tspésnd, jako je jeji diagnostika. ..

Ale i v1é¢bé nastal pokrok. Probihaji studie s transplantaci kmenovych bunék, navr-

huji se metody, které by ,,umlcovaly® geny (gene silencers) a také dalsi. Bohuzel od ob-
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jevu antipsychotik v 50. letech minulého stoleti stdle nemame k dispozici jiné moZnosti,
které v bézné praxi pacientovi s HCH pomiizou. Nerad bych, aby tento prispévek vy-
znél pesimisticky. (Vim, Ze nadéje pro pacienta a jeho rodinu by méla umirat posledni).
Spis to chci prezentovat realisticky, usité na dnesni dobu - protoze nejpal¢ivéjsi otazka
z Gist pacienta je, jestli se uz na néco nového v jeho chorobé prislo. Odpovidam pribliz-
né jako v tomto prispévku.

Rodiny, psychologové, neurologové, psychiatti, genetici a kolegové pacienti jsou
pro nemocného nejvétsi pomoci. I na Slovensku existuji mista, kde se miizou pacienti
dostat do spravnych rukou. Stanovenim diagnézy pouze zacind béh na dlouhou trat,
kterou musime bézet spolu, aby se bézelo snaze.
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VZPOMINKY NA SPOLECNA SETKANT

SLAVNOSTNI REKONDICNI POBYT V PARDUBICICH

Ing. Martina Musilovd

Jiz delsi dobu se tc¢astnim rekondi¢né-edukacnich pobytt SPHCH a vzdy jsou tyto po-
byty plné novych informaci, odbornych prednasek, terapii, a hlavné se zde setkavaji sta-
ti pratelé, ktefi maji mnoho zkusenosti s HCH, a nové rodiny s jejich osudy a pribéhy,
které jsou vlastné stejné jako ty staré, protoze jsou to pribéhy Huntingtonovy choroby.
Je velice dulezité, aby se setkdvaly tyto staré a nové ptibéhy, protoze diky tomu mohou
mit nové rodiny nadéji, ze boj s HCH neni marny a Ze lze zit i pffjemny Zivot, i kdyZ ne
tak uplné normalni...

Leto$ni jarni pobyt byl hodné emotivni, protoze v leto$nim roce je to jiz 25 let,
co SPHCH existuje a snazi se poméhat rodindm a pacienttim, a myslim, Ze se to oprav-
du dafi. Za tu dobu rodiny ziskaly mnoho informaci a také mnoho moznosti, jak
s HCH bojovat. Jednim z dulezitych ptinost SPHCH je naptiklad moznost hrazeni
preimplatntaéni genetické diagnostiky (PGD) z vefejného zdravotniho pojisténi. Diky
této metodé testovani mohou mit nemocni nebo i osoby v riziku jistotu, Ze jejich vlastni
déti jiz nadale neponesou bremeno HCH.

Sobotniho programu se zucastnilo mnoho odborniki, 1ékart, terapeutii a dalsich,
kteti s SPHCH dlouhou dobu spolupracuji a plné se vénuji pacienttim a rodindm a diky
nimz je jejich Zivot v mnoha ohledech snazsi a ptijemnéj$i. V$em jim moc dékuji za je-
jich praci, ktera je ¢asto nad ramec jejich povinnosti. Samoziejmé velky dik patfiiv§em
ze SPHCH za jejich praci a také samotnym rodinam, které se zapojuji a jezdi na pobyty.
Sobotni vecer byl opét ve znameni tance a hudby a také oslavy. Pacienti v ramci od-
polednich terapii vyrobili krasné prani k vyrodi a spole¢né ho predali nasi staronové
predsedkyni Zdence Vondrackové.

Rada bych na konec své vzpominky ptipojila také své prani, pfani mnoha uspés-
nych projektti, rekondi¢nich pobytii a vseho dalsiho, co pomaha rodinam s HCH. Jes-
té jednou dékuji za dosavadni praci a za moznost poznat skvélé lidi a rodiny, které
i pres komplikace a problémy spojené s HCH neprestaly bojovat a dodavaji silu a nadéji
i vSem ostatnim.

PARDUBICKE POHLAZENI PO DUSI
Iva Vestfdlovd, matka pacientky

Setkani v Pardubicich na jafe letosniho roku bylo pro mne, ostatné jako pokazdé, pre-
devsim pohlazenim po dusi ze setkani se spiiznénymi ostibkami. Citila jsem velikou
soundleZitost s ostatnimi pfitomnymi, ale v mé vyostfené rodinné situaci jsem cerpala
silu z podpory a pochopeni mi vyjadfované. Samoziejmé jsem nestihla program, proto-
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Ze jsem potrebovala hodné osobnich konzultaci. Ale to podstatné jsem si odvezla a moc
dékuji véem, ktefi se podileji na zajisténi chodu spole¢nosti a prubéhu setkani.

OSLAVA V PARDUBICICH
Ing. Jit{ Hruda, otec pacientky

Jarni pobyt v Pardubicich byl jako uz obvykle v hotelu Labe.
A zase se 0 nas dobre starali.

Prednasky byly opét velmi zajimavé a prinosné. Prijeli i za-
stupci novych rodin s vyskytem HCH. V saléncich probihaly
kontakty s odborniky a rtizné aktivity s pacienty.

Setkani bylo i oslavou dvacetipétiletého vyroci zalozeni
SPHCH. Je to hodné dlouha doba, co organizace funguje. Pro-
béhly vzpominky na zakladatele — Gerrita Dommerholta z Nizo-
zemska, tehdy predsedu IHA, a MUDr. Janu Zidovskou, CSc. J4

jsem se s Gerritem setkal poprvé v roce 1996, kdy byla oslava pétiletého vyroci zaloZeni
SPHCH, a potom je$té mnohokrat na kongresech a pti navstévé nasich polskych pratel
na jejich vikendovych pobytech. Je to Gzasny ¢lovek s velkou zasluhou o vznik fady
néarodnich organizaci.

Oslavy 25letého vyro¢i probihaly velmi slavnostné. Zlatym hiebem bylo udélovani
pamétnich listd lékaftim z multidisciplindrniho tymu a dal$im ,,pamétnikim® Bylo to
prekvapeni pro vSechny. K listu jesté nalezel privések s pétadvacitkou a rovnéz zdobeny
pernik se znakem HCH.

Uz se té$im na ,,tricitku®
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ZDRAVOTNI PROBLEMATIKA

BEZPECNE PROSTREDI

Rastislav Ostriz

Bezpecné prostfedi je nezbytnou soudasti pri poskytovani kaz-
dodenni péce, a to jak pro pecujici osobu, tak i pro osobu, ktera
pomoc pottebuje. Z hlediska Huntingtonovy nemoci je proto
zadouci se zamyslet, jakd rizika plynou z projevii této diagnozy.
Neodmyslitelnou soucasti, kterd tzce zasahuje do oblasti rizik
v poskytovani péce, je chorea. Pokud bychom chapali choreu
a jeji projevy pouze jako nekoordinované a nekontrolovatelné
zaskuby svali, dalo by se fict, Ze jeji dtsledky se budou proje-
vovat pouze pti chiizi. Takto pojatd problematika choreatickych
pohybii oviem limituje pecujici osobu v rozeznani moznych rizik. Oblasti, které chorea
zasahuje, jsou daleko obsdhlejsi. Kromé nekoordinované chtize a z ni plynouciho rizi-
ka, je vhodné se zamyslet, jak je ovlivnén pobyt clovéka na lazku, jak je chranén pred
padem nebo ublizenim na zdravi, kdyz sedi, a jak je pfizptisobeno prostiedi. Komplex-
ni pohled na problematiku bezpe¢i mtize uleh¢it nejenom poskytovani péce, ale také
zvysit komfort a pocit jistoty ope¢ovavané osoby.

Chitize a mozna rizika z ni plynouci
U lidi s Huntingtonovou nemoci je dtllezité zamyslet se nad tim, zda je prostiedi p¥i-
zpusobeno nekoordinovanym pohybim. Tendence nardzet do predméti je Castd,
a proto je dobré upravit okoli takovym zptsobem, aby se co nejvice eliminovalo ne-
bezpeci padu. To znamen4d, mit dostatek prostoru pro chuizi. Dalsi soucast bezpecné
chtize a eliminace padu souvisi s tendenci padat smérem dozadu. To mize mit za nésle-
dek poskozeni kostry lebky s naslednou frakturou. Moznost, jakou predchazet frakture
lebky nésledkem padu, je ne prili§ populdrni a uz viibec ne esteticky doplnék. Jedna
se o klasickou helmu na ragby, kterd neni prili§ tézkd, je k dostani v mnoha barvach
a svym slozenim je dostate¢né uc¢inna jako prevence pti urazech hlavy. Nedostatkem
této pomucky je oviem jeji estetické vyuziti. V praxi se ovSem helma pouziva pouze
na dobu prechodnou, naptiklad pfi upravé medikace. Cena helmy se pohybuje v roz-
mezi od 400 do 1200 K¢. Samoziejmé pokud se jednd o pohyb ¢lovéka v jeho pfiroze-
ném prostredi, je vhodnéjsi nejdtive pouziti madel a pfizptisobeni prostoru tak, aby
se eliminovaly pady, napfiklad vytvorit dostatek prostoru pro chuzi.

Dalsi mozny zpisob zranéni lebky je tendence téla, nasledkem chorey, pohybovat

Vvey

sledkem kyvavych pohybi vychyli a ¢lovék spadne se zidli dozadu. To se da do zna¢né

miry omezit pouzitim naptiklad specidlné upravené Zidle. Je vhodné pouzit zidli tézsi
a na nohy paralelné upevnit dfevéné laté typu palubky tak, aby z predni a zadni strany
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presahovaly nohu zidle pfiblizné o 15 centimetrii. Takto upravena zidle je stabilnéjsi
a mnohem lépe udrzi rovnovéhu.

Ochrana pred trazem je dulezita také p¥i pobytu na lizku. V pripadé znacné ne-
zvladatelnych choreatickych pohybi je dulezité se zaméfit zejména na dvé oblasti.
Ochrana pied padem z luzka a zranéni hornich a dolnich koncetin nasledkem néra-
zu o pelest postele. Prvni potiz bych rozhodné nedoporucoval fesit pouzitim matrace
na zem (v pripadé, Ze se jednd o ¢lovéka, ktery md zna¢nou choreu, ale je schopen se
¢aste¢né pohybovat a vstavd z postele), jelikoz nepevny povrch miize mit za nasledek
zhorseni stability a zptlisobit pad. Obvykle se pouzivaji specidlni postranice, které jsou
mechanické a daji se posunovat smérem nahoru a doltL.

Co je soucasti elektricky ovladaného lizka?

Cena luzka se obvykle pohybuje v rozmezi desitek tisic korun, nicméné je moznost
si je vypujcit v ptj¢ovné kompenzacnich pomiicek nebo v Charitach, které takové
a podobné pomiicky poskytuji potfebnym. Polstrované postranice jsou neodmysli-
telnou soudasti vybavy luzka jakoZto prevence poranéni. Existuji tfi moznosti. Prvni
zakoupeni specidlni polstrované ochrany, ktera je pfimo pouzitelna na postranici po-
stele. Ta je volné prodejna nebo je hrazena (¢astecné) pojistovnou. Cena se pohybuje
v zavislosti na dodavateli priblizné 1 500 K¢ za jedno polstrovani. V minulosti byla
spoluucast hrazeni pomiicky ze strany pojistovny priblizné polovi¢ni, tudiz se cena
snizila asi na polovinu.

Jinou moznosti je vypolstrovat postel vlastnimi silami za pouziti dek, pol$tati, jinych
dostupnych materiali jako jsou polohovaci kliny (dostupné v prodejnach kompenzac-
nich pomticek) a podobné. Takto upravena postranice je dle mé zkusenosti mnohem
ucinnéjsi a to proto, Ze je mozné polstrovani prizpusobit typu chorey. To znamena, ze
$itka polstrovani se odviji od pouzitého materidlu a vytvari se tak postranice, ktera je
doopravdy bezpe¢nd. Jelikoz je ale nutné takto pfipravené polstrovani na postranici
ptipevnit, muiZe se stat tento zptisob neprakticky v moment¢, kdy budeme pottebovat
snizit postranici na posteli.

Jiné reSeni bezpecnosti na lizku lze fesit specialné upravenou pomickou, kterou je
nejlépe vyuzivat v lizku s postranicemi. Jedna se o postranice, které jsou ze ¢tyf stran
vloZené do postele a jsou nafukovaci. Takto upravené lizko je dle mych zkusenosti oprav-
du bezpe¢né a zarucuje dokonalou ochranu pred poranénim vlivem chorey. Ve vétsiné
ptipadu se ale pouziva pouze pro osoby, které jsou v pribéhu dne vysazovany do kiesla
na jidlo. I kdyz je postel polohovaci, nedoporucuje se pouzivat zdvizeny mechanismus
pod hlavou, protoze nafukovaci material se ohne a dochazi k jeho popraskani a znehod-
noceni (¢asem). Cena se pohybuje kolem 800 liber a Ize je zakoupit pouze pres internet.
Lze je najit pod nazvem Safesides bed surround nebo Infatable bed/side rails for adults.

V ptipadé potteby je mozné doplnit takto upravené liizko pomiickou na podavani
jidla, ktera slouzi jako opora zad, a ¢lovék se miize najist v polosedé. Pred pouzitim po-
muicky je lepsi zvazit, zda je vhodné ji pouzit, protoze v ptipadé osoby se zna¢né aktivni
choreou (zejména v trupové oblasti) se stava nepouzitelnou.
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Bezpedi, i ve svém prirozeném prostredi, se dd vylepsit signaliza¢nim zafizenim,
které je bezdratové a lze jej pouzit v pripadé padu nebo potteby pomoci. Na trhu je
nékolik dodavateli signaliza¢nich zatizeni, ktera se daji nosit na ruce nebo kolem krku.
Celkova souprava se pohybuje v zavislosti na zakazce, nicméné je mozné se ptizpuso-
bit pozadavkiim klienta. V soucasnosti existuji také signalizac¢ni zafizeni obdobného
stylu, kterd jsou ovSem vyjimecna tim, Ze maji v sobé zakomponovan mechanismus,
ktery snima pozici téla. To v praxi znamena, Ze pokud dojde k velmi necekané zméné
polohy vlivem zmény vysky (padu), signaliza¢ni zafizeni samo zareaguje a vysle signal,
ktery oznami, ze k padu doslo. Finan¢ni zatéz se odviji od pozadavku zakazky, nicmé-
né naptiklad ve firmé Apos Brno je mozné se domluvit na specifickych pozadavcich
a potrebach.

To samé plati pro specilni systém redukce omezovani pohybu a padu (viz vyse).
Prevence pred padem z liizka nemusi byt fesitelna pouze postranici. Je nutné se za-
myslet nad tim, zda je doopravdy zapotiebi omezovat nékoho ve volném pohybu. Je to
totiz situace spadajici do oblasti restrikci. P¥ikladem dobré praxe, kdy je ¢lovék schopen
se samostatné nebo s dopomoci pohybovat, ale méd tendenci padat, je mozné vyuzit
signaliza¢ni podlozku. Nejednd se o zndmou podlozku pod matraci, jak se ¢asto pouzi-
va u malych déti. Tento typ zafizeni je umistén k posteli, respektive ptimo vedle ni, tak
jako se k posteli dava naptiklad maly koberec. Zafizeni je velmi citlivé na dotyk a tlak.
V pripadé, ze clovék vstane z postele nebo se pokousi vstat a podlozky se dotkne, je
do prenosného pageru vyslan signal. V. momenté, kdy k tomu dojde je zfejmé, ze osoba
se pokousi vstat, a my vime, Ze pottebuje asistenci, popiipadé dopomoc.

GRAFOMOTORIKA

Bc. Katetina Blechovd

Grafomotorika je ¢ast jemné motoriky a psychickych funkdi,
kterou vyuzivame k psani a kresleni. Graficky projev vychazi
z urovné hrubé a jemné motoriky. Hrubou motoriku chape-
me jako pohyblivost koncetin a celého téla a jemnou motoriku
jako pohyby zdpésti a prsti. Zalezi také na koordinaci ruky
a oka.
Je dilezité zaméfit se na optimalni uchop psaciho nastroje.
Jedna se o tzv. $petkovy tchop, ktery nam zajisti velkou miru ko-
ordinace svalll prsti1 a ruky, uvolnéni ruky a zaroven jeji volnost.
Je vhodné upravit uchop, je-li to zapottebi, kompenza¢nimi pomuckami jako jsou napft.
néstavce na tuzku apod.

Vidy se snazime zaméfit i na kvalitu sedu. Sedime pohodlné s nohama opfenyma
chodidly o podlozku, ramena jsou ve stejné vysce a volnd, zdda napfimena a predlokti
volné opfend o pracovni desku. Dle potfeby vyuzivaime upravu sedu pomtckami (napt.
Overball, polstat, bederni podpérka...).
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Zaznamename-li obtiZe spojené s grafomotorikou, je vhodné zacit s vhodnymi cvi-
ky. Ty ndm slouzi k uvolnéni celé horni koncetiny (klouby a svaly paze, predlokti, za-
pésti a prsty) a k volnému pohybu ruky po papire.

Graficky projev nam slouzi nejen k pisemnému projevu a dorozuméni se mezi se-
bou, ale také k vytvarnému vyjadreni a odreagovani se.

Vybornym prostfedkem pro tvorbu jsou napf. prstové barvy, akrylové barvy, ale také
vodovky, které se daji rozpijet a pastelky nebo voskovky. Pro ty, ktefi se obavaji volné
tvorby, doporucuji antistresové omalovanky nebo ¢iselné spojovacky.

Neni se ¢eho obdvat. Vezméte si papir a néco na psani nebo kresleni a pustte se
do tvoreni. Nejvétsim limitem jsme ¢asto sami sobé.

Zdroje
www.grafomotorika.eu, www.grafomotorika-ostrava.cz, vlastni poznatky a zkusenosti

CELOSTNI MUZIKOTERAPIE A JEJI UCINKY
Mgr. Eva Motyckovd

Pracuji metodou Celostni muzikoterapie PaedDr. Lubomira Holzera. Vénuji se této
formé muzikoterapie aktivné jiz 10 let. Zpocatku jsem pouzivala tuto metodu jen
pro svoje potieby formou autoterapie, pozdéji jsem se odvazila vyuzivat jeji Gc¢inky pro
své malé déti a postupné mé silnd vnitfni potfeba promitnout jeji principy a zasady
i do svéta okolo sebe dovedla az k tomu, Ze se Celostni muzikoterapii vénuji naplno
jako svoji profesi.

Celostni muzikoterapie - jak jiz ndzev napovida — chape ¢lovéka jako lidskou by-
tost, ktera je soucasti dalSich hierarchicky usporadanych celki (spole¢nosti, prirody,
nasi slune¢ni soustavy, galaxie, projeveného vesmiru...), se kterymi jsme propojeni,
které na nas ptsobi a na které piisobime i my svoji ¢innosti, myslenim, citénim, prozi-
vanim. Jinak feceno - vie je vzdjemné a neoddélitelné propojeno, ve funguje ve vza-
jemné soucinnosti a podle urcitého univerzalniho radu.

V souladu s témito principy se v Celostni muzikoterapii pouzivaji hudebni nastroje
vyhradné z prirodnich materiali, pouze ru¢né vyrabéné zkusenymi vyrobci, ktefi cti
tradi¢ni zptisoby vyroby a maji cit pro vyrobu téchto nastroji. Kazdy ndstroj ma potom
svoji ,,dusi, kterou muzikoterapeut rozehravd, jemné a citlivé opec¢ovavd, aby pomoci
tohoto nastroje a skrze néj mohl pusobit na své klienty.

Nastroje, které patii do ,,povinné vybavy* kazdého muzikoterapeuta, jsou: tibet-
ské misy, bubny djembé, rimové ($amanské) bubny, didjeridoo, brumle, fujara nebo
salasnicka fujarka, koncovka, gong, ustni harfa, déle potom rizné perkusivni néstroje
z piirodnich materiald, staré nastroje a jejich repliky z obdobi gotiky, lidové nastroje
v pfirozeném ladéni.

Metody, které v muzikoterapii pouzivame, jsou bud aktivni, pfi kterych se klienti
aktivné zapojuji, zpivaji a hraji na jednoduché nastroje napriklad formou muzikote-
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rapeutického orchestru nebo kolektivniho bubnovani, nebo pasivni, tedy receptivni
metody, mezi néZ patfi napt. muzikoterapeuticka relaxace. Cilem Celostni muzikote-
rapie neni analyza hudebniho projevu ani primdrné zlepsovani hudebnich dovednosti,
i kdyzZ je muzeme jako vedlejsi projev ¢asto pozorovat, ale prioritou je osobni hudebni
prozitek nezavisly na predchozi hudebni zkusenosti. Tyto prozitky mivaji ¢asto podobu
slovy nesdélitelnych a ¢lovéka presahujicich vjemu. Dokonce vjemu presahujicich hra-
nice bézné dosazitelného vnimani reality. Okamzitym efektem byva zklidnéni srde¢ni
¢innosti, prohloubeni a zklidnéni dechu, posun mozkové ¢innosti do hladiny alfa az
théta (méfeno EEG), uvolnéni spasmi, zklidnéni a energizaci vSech télesnych systémtl.

Pri pravidelné aplikaci Celostni muzikoterapie dochazi k vytvoreni navyku byt
v klidu a relaxovat, ke stabilizaci a posileni imunitniho systému, hormonalniho sys-
tému, postupné normalizaci vSech télesnych pochodi. Pti individualnich sezenich se
muiizeme zamérovat i na lokalni oblasti a konkrétni zdravotni potize. Transpersonalni
vjemy a prozitky se stavaji trvalou souéasti osobnosti klienta i muzikoterapeuta, kvali-
tou, ktera md nezanedbatelny vliv na osobnostni rozvoj a ptirozenou duchovnost kaz-
dého ¢lovéka. Celostni muzikoterapie se miiZe stat cestou, smyslem Zzivota, poslanim,
pokornou snahou predavat a dale $itit to, co pomaha.

JAK POSTUPOVAT PRI PREDPISU ZDRAVOTNICKYCH
PROSTREDKU
Casopis Mosty 03/2016

V posledni dobé se na nas obraci vét§i mnozstvi ob¢ant se zdravotnim postizenim
s tim, Ze zdravotni pojistovny odmitaji uhradit naptiklad soubéh dvou voziki nebo
predepsani nékterych zdravotnickych prostfedki. Jednim z hlavnich davodi je sku-
te¢nost, Ze fada lékarti predpis nenapise tak, aby byl plné akceptovany zdravotnimi
pojistovnami. Proto jsme se obratili na Ceskou lékatskou komoru a pozadali ji o sou-
¢innost pri rozdifeni informaci jednotlivym lékaftm specialistim, ktefi predepisuji
zdravotnické prostredky.

Cilem je poskytnout 1ékafim informace o tom, jak predepsat zdravotnicky pro-
stiedek, aby nebyl zamitnut zdravotni pojistovnou. Pravnik NRZP CR Zdenék Zizka
sepsal material, ktery v tomto ¢isle pretiskujeme, protoze se domnivame, ze i vy ¢tenafi
jako klienti zdravotnich pojistoven muiizete lékati trosku poradit, jak dobfe predepsat
zdravotnické prostiedky, aby je zdravotni pojistovny bez problému uhradily z verejné-
ho zdravotniho pojisténi. JUDr. Zizka sviij dokument nazval ,,Spravny predpis zdravot-
nickych prostredku 1ékati s diirazem na soubéh zdravotnickych prostredki u jednoho
pojisténce®

Podstata problému
O co presné jde? Jiz nékolik let pretrvava problém, kdy lékati specialisté a ostatni lékari
opravnéni predepisovat zdravotnické prostredky vykonavaji jejich predpis zcela nedo-
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statecnym zptisobem. Zavazné chyby v predpisu ZP se velmi ¢asto objevuji jak v jejich
samotném, presném vybéru pro konkrétniho pacienta (musi co nejlépe kompenzovat
cely rozsah jeho handicapu, v¢etné vSech pridruzenych komplikaci), tak v kvalité po-
drobného zdiivodnéni predpisu ZP. Kvalita a podrobnost zdivodnéni pak byva hlav-
nim a nejzavaznéj$im problémem. Nekvalitni predpis ZP predepisujicim lékafem se tak
stavd ve velmi vysokém procentu ptipadtl hlavnim diivodem neschvaleni thrady téchto
ZP ze zdravotniho pojisténi a jejich nezapijéeni pojisténci. Uplné nejhorsi situace pak
vét§inou nastava v ptipadech, kdy pojisténec pottebuje ze zdravotnich dtivoda vyuzivat
soucasné dva a vice nakladnéjsich ZP. Klasickym prfipadem je zde nutnost soubézné-
ho uzivéni elektrického invalidniho voziku (EIV) a mechanického invalidniho voziku
(MIV), nebo soubézného uzivani obou typu voziki, navic jesté spole¢né s elektricky
polohovatelnou posteli, ptipadné soubéh protézy nebo protéz nahrazujicich dolni kon-
¢etinu v soubéhu s MIV.

Typicky chybny pribéh predpisu ZP

Pacienti neznali této problematiky se s diivérou obrati na svého osettujiciho lékare
specialistu (nejcastéji to byva neurolog, ortoped nebo rehabilita¢ni 1ékat) a pozadaji
ho o predpis ZP, ktery ze zdravotnich diavodi nutné pottebuji ke kompenzaci svého
zdravotniho stavu. Vét$ina téchto specialisti se ale v soucasnosti bohuzel viibec nijak
neskoli v aktudlnim vyvoji u téchto ZP. Naprostou vét$inu nejnovéjsich ZP tak vibec
neznd, nebo ze setrvacnosti ¢i jinych divoda predepisuje jejich stale stejné znacky
a typy. Pokud je tedy za této situace vybér konkrétniho ZP, ktery mé byt zvolen velmi
specializované na miru pacientovi, na samotném lékari specialistovi, velmi ¢asto do-
chazi k jeho zcela nespravnému vybéru. Casto je pacientovi predepsan ZP, ktery pro
néj neni tim nejvhodnéj$im moznym. V hor$im pripadé dokonce takovy, ktery mu
miize pii del$im pouzivani az zpusobit dalsi zdravotni komplikace. Revizni lékat zdra-
votni poji$tovny nasledné pti schvalovani uhrady ZP takto nespravny vybér jiz z toho-
to pohledu nikterak nekoriguje. Daleko castéjsi a zavaznéjsi situaci vsak je, Ze zpu-
sob predpisu takovéhoto ZP neodpovida zakonu o vefejném zdravotnim pojisténi
a pozadavkim jednotlivych zdravotnich pojistoven obsazenych konkrétné v jejich
jednotlivych metodikach. To je nejspi§ zavinéno tim, Ze 1ékafi tento zdkon dobte ne-
znaji a s aktudlnim znénim metodik pojistoven se ne vzdy seznamuji. Nejcastéji je pak
takovy chybny predpis vybraného ZP predepisujicim lékafem zdévodnén vyhrad-
né zakladni diagndzou pacienta, bez uvedeni vSech jeho pridruzenych zdravotnich
komplikaci. Soucasné také bez uvedeni, jak presné bude vybrany ZP konkrétné kom-
penzovat handicap pacienta véetné vsech jeho pridruzenych zdravotnich komplikaci.
Maximalné nékdy s dovétkem napt. ,,pacient se jiz fadu let pohybuje vyhradné pomo-
ci invalidniho voziku®“ nebo ,pacient je zcela odkazan na invalidni vozik Takovéto
zdvodnéni vSak nema pro schvalujiciho revizniho lékate takika zddnou vypovidaci
hodnotu, a tudiz nemize ¢asto dobfe rozhodnout. Markantni je tento problém pre-
dev$im u ZP, které jsou prakticky stavebnici upravovanou konkrétnimu pacientovi
na miru podle jeho zakladni diagnézy a ptidruzenych zdravotnich komplikaci. Ty jako
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celek tvori jeho zdravotni handicap. Revizni lékaf zdravotni pojistovny samoziejmé
pacienta a jeho presny zdravotni stav, véetné vSech jeho pridruzenych zdravotnich
komplikaci, viibec nezna. Proto rozhoduje o schvaleni ¢i neschvaleni uhrady ZP
z vefejného zdravotniho pojisténi pouze na zakladé vySe zminéné, zcela nedostatec-
né zdravotni indikace. Musi se totiz ridit zakonem o vefejném zdravotnim pojisténi,
ktery fika, ze pojistovna hradi pomticku v provedeni nejméné ekonomicky ndro¢ném.
Z toho dtivodu velmi ¢asto neschvali napt. odleh¢eny invalidni vozik, nebo dokonce
aktivni invalidni vozik, protoze predpis ZP je odiivodnén tak, Ze pro uvedenou dia-
gnozu zcela postacuje pouziti zakladniho MIV. Nasledné tedy pojistovna pacientovi
»nuti“ misto vybraného ZP nevyhovujici levnéjsi. Ten v$ak nasledné neumoziuje kom-
penzovat vSechny pridruzené zdravotni problémy pacienta, které by jinak, pfi lep$im
zdvodnéni, vybrany MIV umél. Nebo je dokonce i $patné zaméteny. Takovy ZP pak
pacientovi samoziejmé ze zdravotnich divodd nevyhovuje. Dokonce se muze stat, Ze
takto vybrany ZP muiZe i velmi vyrazné poskodit pti uzivani pacientiv zdravotni stav.
Proto zminéni pojisténci odmitaji ZP, které jim nahradou za predepsany ZP na za-
kladé $patného zdtivodnéni predpisu vnucuji pojistovny. Nasledné se odvolavaji proti
neschvaleni predepsaného ZP reviznim lékafem pojistovny a soucasné svaluji vSéechnu
vinu na zdravotni pojistovnu. Pokud vsak tito pojisténci ke svému odvolani nedolozi
spravny predpis ZP s potfebnym adekvatnim zdiivodnénim, nebyvaji bohuzel ani jejich
nésledna odvoldni uspésnd.

Nespravny predpis ZP soubéZné uzivanych jednim pojisténcem

Zvlast tristné se tato situace projevuje u tzv. soubéhit ZP, kdy pojisténec potiebuje
soubézné uzivat nékolik podobnych ZP hrazenych ze zdravotniho pojisténi. Typic-
ky MIV spole¢né s EIV, EIV s elektricky ovladanou posteli, MIV s elektricky ovlada-
nou posteli, eventudlné EIV, MIV a elektricky ovladanou posteli. Obecné se da fici, ze
pojistovna muize schvdlit pouze jednu pomicku stejného druhu, pokud zdkon nerika
néco jiného. U nékterych ZP je ovéem vyklad zdkona natolik nejasny, Ze pojistovny ar-
gumentuji stanoviskem, které jim vyhovuje, tzn., Ze jejich uzivani v soubéhu neni viibec
mozné. Samotni pojisténci samoziejmé argumentuji tim, Ze se jedna o ZP zcela jiného
typu, tedy nikoliv identické ZP. Proto, aby soubéh takovychto ZP byl ze zdkona mozny
a bylo zamezeno zamitani reviznim lékafem pojistovny, je nutné, aby predepisujici Iékar
svij predpis takového ZP velmi precizné zdivodnil. A opét nejen zakladni diagnézou
pojisténce, pro kterého ZP predepisuje, ale i jeho pfidruzenymi zdravotnimi kompli-
kacemi. Zde je nutné zddraznit, Ze nestaci prosty vycet takovychto diagnéz a kom-
plikaci. Je nutné, aby se lékar zabyval tim, jak konkrétni predepsany ZP kompenzuje
zdravotni handicap ¢i pfidruzené zdravotni problémy pojisténce v souvislosti s tim, jak
tento stejny handicap neumi kompenzovat jiny ZP, ktery jiz pojisténec uziva a ma ho
hrazeny z vefejného zdravotniho pojisténi. Schvalit thradu z vefejného zdravotniho
pojisténi pak lze pouze u takovych ZP, které slouZi pojisténci ke stabilizaci zdravotniho
stavu, jeho zachovani ¢i zlepSeni, ¢i kompenzaci nebo zmirnéni nasledkt zdravotni
vady. Nejde schvalit pomiicku zdiivodnénou tzv. ,,socidlnimi divody“! V pripadé, ze
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je konkrétni ZP pojisténci do soubéhu predepisovan a zdiivodnovan predepisujicim
lékarem, v celém komplexu pojisténcem pouzivanych ZP a zdivodnéni je provedeno
spravné, neexistuje zakonny divod, pro¢ by pojistovna takovyto soubéh ZP neschvalila.
Je smutnou skute¢nosti, ze pfevazna ¢ast neschvalenych ZP ¢i jejich soubéhtl jde pouze
na vrub predepisujicich lékar, ackoliv samotni pacienti své problémy v drtivé vétsiné
ptipadu pricitaji zdravotni pojistovné. Je sice pravdou, Ze urcitou (a nemalou) ¢ast viny
na neschvélenych ZP ma i zdravotni pojistovna, ale podle nasich zkusenosti $patné
predpisy predepisujicich lékait byvaji hlavni pfic¢inou.

Pokyny, jak spravné pri predpisu ZP postupovat

Je nezbytné dodrzovat par zasad a nutnych postupi, jak pfi predpisu ZP pojisténcim
spravné postupovat, aby byl ZP spravné vybran a nasledné schvalena jeho thrada
zdravotni pojistovnou.

Vsechny zdravotni pojistovny jsou povinny fidit se vyhradné zdravotnickou le-
gislativou, a to pfedevsim zdkonem ¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi,
a souvisejicimi predpisy. V zddném ptipadé nejsou opravnény odkazovat na social-
ni zakony pti fe$eni uhrady zdravotnickych prostfedkid (kompenza¢nich pomiticek).
Stejné tak nejsou opravnény odkazovat na jakoukoliv metodiku jedné z pojistoven,
ktera samozifejmé neni obecné zavaznym zakonnym predpisem. Nemohou jednat ani
na zékladé osobniho nazoru kteréhokoliv jejich zaméstnance, véetné reditele zdravot-
ni pojistovny.

Pojistovny jsou povinny Fidit se ustanovenim § 13 odst. 1 pism. a) odst. 2 pism. b)
a § 15 odst. 11 zakona ¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi. Tato zdkonna
ustanoveni uklddaji poji$tovnam povinnost hradit pojisténciim vSechny zdravotnické
prostredky, které byly pfedepisujicim lékafem ze zdravotniho hlediska fadné indikova-
ny a zdravotnimi divody fadné doloZeny.

V zakoné neexistuje ustanoveni, které by zakazovalo zaptij¢eni EIV a MIV soubézné
a jejich thradu zdravotni pojistovnou z vefejného zdravotniho pojisténi. Naopak v za-
koné jsou oba zminéné typy voziku v ptiloze ¢. 3 oddilu C ve skupiné 07 vedeny pod
samostatnym ¢islem polozky, a tudiz nejsou povazovany za identicky zdravotnicky pro-
stredek. Jakykoliv vyklad pojistovny v tom sméru, ze se jedna o identicky zdravotnicky
prostiedek v pripadé soubéhu MIV a EIV poskytnuty dvakrat, a tudiz Ze muize byt
poskytnut pouze jeden kus v rozmezi zakonné uzitné doby (u EIV 7 let, u MIV 5 let), je
pouze jeji dezinterpretaci zékona a nemd zddnou oporu v legislativé.

Pojistovna neni opravnéna revidovat své jiz jednou vydané rozhodnuti v ptipadé, ze
byly oba voziky pojisténci ze zdravotniho hlediska radné indikovany, predepisujicim lé-
kafem radné zdiivodnény a reviznim lékafem zdravotni pojistovny nasledné schvaleny.
Zde se jedna o neptipustnou retroaktivitu.

Pojistovna v Zzadném pripadé neni opravnéna odkazovat své pojisténce pri plnéni
svych zakonnych povinnosti k uhradé zdravotnickych prostfedki na jejich castec-
nou ¢i uplnou thradu ze socialnich zdroji. Takovyto postup je v pfimém rozporu
s jejich zakonnou povinnosti.
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Jaky by mél byt spravny postup predpisu ZP

Predpis jakéhokoliv ZP musi zacit jeho spravnym vybérem, odvozenym ze zdravot-
niho stavu pacienta, v¢etné véech jeho pridruzenych komplikaci. V pfipadé, Ze pre-
depisujici 1ékar neni dostate¢né obeznamen s aktudlni situaci na trhu pomiicek nebo
neumi sam spravné zvolit, doporuc¢ujeme mu vybér konzultovat se specializovanym
zdravotnickym pracovi§tém nebo ve vybéru ZP pacienta na néj odkazat. Poté teprve
vybrany ZP nasledné predepsat.

Vybér miize predepisujici 1ékar téz konzultovat se samotnym pacientem. V ptipadé,
Ze je pojisténec natolik dostate¢né zkuseny, ze sdm umi potfebny ZP vybrat nebo vi,
na které specializované zdravotnické pracovisté se md s vybérem obrdtit, a souc¢asné se
predepisujici lékat neciti byt z technického hlediska pro vybér ZP dostate¢né fundovan,
je mozné véc konzultovat se zminénym pracovistém, kde mu pomohou ZP spravné
vybrat. Nasledné lze vybrany ZP predepsat.

Peclivé vybrany a pripadné dobie zaméteny ZP predepsat a velmi dobre zdtivodnit
medicinskymi divody. Pfi zdivodnéni je nutné zohlednit i vSechny pfidruzené zdra-
votni komplikace pacienta a v§echny, které mély vliv na vybér ZP, do odtivodnéni uvést,
vcetné zptisobu, jak tyto komplikace ZP kompenzuje. Je naprosto nedostate¢né predpis
zdtvodnit pouze zakladni diagnézou pacienta bez doplnéni vSech jeho pridruzenych
zdravotnich komplikaci!

V pripadé, Ze je ZP predepisovan do soubéhu s jinym, podobnym ZP, je naprosto
nutné se v odtivodnéni predpisu zabyvat tim, jak predepisovand pomiicka kompenzuje
zdravotni problém pacienta — pojisténce v souvislosti s tim, jak jind pomucka, kterou
téZ pacient jiz vyuziva, tento identicky problém kompenzovat neumi a obracené. Pri
soubéhu ZP je nutné hodnotit pomiicky jako ,komplex® vzijemné nezastupitelnych
ZP, které se pti kompenzaci zdravotnich problému pacienta vzdjemné doplnuji. Bez
zhodnoceni téchto souvislosti pojistovny soubéh neschvaluji!

V ptipadé, ze zdravotni pojistovna napoprvé spravné vybrany, opravnéné a na za-
kladé zdravotni indikace predepsany ZP neschvdli a odmitne ho uhradit z vefejného
zdravotniho pojisténi, je nutné pacienta informovat, Ze se muze proti rozhodnuti pojis-
tovny odvolat. A to u zdravotni pojistovny i opakované. Vzdy je vSak nutné k odvolani
pripojit dikladnéjsi zdravotni zdivodnéni predpisu tohoto ZP.

Ceho by se méli predepisujici 1éka¥i a pojisténci predevsim vyvarovat
Spatného, subjektivniho nebo neodborného vybéru ZP. Mnoho ZP je ze zakona
hrazeno na del$i ,,smérnou uzitnou dobu, ktera muze trvat i 7 az 10 let. Po tuto
dobu je velmi obtizné az nemozné $patné vybrany ZP zménit. Tato zména je prak-
ticky mozna pouze v pripadé radikalné zménéného zdravotniho stavu pojisténce.
V zddném pripadé tedy neni mozné vybirat pouze podle vzhledu, barvy, doporuéeni
kamardda se zcela jinou diagndzou, sympatii k néjaké znadce apod., jak ¢asto ¢ini
nezkuseni pojisténci.

Zjednoduseného odivodnéni predpisu ZP pouze zakladni diagnozou, event. do-
vétkem napt. ,pacient se jiz fadu let pohybuje vyhradné pomoci invalidniho voziku®
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nebo ,,pacient je zcela odkazan na invalidni vozik®, bez podrobného zminéni a rozboru
ostatnich pridruzenych zdravotnich komplikaci pacienta.

Odivodnéni predpisu ZP tzv. ,socidlnimi, nikoliv vyhradné zdravotnimi di-
vody. Socidlnimi divody jsou napt. vaha voziku v souvislosti se snadnéjsi manipu-
laci asistenta, moznost vyuzivat ZP ve stisnénych prostorech bytu, snadnd preprava
ZP automobilem, snadnéj$i manipulace se ZP pro asistenta ¢i rodinného prislusnika
pojisténce, nemoznost prepravovat téz§i ZP napt. z prizemi do patra, mensi komfort
pouzivani ZP pro pacienta, pokud je schopen manipulovat s jednoduss$im ZP stejného
typu apod.

Oduvodnéni predpisu elektricky ovladaného ¢i sofistikovanéjsiho ZP potiebou
pacienta vyuzivat k ovladani mechanické ¢i jednodussi verze ZP sluzeb osobniho
asistenta. Pokud pacient musi vzhledem ke svému zdravotnimu stavu bézné sluzeb
osobniho asistenta vyuzivat, neni tento argument povazovan za zdravotni zdéivodnéni.
Napt. pfi pottebé zménit polohu pomoci mechanického polohovaciho zatizeni voziku
(pojistovny z takového zdiivodnéni odvozuji, ze elektrické polohovaci zafizeni na vozi-
ku nahrazuje absenci sluzeb asistenta a nema primarné zdravotni funkci).

Nezohlednéni ostatnich ZP jiz uzivanych pojisténcem ve zdiivodnéni predepiso-
vaného ZP, ktery je pfedepisovan do tzv. ,,soubéhu® s jinym, podobnym ZP. Zde je nut-
né se zabyvat tim, jak ktery ZP kompenzuje zdravotni problém pacienta a v souvislosti
s tim zhodnotit, jaky stejnou kompenzaci ZP, které jiz pacient vyuziva, nedokaze.

Vybéru ZP pouze z nabidky jedné firmy ¢i pouze jednoho dodavatele ¢i distribu-
tora nebo pouze z jednoho mésta. Vétsina znacek a firem nepokryva zcela kompletni
nabidku moznosti a variant ZP, které jsou na trhu k dispozici v oblasti konkrétniho pte-
depisovaného ZP. ZP jiné znacky mize nékdy kompenzovat handicap pacienta mno-
hem Iépe a presnéji.

Vybéru a predpisu ZP bez znalosti domacich podminek pacienta a bez zohledné-
ni predpokladaného vyvoje ¢i progrese jeho zdravotnich problémii s ohledem na po-
uzitelnost predepsaného ZP minimalné po celou smérnou uzitnou dobu, stanovenou
zakonem pro konkrétni ZP.

Neinformovani pacienta o jeho moznosti odvolat se proti rozhodnuti pojistovny
o neschvaleni thrady ZP z vefejného zdravotniho pojisténi. Pacient se zde mize od-
volavat i opakované, nékolikrat a pro toto odvolani neni stanovena zadna lhuta. Kazdé
odvolani by v§ak mélo byt dukladnéji odtivodnéno medicinskymi argumenty. Stejné
tak nenf stanovena zadna lhiita pro rozhodnuti pojistovny. Zde se pouzivaji pouze tzv.
poradkové lhtity ,,bez zbyte¢ného odkladu® a pojistovna by méla rozhodovat vétsinou
nejpozdéji do 30 dni. Spravni fad se na toto fizeni nevztahuje.

Vedle téchto zasad a postupti je velmi dilezitd i dobra informovanost pacientt svy-
mi o$etfujicimi lékari. Tito lékafi by méli mit pfedevsim prehled o aktudlnim vyvoji
na trhu ZP. Ten se velmi dynamicky vyviji, a hlavné sofistikované ZP jsou velmi tzce
zaméfeny na kompenzaci nejen zakladni diagnozy, ale i riznych pridruzenych kom-
plikaci. Pokud tedy lékat nemd plné aktualni informace z této oblasti nebo si nent jist
vybérem, mél by umét vzdy doporucit pracovisté, kam se maji jeho pacienti (pojistén-
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ci) obracet, pokud pottebuji vybrat a vyzkouset néktery ze sofistikovanych ZP. Velmi
dulezitd je i informace tém pojisténctim, kteti prestupuji od jedné zdravotni pojistovny
ke druhé a maji v uzivani nékolik ndkladnych ZP hrazenych z vefejného zdravotniho
pojisténi. Podle nasich zkuSenosti v soucasné dobé jejich osettujici 1ékati viibec za-
mysleny prestup svych pacientt nikterak nefesi. Pro samotné pacienty je vSak velmi
dulezitd alespon zakladni informace, jak z pohledu pouzivanych ZP prechod od jedné
pojistovny ke druhé provést tak, aby se pojisténec nedostal do vyraznych komplikaci
a nouze. V soucasnosti je totiz bézné, ze se mu ani od jedné z pojistoven nedostava in-
formace, ze méd nové pojistovné oznamit druhy, znacky a mnozstvi ZP, které ma od pu-
vodni pojistovny zaptij¢eny a jsou hrazeny z verejného zdravotniho pojisténi. Proto se
Casto stdva, ze stara pojistovna svého ptivodniho pojisténce velmi neptijemné prekvapi
pozadavkem na vraceni vSech téchto zaptjcenych ZP, ackoliv se pojisténec bez nich na-
prosto neobejde. To je ale zptisobeno vyhradné jeho neinformovanosti, kdy neoznami
nové pojistovné seznam jim pouzivanych ZP pro tcely jejich preuctovani mezi pojis-
tovnami. Zde by vyrazné napomohla k hladkému praibéhu prechodu pojisténce kratka
informace od oSetfujictho lékare. Z pretrvavajici praxe je nyni zcela zfejmé, Ze predpis
téchto ZP je velmi ¢asto vyraznou komplikaci celého procesu zapujéovani ZP hraze-
nych z vefejného zdravotniho pojisténi. V ohromném procentu ptipada byva hlavnim
divodem neschvaleni uhrady predepsaného ZP pojistovnou. V této souvislosti jsme si
navic zcela jisti, Ze v nespravném predpisu lékatti nelze spatfovat z jejich strany Zadny,
ani ten sebemensi imysl. Jsme navic presvédceni, ze je tento zcela nevyhovujici stav
pomérné snadno fesitelny dobrou informovanosti a edukaci predepisujicich lékari.
Je lidsky pochopitelné, ze se v takovych ptipadech po opakovanych Zddostech o lepsi
a podrobnéjsi zdtivodnéni predpisu stejného ZP nasledné jiz pacienti setkavaji s jistou
nelibosti predepisujiciho lékare. Ten je totiz presvédcen, s ohledem na kvalitu svych in-
formaci v této oblasti, Ze jeho predpis je v naprostém poradku a vinna je neschvalenim
predepsaného ZP vyhradné zdravotni pojistovna. V této souvislosti jsme si v8ak jisti
tim, ze pokud by byli predepisujici lékafi v¢as a kvalitné informovani o spravném zpa-
sobu predpisu ZP, vyrazné by jim ubylo prace. Souc¢asné by nedochézelo ke zbyte¢nym
rozepiim a konfliktim mezi nimi a jejich pacienty. Snadno si lze totiz predstavit, jak
neptijemnou komunikaci pro obé strany mohou na toto téma absolvovat predepisujici
lékat s pacientem. Ceska lékatskd komora vysla nasi iniciativé vstiic a uveiejni vyse
uvedeny postup ve svém casopise a zaroveil ndm zajisti rozsifovani letdkd v ordinacich
1ékara, které je budou informovat o tom, jak spravné postupovat pri predpisu zdravot-
nického prostiedku. Véfime, ze nade iniciativa prispéje k odstranéni nedorozuméni,
ktera Casto vznikaji pfi predepisovani zdravotnickych prostredka.
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SOCIALNI PROBLEMATIKA

PECE O BLIZKE SE ZAPOCITAVA DO NAROKU NA DUCHOD
www.mpsv.cz, 09/2016

Roste pocet lidi, ktefi pecuji o nezaopatiené déti a zaroven se mu-
seji vénovat stirnoucim rodi¢m. Tzv. sendvicova generace fesi,
jak skloubit praci s pé¢i o své blizké. ,Vyménit* zaméstnani za péci
o jinou osobu lze, aniz lidé prijdou o potiebné roky pro ptiznani
diichodu. Na podobné Zivotni situace pamatuje zdkon o dichodo-
vém pojisténi a vymezuje tzv. nahradni doby pojisténi.

Tedy obdobi, kterd se zapocitavaji do doby pojisténi potiebné pro priznani diichodu,
prestoZe v nich lidé nepracuji (nejsou vydéle¢né ¢inni) a neodvadéji pojistné. A pravé
péce o osoby zavislé je jednou z nich. Pokud se lidé rozhodnou opustit zaméstnani
a daji prednost aktualné pottebnému zaopatfeni napt. rodi¢t, o roky pottebné pro pri-
znani diichodu neprijdou.

Za dobu péce se povazuje péce o osobu s priznanym stupném zavislosti II,
III ¢&i IV, ktera je bud osobou blizkou z pohledu zékona o diichodovém pojis-
téni, nebo osobou ,,neblizkou*, kdy pecujici osoba prokaze, Ze s ope¢ovavanou
osobou Zila ve spole¢né domacnosti a pak pribuzensky vztah roli nehraje (toto
plati od 1. 7. 2001, u starSich pripada péce l1ze hodnotit péci jen o rodinné pri-
slugniky).

Jak postupovat?

Pokud se lidé rozhodnou pecovat o osobu, jejiz zdravotni stav ji neumoziuje plné se
postarat sama o sebe, méli by se obratit na krajskou pobo¢ku Utadu prace CR se 7a-
dosti o poskytnuti prispévku na péci. Na zakladé této zadosti bude provedeno socialni
$etfeni a ndsledné posouzeni zdravotniho stavu osoby, o niz je pe¢ovano, zda odpovida
stupni II-1V, ptip. stupni I, pokud jde o dité¢ do deseti let véku.

Pozor na vyprseni lhity!
Po skonceni péce o zavislou osobu je nutné obratit se nejpozdéji do dvou let od skonce-
ni péce na okresni (v Praze Prazskou, v Brné Méstskou) spravu socidlniho zabezpedeni
(OSSZ). Ta o dobé a rozsahu péce vyda rozhodnuti, které je podkladem pro budouci
zhodnoceni péce o zavislou osobu jako doby dichodového pojisténi. Toto rozhodnuti
se vydava na zakladé podaného navrhu na zahdjeni fizeni o vydani rozhodnuti o dobé
a rozsahu péce.

Ten lze podat nejdfive po skonceni péce, nejpozdéji véak do dvou let od skonéeni
péce, nebo v dobé jejiho trvani za situace, Ze pecujici osoba v této dobé podava zadost
o pfiznani dichodu.
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Péce o blizké se zapoclitava do naroku na dichod
K névrhu na zahdjeni fizeni o vydani rozhodnuti o dobé a rozsahu péce zadatel pred-
klada zejména:
« doklad prokazujici totoznost zadatele,
« doklad prokazujici totoznost osoby, o kterou je/bylo pe¢ovano (obcansky priikaz,
ptip. rodny list),
« potvrzeni krajské pobocky Utadu prace CR o vzniku stupné zavislosti a dobu
poskytovani ptispévku pri péci o zavislou osobu,
o doklad prokazujici ptibuzensky vztah zadatele k osobé, o kterou je pecovano
(napt. rodné listy, z nichz vyplyva vzdjemna ptibuznost osob, oddaci listy aj.),
o v ptipadech, kdy nejde o blizkou osobu, je tfeba prokdzat vedeni domacnosti za-
datele s opecovavanou osobou cestnym prohlagenim,
« umrtni list, pokud doslo k umrti osoby, o kterou bylo pec¢ovano.

Osoba blizka a spolecna domacnost

Blizkou osobou je v zasadé rodinny prislusnik. Zakon o dichodovém pojisténi vymezu-
je, Ze jde o manzela nebo manzelku, pfibuzného v fadé ptimé, dité vlastni, osvojené nebo
dité prevzaté do trvalé péce nahrazujici péci rodicti, dale o sourozence, zeté, snachu
nebo manzela rodice, a to kteréhokoli z manzelti. Spole¢nou domacnost tvori fyzické
osoby, které spolu prokazatelné trvale ziji a spole¢né uhrazuji ndklady na své potteby.

Jak se doba péce zapocitava?
Doba péce se pro ucely dtichodového pojisténi hodnoti v plném rozsahu, tj. jako doba
zaméstnani nebo doba samostatné vydéle¢né ¢innosti. Pro stanoveni osobniho vymé-
fovaciho zdkladu se hodnoti jako doba vyloucena. V pripadé, kdy se doba péce kryje
se zaméstnanim nebo s vykonem samostatné vydéle¢né ¢innosti, pecujici osobé se za-
pocita vyhodnéjsi varianta (bud ptijmy z vydéle¢né ¢innosti, nebo doba vyloucena).
Pokud ndhradni doba péce o osobu zavislou trvala aspon 15 let (ustanoveni
§ 19 a zdkona o diichodovém pojisténi), povazuje se pro stanoveni osobniho vyméro-
vaciho zékladu pro vypocet dichodu tato doba bud za dobu vyloucenou (a to i kdyz se
kryje s dobou pojisténi, v niz méla osoba ptijmy z vydélecné ¢innosti, event. ndhrady
zahrnované do vymétovaciho zdkladu), nebo za dobu pojisténi, v niz méla osoba pti-
jmy v citovaném ustanoveni uvedené. Pro ucely osobniho vymeérovaciho zakladu se
v tomto ptipadé pouzije postupu, ktery je pro pecujici osobu vyhodnéjsi. Vylou¢enymi
dobami jsou také napt. doba do¢asné pracovni neschopnosti, doba pobirani invalidni-
ho diichodu pro invaliditu tfetiho stupné, prvnich $est let doby studia po dosazeni véku
18 let (ziskand do 31. 12. 2009) nebo urcitd doba evidence uchazece o zaméstnani na
Utadu préace CR. I tyto doby jsou zpravidla ndhradnimi dobami pojisténi.

Nechte si poradit!

-----

né poskytnou odbornici OSSZ, klientského centra pti prazském usttedi CSSZ nebo
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call centra pro diichodové pojisténi na telefonnim ¢isle 257 062 860. Jestlize se dotazy
budou tykat zadosti o prispévek na péci, pak jim v této zalezitosti poradi konzultanti
krajské pobocky Utadu prace CR.

Doba péce povazovana za tzv. ndhradni dobu pojisténi:

« doba osobni péce o osobu mladsi deseti let, ktera je zavisla na pomoci druhé oso-
by v L. stupni zavislosti (lehkd zavislost),

« doba osobni péce o osobu jakéhokoliv véku, ktera je zavisld na pomoci druhé
osoby ve IL, III. nebo IV. stupni zavislosti (sttedné tézka, tézka a tplna zavislost).
Zapocitava se doba péce o osoby blizké a od 1. 7. 2001 také o jiné nez blizké osoby

o pred 1. 1. 2007 byla dtivodem pro hodnoceni doby péée jako nahradni doby po-
jisténi péce o dité dlouhodobé tézce zdravotné postizené vyzadujici mimotddnou
péci, osobu prevazné nebo uplné bezmocnou nebo ¢aste¢né bezmocnou osobu
star$i 80 let. Po tomto datu se stupné bezmocnosti v pravni upravé transformo-
valy na L. stupen zavislosti (¢aste¢na bezmocnost), II. stupen zavislosti (prevaz-
nd bezmocnost) nebo III stupen zavislosti (uplnd bezmocnost). Dité dlouhodo-
bé tézce zdravotné postizené vyzadujici mimorddnou péci se transformovalo
na III. stupen zavislosti.

OZNAMU]JTE ZDRAVOTNI POJISTOVNE ZMENY,
PREDEJDETE PROBLEMUM
Verejny ochrdnce prav, 05/2016

Kazdy s trvalym pobytem v Ceské republice se tic¢astni vefejného zdravotniho pojisté-
ni a s tim se poji i povinnost platit pojistné. V ur¢itych zivotnich situacich je platcem
pojisténi stat. Aby vsak stat za pojisténce platil, musi nejprve probéhnout fetézec ozna-
meni, na jehoz pocatku ptitom zpravidla stoji saim pojisténec. Pokud on sim aktivné
neoznami pojistovné zmény, riskuje vznik dluhu na pojistném.

Kazdy rok se na ochrdnce obrati cca 100 lidi s problémy tykajicimi se pojistného,
predevsim s dluhem na pojistném a se zptisobem jeho vymahani. Mnohé z dluhi pti-
tom vznikaji proto, ze pojisténci nesplnili svou oznamovaci povinnost a neinformovali
zdravotni pojistovnu, ze nové patfi mezi ty, za néz pojisténi plati stat. Tyka se to napt.
diichodct, osob na rodi¢ovské dovolené, uchazecii o zaméstnani evidovanych na uradu
prace, osob pecujicich o osoby zavislé na péci druhych aj.

Lidé se nékdy mylné domnivaji, Ze zménu oznamuje pojistovné napi. ufad prace,
ktery je eviduje jako uchazece o zaméstnani nebo jako prijemce rodicovského pii-
spévku. Tak tomu vSak neni. Za zaméstnance by mél oznamovaci povinnost splnit
zaméstnavatel, ostatni pojisténci musi oznameni provést sami, a to do osmi dni,
kdy nastala rozhodna skutecnost.

Pokud se pojistovna od pojisténce nedozvi, ze by za néj mél platit stat, nemize za néj
od statu platbu pojisténi zadat. V pripadé, Ze pojisténce neeviduje jako zaméstnance
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nebo osobu samostatné vydéle¢né ¢innou a nemd od néj informaci, Ze ma byt statnim
zaméstnancem, zafadi ho mezi tzv. osoby bez zdanitelnych pfijmi. Ty si musi platit
pojistné samy.

Presvéd¢ila se o tom stéZovatelka z Prahy, kterd pojistovné neoznamila, Ze je na ro-
dicovské dovolené. Pojistovna ji tedy nemohla zatadit do seznamu pojisténct, za néz
plati stat a pojistné tak nebylo uhrazeno. Pojistovna povazovala stéZovatelku za osobu
bez zdanitelnych pfijmt, protoze u ni neevidovala ani platby jako od zaméstnance nebo
podnikatele. Nasledné ji vymérila dluh na pojisténi ve vysi 49 000 K¢ a k tomu 27 000 K¢
penale. Ani vefejna ochrankyné prav nemohla postupu pojistovny nic vytknout.

Ve vlastnim zajmu kontaktuje zdravotni pojistovnu vidy, kdyZz se zméni vase
Zivotni situace (zaCnete pecovat o nemohouciho blizkého, evidujete se na Gradu
prace, zacnete pobirat rodi¢ovsky prispévek apod.). Predejdete tak pozdéjsim pro-
blémim a dluhiim na pojistném. Pamatujte, Ze u zdravotniho pojisténi se aktivni pti-
stup vyplaci.

NA ,,PRISPEVEK NA DOJIZDENI“ DOSAHNE VICE LIDI
www.mpsv.cz, 07/2016

Podpora zaméstnanosti uchazect ze skupin ohrozenych dlouho-
dobou nezaméstnanosti a snaha o sladéni nabidky a poptavky
na trhu préce. To jsou hlavni cile prispévku na podporu regi-
onalni mobility, ktery v pilotnim provozu poskytuje od dubna
2016 Utad prace CR. Podminky jeho pfiznéni se nyni méni
a rozsifuje se i pocet regiond, ve kterych o néj mohou zajemci
zadat. Na ptispévek tak dosdhne vice lidi.

Tzv. piispévek na dojizdéni rozsifuje fadu nastrojii a opatteni aktivni politiky za-
méstnanosti a cili na dlouhodobé evidované uchazece o zaméstnéni. UP CR ho posky-
tuje ¢tvrty mésic v péti krajich — Usteckém, Jihomoravském, Olomouckém, Moravsko-
slezském a Karlovarském. Nové o néj mohou zadat i nezaméstnani z Kralovehradeckého
regionu.

»Cilem tohoto néstroje aktivni politiky zaméstnanosti je posileni mobility klientd.
Pravé omezena moznost dojizdéni za praci je, kromé neodpovidajici kvalifikace kli-
entt, jednou z bariér, ktera snizuje $ance k jejich uplatnéni na trhu prace. Dosavadni
praxe ukdzala, Ze zdjem o prispévek je ze strany uchazecii znaény. Rada klienti ale
nesplnovala podminky pro jeho ptiznani, proto dochazi k jejich uprave, vysvétluje
generélni feditelka UP CR Katefina Sadilkova.

O prispévek si mohou pozadat uchazedi, ktefi budou do nového zaméstnani dojiz-
dét mimo svou obec, a jsou v evidenci Utadu préce CR déle nez 5 mésict.

Zédost miize podat také klient, ktery je bez prace i kratsi dobu, ale neni mozné zpro-
stfedkovat mu zaméstnani v misté bydlisté kvili jeho zdravotnimu stavu, nedostacujici
praxi nebo péci o dité.
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Moznost kratsi doby evidence se vztahuje i na uchazece a zdjemce o zaméstnani,
pokud prisli o praci, ¢i o ni ptijdou, v disledku hromadného propousténi.

Novy zaméstnavatel musi zaroven uzavfit pracovni pomér s podporenym uchaze-
¢em ¢i zdgjemcem o zaméstnani na dobu neurcitou nebo na dobu ur¢itou, a to delsi nez
6 mésicti. V pracovni smlouvé musi uvést konkrétni misto vykonu préce, tedy kon-
krétni adresu. Dal$i podminkou pro poskytnuti pfispévku je potvrzeni o bezdluznosti
zadatele.

Naopak ptispévek nemize UP CR poskytnout zadateli, ktery u nového zaméstna-
vatele v poslednich 24 mésicich uz pracoval, nebo bydli ve stejné obci, jako je misto
vykonu prace.

UP CR neposkytuje piispévek na dojizdéni do zahrani¢i (kromé Moravskoslezského
kraje). A nevyplati jej ani v ptipad¢, Ze vy$e hrubé mzdy Zadatele presahne v konkrét-
nim mésici 1,5nasobek primérné mzdy v narodnim hospodarstvi za 1. az 3. ¢tvrtleti
predchazejiciho roku.

V rdmci zadosti, kterou zadatel musi podat jesté v dobé, kdy je v evidenci UP CR, je
tfeba uvést datum nastupu do nového zaméstnani a misto vykonu prace a nasledné také
predlozit pracovni smlouvu. Pokud UP CR zadost schvéli, uzavie s klientem pisemnou
dohodu. Zaméstnanec pak bude kazdy mésic dokladat vyplatni list, ktery mu vzdy vy-
dava zaméstnavatel za odpracovany kalendafni mésic.

Céstku tedy obdrzi az po predlozeni tohoto dokumentu. Pravé na jeho zakladé
UP CR provéti narok na ptispévek za konkrétni mésic, a to podle dochézky do zamést-
nani a vyse hrubé mzdy.

Za dobu absence na pracovisti UP CR finance nevyplati. Ptispévek bude UP CR po-
skytovat po dobu trvani pracovniho poméru, maximdlné 12 mésica. Vyse prispévku
se pohybuje v rozmezi od 1 000 K¢ do 3 500 K¢ mési¢né podle dojezdové vzdalenosti.
Pfitom minimum je 10 kilometrt. Vyjimku v tomto ptipadé tvori zZadosti, kdy mezi
bydlistém a mistem vykonu prace prokazatelné neexistuje pravidelné spojeni vefejnou
dopravou (VD). Na nejvyssi ¢astku pak dosahnou ti, kteti budou za praci dojizdét vice
nez 50 km.

Dojezdova vzdalenost Vyse mésicniho prispévku

do 10 km bez naroku, v pripadé, Ze neni spojeni VD, 1 000 K¢
10-25 km 1500 K¢

25-50 km 2 500 K¢

nad 50 km 3500 K¢

Prispévek je ur¢en na thradu ndkladd, které zaméstnanci vzniknou v souvislosti
s dojizdénim do prace. Penize tedy miize pouzit napf. na zaplaceni jizdného, nakup
pohonnych hmot, ubytovani nebo tfeba hlidani déti.
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MINIMALNI MZDA SE SJEDNOTI A ZVYSI NA 11 TISIC KORUN
www.mpsv.cz, 09/2016

Minimalni mési¢ni mzda se se od 1. ledna 2017 zvysi ze sou-
¢asnych 9 900 na 11 000 korun, minimalni hodinova mzda pak
z 58,70 korun na rovnych 66 korun. Navrh ministryné prace
a socialnich véci Michaely Marksové, ktery na stfede¢nim jednd-
ni schvalila vlada, zaroven rusi zvlastni sazbu minimdlni mzdy
pro zaméstnance s invalidnim déichodem. Bude tak platit jedna
sazba minimalni mzdy pro v§echny zaméstnance.

»Niz${ minimalni mzdu, nez u nds maji pouze v nékolika malo evropskych statech, na-
ptiklad v Madarsku, Rumunsku a Bulharsku. Pracovat se musi vyplatit, a proto jsme zvysili
minimalni mzdu, aby pracujici lidé mohli ze svych pifijmi hradit svoje zdkladni Zivotni
potfeby a nebyli zavisli na socialnich davkach,” uvedla ministryné Michaela Marksova.

Vlada tak pokracuje v realizaci svého zaméru postupné zvy$ovat minimdlni mzdu
tak, aby se jeji uroven priblizila 40 % pramérné mzdy, ktery byl deklarovan v Pro-
gramovém prohldseni vlady. Pti schvédlené valorizaci minimalni mzdy lze v roce 2017
predpokladat zvyseni jejiho podilu k pramérné mzdé na 38,2 %. Minimalni mzda se
naposledy zvysila od letosniho ledna.

e

urovni zarucené mzdy pro ty zaméstnance, ktef{ pobiraji invalidni diichod. Od ledna
2017 vzroste ze soucasnych 9 300 korun také na 11 000 korun. Na této zméné se do-
hodli zastupci osob se zdravotnim postizenim, zaméstnavateltl zameéstnavajicich osoby
se zdravotnim postizenim a statu.

»10, Ze jsme také zrusili nizsi sazbu minimalni mzdy pro pfijemce invalidniho di-
chodu, povazuji za mnohem spravedlivéjsi stav, nez tomu bylo doposud. Pro vSechny
tak bude platit stejnd vyse, a jsem rada, ze se na tom podatilo najit shodu,“ doplnila
Michaela Marksova.

VLADA SCHVALILA VEKOVY STROP, DO DUCHODU
SE BUDE ODCHAZET V 65 LETECH
www.mpsv.cz, 09/2016

Vlada stanovila strop odchodu do diichodu na 65 let. Ptijala tak navrh
ministryné prace a socidlnich véci Michaely Marksové. Hranice od-
chodu do dtichodu je pevné urc¢ena ve v§ech zemich Evropské unie.

»Neni prece realné, aby lidé byli nuceni pracovat ve véku star-
$im 65 let. Pro nékteré profese je i tato hranice prili§ vysokd, na-
vrh, ktery zohledni naro¢nost vybranych profesi, ptipravujeme.
Po Sedesatém roce véku totiz prudce stoupd invalidita a zaméstnavatelé uz dnes nechtéji
zaméstnavat lidi nad 55, uvedla Michaela Marksova.
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Ministryné Marksova podporuje hranici zastropovani véku odchodu do diichodu
v 65 letech dlouhodobé. Vychazi mimo jiné ze zavéra Odborné komise pro dichodo-
vou reformu, ktera navrhla, aby oc¢ekavand doba stravena ve starobnim diichodu byla
pro vSechny generace stejna a ¢inila v priiméru ¢tvrtinu celkové doby Zivota.

Vlada prijala i navrh, ktery pocita s tim, ze MPSV kazdych pét let predlozi vladé
zpravu o dichodovém systému se zfetelem na demografickou situaci a na oé¢ekavany
popula¢ni a ekonomicky vyvoj.

Navrhovanou hranici dichodového véku 65 let tak dosdhnou dle soucasné legisla-
tivni upravy muzi, bezdétné zeny a Zeny s jednim ditétem v roce 2030. Zeny se dvéma
a vice détmi pak tento vék dosdhnou pozdéji, poslednimi budou zeny s 5 a vice détmi,
u kterych bude hranice 65 let dosaZena az v roce 2037. Navrh stropu tak nebude mit
po dobu nejblizsich 14 let Zadny dopad na odchody do starobniho dichodu, proto ani
nebude oslabovat ¢i jinak ovliviiovat rovnovahu verejnych financi.
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MOZNOSTI LECBY HCH V CR

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

Centrum bylo zaloZeno v r. 1994 a navazuje na neprerusenou tradici Poradny pro
extrapyramidovd onemocnéni na Hennerové neurologické klinice (od r. 1951).
Centrum mé ve smyslu svého statutu nadregionalni piisobnost pro celou Ceskou
republiku se zakladni spadovou oblasti v ¢eskych krajich a ptilehlych oblastech Mo-
ravy. Cinnost Centra je multidisciplinarni, zahrnuje jak klinické obory (neurologie,
funkéni neurochirurgie, psychiatrie), tak pomocné metody morfologické a funkéni
diagnostiky.

Centrum se zabyvé problematikou extrapyramidovych poruch v celé jeji $ifi véetné
vysoce specializovanych diagnostickych a lé¢ebnych postupt, jez jsou zde soustredé-
ny s ohledem na odbornost a ucelné vyuziti prostredki (lé¢ba fokalnich a segmento-
vych dystonii botulotoxinem, funk¢ni neurochirurgie véetné implantace stimulatort,
kontinualni infusni terapie pfenosnymi davkovaci, pé¢e o nemocné s Huntingtonovou
nemoci apod.). Mimo vlastni diagnosticko-terapeutické ¢innosti vede Centrum pre-
a postgradualni vzdélavani v dané problematice a metodicky piisobi na lékare v oblasti
své plisobnosti, spolupracuje pii zakladani celostatnich registrti nemocnych a umoz-
nuji provadét dalsi prace celospolecenského dosahu, zejména neuroepidemiologické
studie. Centrum je metodickou zékladnou pro svépomocné organizace nemocnych
a socidlni sluzby. V evidenci Centra je cca 4 900 nemocnych.

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

Centrum poskytuje zdkladni a superkonsilidrni diagnostické a terapeutické sluz-
by pro pacienty s Parkinsonovou nemoci, jinymi parkinsonskymi syndromy a dalsi-
mi onemocnénimi projevujicimi se tfesem, choreou, dystonii, myoklonem, tikem aj.
abnormalnimi pohyby. Soustfeduje zejména nemocné, u kterych nelze provést odpo-
vidajici diagnostiku a terapii poruch motoriky na nizsich specializovanych stupnich
zakladni a regionalni péce nebo na nespecializovanych klinickych pracovistich. Cent-
rum dale provadi diagnostiku syndromologickou, topickou a etiologickou s vyuzitim
klinické zkuSenosti centra a komplexniho diagnostického vybaveni (kompletni labo-
ratof klinické neurofyziologie, CT, NMR a dal$i metody), vede medikamentosni lé¢bu
vcetné specidlnich postupd (napf. kontinudlni infuze apomorfinu, lokdlni podavani
botulotoxinu v¢etné aplikace pod kontrolou EMG, hodnoceni u¢inku novych farmak),
indikuje funkéni neurochirurgické vykony (termoléze, léze gama-nozem, implantace
mozkovych stimulatori) a indikuje specializovanou rehabilitaci a fyzioterapii.
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Kontakt:

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

Katerinska 30, 128 21 Praha 2

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

www.neuro.lf].cuni.cz

PORADNA PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENI
V PARDUBICICH
doc. MUDr. Viclav Dostdl

Poradna pro extrapyramidovd onemocnéni a kognitivni deficit neurologické klini-
ky Pardubické nemocnice byla oteviena v roce 2000 jako pracovisté, které se bude
primarné 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 rozriistala a rozsifovala pole pusobnosti,
jsme prevzali do péc¢e nemocné i s jinymi neurodegenerativnimi onemocnénimi, jako
je multisystémova atrofie, rtizné jiné formy demence a také fadu pacientti s Hungtin-
gtonovou chorobou.

Poradna je soucasti neurologické kliniky, kterd ma k dispozici 8 liizek na jednotce
intenzivni péce a 50 ltizek na dvou standardnich oddélenich. Krom nasi poradny fun-
guje 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, lumbalni punce aj. Vyhodou kliniky je i jeji provazanost s dal$imi oddélenimi
nemocnice - takZze mame snadnou dostupnost k rentgenovym vysetfenim, magnetické
rezonanci, laboratornim testim apod. Mdme moznost rychle zajistit konziliarni vyset-
feni na dalsich oddélenich - kardiologii, psychiatrii, vySetfeni neuropsychologické aj.

Z vy$e uvedeného vyplyvd, ze mame tedy moznost se o pacienty s Huntingtonovou
chorobou starat komplexné a co nejvice usnadnit problémy a stradani jak jich samych,
tak jejich rodinnych prislusnika. Provadime diagnostiku choroby - jsme tedy schop-
ni zajistit zobrazovaci vySetfeni (magnetickou rezonanci mozku), laboratorni odbér
(v¢etné odeslani vzorku na genetické vysetreni do Prahy), neuropsychologické vysetre-
ni k ur¢eni poruch paméti, samoztejmé neurologické vysetfeni a dalsi potfebna konzi-
lidrni vySetteni. V dal$im prubéhu se snazime 1é¢it pacienty a zmirnovat jejich pfizna-
ky preparaty v souladu s poslednimi poznatky lékatské védy. V akutnich ptipadech je
moznd kratkodobd hospitalizace na naSem oddéleni, popt. domlouvdme hospitalizaci
na zdej$im psychiatrickém oddéleni ¢i v 1é¢ebné v Havlickové Brodé. U pacienti v po-
kro¢ilych stadiich nemoci se snazime v sou¢innosti se socidlnimi sestrami nemocnice
najit vhodné socidlni zazemi (domov dtichodcii, penzion apod.). Provadime i posud-
kovou ¢innost pro ur¢ovani pracovni neschopnosti apod.
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Tak zdkefné onemocnéni jako je Huntigtonova choroba postihuje nejen pacienta,
ale i jeho okoli. Provadime konzulta¢ni ¢innost pro rodinné prislusniky - jak partnery
pacienta, tak pro pokrevni pribuzné, kteti jsou v riziku nemoci. S rodinnymi ptislu$ni-
ky konzultujeme moznosti testovani na gen pro Huntigtonovu chorobu a zprostedko-
vavame genetické testovani v Praze. Starame se i o nékolik osob v presymptomatickém
stadiu choroby.

Timto textem jsem chtél predstavit nase pracovisté a povzbudit pacienty a jejich
rodinné prislusniky védomim, ze se maji kam obratit. Pacienttim z naseho regionu tedy
nabizime moznost 1é¢eni a sledovani v nasi poradné.

Kontakt:

Nemocnice Pardubického kraje, a.s. - Neurologickd klinika, Poradna pro extrapyra-
midovd onemocnéni a kognitivni deficity

Kyjevskd 44, 532 03 Pardubice

MUDr. Ales Kopal

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

www.nemocnicepardubice.cz

FAKULTNI NEMOCNICE OSTRAVA

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

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

Centrum pro kognitivni poruchy

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

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

Kontakt:

Fakultni nemocnice Ostrava

17. listopadu 1790, 708 52 Ostrava

MUDr. Pavel Ressnet, Ph.D.

Telefon: 597 373 084, e-mail: pavel.ressner@fno.cz
www.fno.cz/neurologicka-klinika/ambulantni-cast
www.fno.cz/neurologicka-klinika/odborna-centra

FAKULTNI NEMOCNICE OLOMOUC

Neurodegenerativni onemocnéni patfi mezi zdravotné a socialné-ekonomicky nej-
zévaznéj§i. Zahrnuji Parkinsonovu nemoc a jiné parkinsonské syndromy, Alzheime-
rovu nemoc a dals$i non-alzheimerské demence, Friedreichovu nemoc a jiné spino-
ceberellarni atrofie, amyotrofickou lateralni sklerdzu a dal$i onemocnéni projevujici
se omezenim volniho pohybu, tfesem, choreou, dystonii, myoklonem, tikem a jinymi
abnormalnimi pohyby, demenci a dal§imi kognitivnimi poruchami. Tato onemocnéni
maji vesmés vysokou prevalenci — napt. Parkinsonova nemoc nejméné 1/1000 obyvatel,
Alzheimerova nemoc stejné tak. Neurodegenerativni onemocnéni se pritom neomezuji
na vys$i vékové skupiny — napt. dystonické syndromy postihuji nej¢astéji dospélé osoby
v produktivnim véku, Tourettetiv syndrom md maximum vyskytu v détstvi a dospivani,
Alzheimerova nemoc za¢ind mnohdy pred padesatym rokem véku, podobné tak i Par-
kinsonova nemoc a dals$i neurodegenerativni parkinsonské syndromy. Prognéza neu-
rodegenerativnich onemocnéni se zasadné zménila v poslednich letech s moznostmi
moderni farmakoterapie, chirurgické 1é¢by a dalsich postupt. Zatimco zédkladni péce
miize byt provadéna v terénu, komplikované stavy a vzacnéjsi poruchy predpoklada-
ji presnou diagnostiku zalozenou predevs$im na klinické zkusenosti s velkymi soubo-
ry nemocnych. Proto v fadé vyspélych zemi vznikla podobna centra pro diagnostiku
alé¢bu neurodegenerativnich onemocnéni (Neurodegenerative Diseases Center), ktera
zajistuji vysoce specializovanou (pfevazné ambulantni) péci o tyto nemocné a jsou za-
roven Skolicimi stfedisky a vyzkumnymi zdkladnami. Prace téchto Center je multidis-
ciplindrni, zahrnuje jak klinické obory (neurologie, neurofyziologie, neurochirurgie,
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neuropsychologie, psychiatrie), tak metody morfologické (neuropatologie) a funkéni
diagnostiky (zobrazovaci metody). V CR je zdkladem ambulantni pé¢e o nemocné
s neurodegenerativnimi onemocnénimi sit terénnich neurologt. Neurologickd praco-
vi§té na regionalni urovni poskytuji zdkladni ltizkovou péci o nemocné. Nadregionalni
superkonsilidrni pracovisté zajistuji zakladni, ale predevsim vrcholnou diagnosticko-
-terapeutickou pé¢i o nemocné s neurodegenerativnimi onemocnénimi, provadéji spe-
cializovana $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
ptsobnost pro Ceskou republiku se zdkladni spddovou oblasti v moravskych krajich
(Olomoucky kraj, Moravskoslezsky kraj, Zlinsky kraj, ptilehlé ¢asti Jihomoravského
kraje) a prilehlych oblastech kraju ¢eskych.

Kontakt:

Fakultni nemocnice Olomouc - Centrum pro diagnostiku a lécbu neurodegenerativ-
nich onemocnéni

LP. Pavlova 6, 779 00 Olomouc

MUDr. Michaela Kaiserova

Telefon: 588 443 411, e-mail: michaela.kaiserova@fnol.cz

www.fnol.cz
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MOZNOSTI GENETICKEHO TESTOVANI V CR

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

Preimplanta¢ni geneticka diagnostika (PGD) zahrnuje soubor
molekuldrné 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-
na sledovana abnormalita, v nagem ptipadé HCH).

Vseobecné vyuziva PGD 2 pristupy:

« na urovni chromozému sledujeme pocetni chromozémové abnormality (techni-
ka fluorescen¢ni in situ hybridizace FISH a celogenomové komparativni hybridi-
zace CGH),

« na urovni gentl detekujeme monogenni onemocnéni (technika polymerazové fe-
tézové reakce PCR).

Huntingtonova choroba patfi mezi monogenni onemocnéni a lze ji v ramci neim-
plantacni genetické diagnostiky uspésné testovat. Tento PGD PCR test je v Sanatoriu
Helios Brno hrazen zdravotni pojistovnou.

Principem vy$etfeni je vazebna analyza v kombinaci s pfimym testovanim mutace.
U téch Zzadatelu, ktefi nepodstoupili prediktivni testovani na Huntingtonovu chorobu
(osoby v riziku), se provadi pouze vazebna analyza, tzn., Ze i bez ptimého testovani
mutace lze vybrat ,,zdrava embrya®, pri¢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 spociva v tom, ze,
na rozdil od biopsie tfidennich embryi, se bioptuji a vysSetiuji 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 cykli 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
huntingtonika, at uz nositelé mutace ¢i osoby v riziku, tvofi v nasi PCR laboratofi nej-
pocetnéjsi skupinu ze vSech 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, editel sanatoria, tel.: 549 523 211
Sanatorium Helios spol. s r.o., Stefanikova 12, 602 00 Brno
www.sanatoriumhelios.cz

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

Preimplanta¢ni geneticka diagnostika (PGD) je metoda, ktera
umoznuje zjistit u zdrodkua vzniklych pfi umélém oplodnéni (IVE),
zda nesou vlohu pro sledovanou genetickou chorobu. Jde o moz-
nost zabranit prenosu dané choroby do dalsi generace bez nutnosti
prenatalni diagnostiky a nasledného ukonceni téhotenstvi.
PGD musi byt vzdy 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 zdarodky nechame riist 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 odebrana embrya vitrifikujeme ($etrnou formou zamra-
zime). Z DNA ziskané z téchto bunék je pak provedena vlastni analyza. V nasleduji-
cim menstrua¢nim cyklu Zeny je do délohy zavedeno embryo, které nenese dispozici
k Huntingtonové chorobé. Vysetfeni embrya na Huntingtonovu chorobu je mozno
v indikovanych pripadech (napf. vy$si vék zeny nebo opakované potraty) doplnit o vy-
$etfeni chromosomtl.

PGD monogennich chorob, tedy i Huntingtonovy choroby, je na nasem pracovisti
provadéna tzv. nepfimou neboli haplotypovou analyzou. Kazdy gen se v bunce 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 partnert, kteti 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 ptibuznym (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, pfiprava i provedeni IVF a PGD) probi-
héd na nasem pracovisti. Metodu mame 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 do-
platek za léky k hormonalni stimulaci (t. ¢. max. 2 000 K¢).

PGD predstavuje spolehlivou metodu prevence prenosu HCH do dal$i generace,
pro mnohé je eticky prijatelnéjsi nez podstupovat umélé ukonceni téhotenstvi. Nevy-
hodou je naopak nutnost podstupovat umélé oplodnéni a samoziejmé i jistd finanéni
narocnost.

Pokud mdte o toto vySetfeni zdjem, nebo o ném uvazujete, objednejte se na genetic-
kou konzultaci, pti které vam bude v$e podrobné vysvétleno.

V pripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

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

e-mail: vera.krutilkova@gennet.cz

Centrum lékatské genetiky a reprodukéni mediciny Gennet, Kostelni 9, Praha 7
www.gennet.cz

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

Preimplantaéni genetickd diagnostika (PGD) je genetické vy-
$etfeni, které umoznuje zjistit u embryi vzniklych pfi umélém
oplodnéni (IVF), zda nesou vlohu pro sledovanou genetickou
chorobu ¢i nikoliv. Cilem je vybrat embryo, které tuto vlohu ne-
ponese a prenést ho do délohy matky. V pripadé Huntingtonovy
choroby (HCH) se tedy PGD provadi za u¢elem narozeni ditéte,

které neponese vlohu zptisobujici HCH.
V Centru asistované reprodukce Repromeda provadime PGD
Mgr. M. Horiidk, Ph.D.  rtznych genetickych onemocnéni zptsobenych nefunkénimi
nebo $patné fungujicimi geny, které mutize 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 pritomnost mutace u osoby v riziku
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HCH nepotiebujeme znat a také ji béhem PGD nevySetfujeme. Vyuzivime genetické
markery v blizkém okoli genu, které ndm umozni rozpoznat geny pochazejici z riiznych
rodovych linii. P¥i PGD pak preventivné vylouc¢ime ten gen, ktery osoba v riziku zdédila
z rodové linie zatizené vyskytem HCH a ktery je spojen s 50% rizikem onemocnéni. Ne-
bude nikdy znamo, zda osoba v riziku bude trpét HCH ¢i nikoliv, pokud v budoucnu na
vlastni prani nepodstoupi geneticky test na prislusném specializované pracovisti. Riziko
zjisténi diagnozy laboratoti provadéjici PGD je timto eliminovano a zaroven je dosazeno
jistoty, Ze par bude mit déti bez rizika onemocnéni a prenosu HCH.

V Repromedé provadime PGD genetickych chorob jiz od roku 2004, nejdéle ze vech
center asistované reprodukce v CR. Nase bohaté zkusenosti a poznatky v oblasti PGD
umoznily pfivést na svét desitky zdravych déti rodicu, kterych se genetickd onemocné-
ni tykaji. Ke véem etickym otazkam a soukromi jednotlivct spojenych s timto onemoc-
nénim pristupujeme v Repromedé s respektem a PGD provadime v souladu se smérnici
pro spravnou laboratorni praxi pro molekuldrné genetické vysetfovani Huntingtonovy
choroby (V. Kerblova & J. Zidovskd; 2007) 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 burku, coz ranému embryu nijak
neublizi, a odebrana 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 vyssich embryonalnich stadii — blastocyst. VySetteni
blastocyst se stava novym trendem, ktery umozni nejen spolehlivou diagnostiku, ale
i vybér embryi, které embryologové peclivé sleduji a umi lépe vyhodnotit jejich kva-
litu vyvoje. Diky hodnoceni morfologie a kvality embryi dokaZeme vybrat pro prenos
do délohy matky ta nejvhodnéjsi embrya a diky tomu dosahovat vysoké tspésnosti oté-
hotnéni. Nage laboratof je akreditovand dle mezinarodni zdravotnické normy CSN EN
ISO 15189, ¢imz napliuje pozadavky vysokého standardu kladené na zdravotnickou
laboratof provadéjici PGD. Podminkou akreditace je také pravidelnd ucast v mezina-
rodné organizovanych a nezavislych kontrolach kvality (UK NEQAS), kterych se nase
laborator tcastni. Certifikaty, potvrzujici kvalitu nasi prace nejen v oblasti PGD, jsou
k nahlédnuti na webovych strankéch laboratore.

PGD Huntingtonovy choroby je pIné hrazeno zdravotnimi pojistovnami. Diky nej-
novéjsi technologii KARYOMAPPING na DNA ¢ipech Ize vySetfeni provést okamzité
a necekat u paru s dokon¢enim individudlni ptipravy. Lé¢eny par si hradi pouze vy-
kony, které jsou béhem asistované reprodukce ve spojitosti s PGD nevyhnutelné a za-
roven nejsou zdravotnimi pojistovnami hrazeny. Jednd se naptiklad o injekci spermie
do vajicka (ICSI), prodlouzenou kultivaci embryi a doplatek za léky pro hormonalni
stimulaci, kterd je nutnd pro odbér vétsiho poctu vajicek. Doplatek za tyto vykony se
aktualné pohybuje kolem 25 000 K¢ na lé¢ebny cyklus.
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PIn¢é respektujeme a rozumime tomu, Ze zalezi pouze na individudlnim rozhodnuti
paru, kterého se HCH ptfimo tykd, zda je vhodné zaloZit rodinu. Pokud se ale par roz-
hodne naplnit snad nejvétsi smysl existence ¢lovéka, pak PGD predstavuje spolehlivou
alternativu a moznost, jak mit déti bez rizika onemocnéni HCH.

Pro bliz$i informace o preimplanta¢ni a prenatdlni diagnostice nas nevahejte kon-

e

taktovat, radi Vam poddme blizsi informace.

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

MUDr. Iiga Grochovd, klinicky genetik,

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

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

e-mail: mhornak@repromeda.cz, mobil: 776 850 577
Sanatorium Repromeda s.r.o0., Vinicni 235, 615 00 Brno
www.repromeda.cz
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MOZNOSTI POBYTOVYCH ZARIZENI
PRO PACIENTY S HCH V CR

JIHOCESKY KRA]J

Alzheimercentrum Prachen

Alzheimercentrum Prachen - Pisek je specializované zatizeni pro osoby s Alzheimero-
vou chorobou a dal$imi formami demence v Ceské republice. V soucasné dobé se za-
Fizen{ specializovalo na oetfovatelsky ndro¢né klienty s apalickym syndromem (bdélé
bezvédomi), po mozkovych prihodach, onkologickych onemocnénich a na klienty se
zdravotnim postizenim. Alzheimercentrum Prachen je zafizeni registrované jako Do-
mov pro osoby se zdravotnim postizenim. Kapacita zatizeni je 68 lizek. VSechny pokoje
jsou vybaveny polohovacimi lizky a antidekubitnimi matracemi. Zafizeni se stalo v roce
2010 certifikovanym pracovi$tém bazalni stimulace. Alzheimercentrum Prachen ziskalo
od MPSV akreditaci ¢. 2012/0804-PK a je akreditovanou vzdélavaci instituci. V soucas-
né dobé otevira kurz pro pracovniky v socidlnich sluzbach zaméfené zejména na péci
o osoby s demenci. V kurzu jsou uplatnény dlouholeté zku$enosti lektortl v socialni
i oSetfovatelské péci o klienty s demenci. Kurz je veden interaktivné a zazitkove.

Kontakt:

Alzheimercentrum Prdcheri, 17. listopadu 2444, 397 01 Pisek
Mobil: 773 377 016, e-mail: pisek@alzheimercentrum.cz
www.alzheimercentrum.cz/nase-zarizeni/pisek

JIHOMORAVSKY KRAJ

Diecézni katolicka charita v Brné

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

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

KRAJ VYSOCINA

Domov Kopretina Cernovice
Vizi organizace je vytvaret domov détem, mladezi a dospélym se zdravotnim postize-
nim, kteti vzhledem ke své socidlni situaci nemohou Zit v pfirozeném prostredi. Dtiraz
je kladen na rozvoj prirozenych vazeb s okolim a rodinou.

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

Kontakt:

Domov Kopretina Cernovice, Dobesovskd 1, 394 94 Cernovice
Telefon: 565 427 111, e-mail: info@domovkopretina.cz
www.domovkopretina.cz

KRALOVEHRADECKY KRAJ

Diakonie CCE - stiedisko Betanie v Nachodé

Nachodska Betanie je domovem s kapacitou 20 ltizek nabizejici dva druhy sluzeb - 14 la-
zek pro klienty v domové a 6 na odleh¢ovaci sluzbé. K trvalym pobytim ve stredisku
jsou prijimany ZTP osoby, v¢etné klientt trpicich Huntingtonovou chorobou, ve véku
od 18 do 60 let. Aktudlni pozadavky na trvalé umisténi klientt s HCH, muzii i Zen, néko-
likanasobné prevysuji soucasné moznosti domova. U kratkodobych odleh¢ovacich sluzeb
je cilova skupina prijimanych osob roz$ifena o seniory. Klienti jsou ubytovani prevaz-
né ve dvoultizkovych pokojich, pticemz trvale umisténi obyvatelé maji moznost zazadat
si o umisténi na pokoji jednoltizkovém. Stravovani se odviji od zvyklosti a potieb jed-
notlivych klientii. K zakladni celodenni stravé je mozné pridat svacinu a druhou veceri
a dokoupit jidlo dle individualnich pozadavki. Klientim je poskytovana, vedle nepretr-
Zité oSetfovatelské a asistencni péce, zdravotni péce zajistovand odbornym personalem
a na zdkladé doporuceni lékate ¢i dle vlastnich pozadavka i rehabilitace a ergoterapie.
V ramci volnocasovych aktivit se klienti ic¢astni koncerttl, divadelnich predstavent, vystav,
navstév restauraci, spole¢ného opékani ¢i oslav narozenin ostatnich obyvatel domova.

Kontakt:

Diakonie CCE - Stredisko BETANIE ~ ev. domov v Néchodé, Spreriarova 105, 547 01 Néchod
Telefon: 491 423 154, mobil: 723 631 656, e-mail: betanie@diakoniecce.cz
www.betanie.diakoniecce.cz
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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 lizky, 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 prilehly park. Socialni ¢in-
nosti v domové jsou zajistovany 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.

Kontakt:

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

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

www.usphorice.cz

MORAVSKOSLEZSKY KRAJ

Diakonie CCE - stfedisko v Rymarové

Poslanim strediska je provazet a podporovat ¢lovéka znevyhodnéného stafim, men-
talnim ¢i télesnym postizenim a pomdhat mu dosahnout nebo udrzet stav télesného,
dusevniho a socidlntho zdravi, pohody a souladu s prostfedim, v némz zije. Stfedisko
poskytuje socialni sluzby (osobni asistence, pe¢ovatelska sluzba, tydenni stacionat, do-
mov pro seniory, domov se zvlastnim rezimem, socialné terapeutické dilny) a sluzbu
oSetfovatelskou (domaci péce). Jako kiestanska organizace usiluje také o zajisténi du-
chovnich potteb svych klientt a pastoraéni péce.

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

Kontakt:

Diakonie CCE - stiedisko v Rymarové, tf. Hrdinii 48, 79501 Rymarov
Telefon: 554 211 294, e-mail: rymarov@diakonie.cz
www.diakonierymarov.cz
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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 prostfedi. Nez se téZce nemocny ¢lovék dostane do hospice, musi byt vycer-
pany vSechny ostatni moznosti 1écby.

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

Kontakt:

Hospic svatého Lukdse, Charvdtskd 8, 700 30 Ostrava

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

Charita Ostrava
Cilem Charity Ostrava je zabezpecovani kvalifikované a komplexni pomoci lidem
po strance fyzické, psychické, socidlni i duchovni, pokud mozno s diirazem na aktiviza-
ci osob, ke kterym pomoc smétuje. Samoziejmosti je poskytovani profesionalni pomo-
ci s maximalnim usilim a osobni lidsky pfistup k lidem, jimz poméhdme, akceptovani
distojnosti kazdého ¢lovéka bez ohledu na jeho momentalni stav ¢i socidlni situaci.
Cilové skupiny jsou seniofi, lidé se zdravotnim postizenim, lidé bez domova, matky
s détmi v tisni, ohrozené déti a mladez, lidé s duSevnim onemocnénim, lidé nevylécitel-
né nemocni v termindlnim stadiu zivota, lidé v neptiznivé Zivotni situaci.

Kontakt:

Charita Ostrava, Kofenského 1323/17, 703 00 Ostrava-Vitkovice
Telefon: 596 621 094, mobil: 731 625 789
www.ostrava.charita.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-
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rou nejsou schopny prekonat ve vlastnim prostfedi ani za pomoci jinych typi soci-
alnich sluzeb nebo rodiny a potfebuji pravidelnou pomoc pti zajisténi svych potreb
s cilem zachovat a rozvijet svou sobésta¢nost, spolecenské navyky a dovednosti. O uzi-
vatele pecuji vSeobecné sestry, pracovnici v socidlnich sluzbach, rehabilita¢ni pracov-
nice a socialni pracovnice.

Podminkou pfijeti je nutnost pfiznani prispévku na péci!

Kontakt:

Domov diichodcii Stity, Na Pilniku 222, 789 91 Stity

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

www.domovstity.cz

PARDUBICKY KRA]J

Domov u fontany Prelouc

Domov u fontany poskytuje nepretrzité pobytové socialni sluzby seniortim a senio-
riim s onemocnénim demence, zejména Alzheimerovy, ktefi jiz nemohou Zit ve svém
domacim prostfedi. Domov se snazi svym obyvatelim vytvorit piijjemné prostredi,
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 ptispévkova or-
ganizace Pardubického kraje a dnes, po ¢aste¢né rekonstrukci, disponuje kapacitou
230 uzivateld.

Kontakt:

Domov u fontdny Prelouc, Libusina 1060, 535 16 Prelouc
Telefon: 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 ur¢ena osobam ve véku od 10 do 60 let, které kvili svému posti-
zeni potiebuji celodenni pomoc a podporu druhé osoby v zékladnich Zivotnich doved-
nostech. Je zajisténo dlouhodobé ubytovani, strava, asisten¢ni, pecovatelské, rehabili-
ta¢ni a zdravotni sluzby a také moznost vzdélavani nebo pracovni ¢innost.
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Sluzba Chranéné bydleni je uréena pro osoby ve véku od 18 do 64 let, které jsou zavislé
na péci druhé osoby (s pfiznanym prispévkem na péci v rozsahu L-III. stupné). Sluzba
zajiStuje ubytovani a stravu spole¢né s pecovatelskou sluzbou (pfiprava a podavani stravy).

Centrum dennich sluzeb podporuje prosttednictvim nabizenych aktivit dospélé lidi
ve véku 18-64 let ve zvladani sobéstacnosti. Sluzba zajistuje diistojné prostiedi a zacha-
zeni a usiluje o maximalni mozné zaclenéni do bézného Zzivota spole¢nosti — naptiklad
zapojeni do socidlné-terapeutické nebo chranéné dilny.

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

USTECKY KRAJ

Domov Potoky v Chribské

Poslanim Domova je poskytovani nepretrzité pobytové socidlni 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.

Kontakt:

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

Domov Severka Jifikov

Domov Severka se nachdzi v obci Jitikov a je soucasti Sluknovského vybézku v Ustec-
kém kraji. Areal tvori ¢tyfi objekty, ve kterych je umisténo 100 klientt. Domov Severka
poskytuje pobytové sluzby a tstavni socidlni péci pro osoby se zdravotnim postizenim
a chronickym duSevnim onemocnénim ve véku od 27 let. Domov preferuje zdjemce
z Usteckého kraje.
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Domov poskytuje sluzby pro osoby s jinym zdravotnim, kombinovanym, mental-
nim, télesnym, sluchovym nebo zrakovym postizenim.

Kontakt:

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

ZLINSKY KRA]J

Penzion Spokojené stari Pozlovice

Penzion Spokojené stati Luhacovice poskytuje sluzby osobam od 50 let — télesné a zdra-
votné postizenym a seniorim. Kapacita penzionu je 100 lizek ve jedno-, dvou- i vice-
lazkovych pokojich s vlastnim socidlnim zafizenim a ¢ajovou kuchyikou. V nabidce
jsou i dvoupokojové apartmany pro manzelské pary. V objektu Penzionu je poskytovana
domdci strava v rozsahu plné penze véetné dvou svacin. Ubytovanym je také poskytova-
na socidlni sluzba osobni asistence podle zdkona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach.

Kontakt:

Penzion Spokojené stdti Pozlovice,

Antonina Vidclavika 369, 763 26 Luhacovice-Pozlovice

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

Domov pro osoby se zdravotnim postiZzenim ve Zborovicich

Poslanim Domova je poskytovani podpory a péée dospélym uzZivatelim (zendm i mu-
7am) se snizenou sobésta¢nosti v zakladnich Zivotnich dovednostech. Tato podpora
a pomoc vychdzi z individualnich potfeb uzivateld, s rozvojem podpory jejich samo-
statnosti, socialniho zac¢lenovani a podporou motivace k takovym ¢innostem uzivatele,
které nevedou k jejich dlouhodobému setrvavani ¢i prohlubovani nepfiznivé socialni
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 neuplna 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.

Kontakt:

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

www.ouss-uh.cz
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STALO SE

PREDNASKY V RAMCI PROJEKTU

V letosnim roce v zafi skoncil projekt ,,Osvéta o Huntingtonové chorobé a vzdélavani
v oblasti péce o pacienty s Huntingtonovou chorobou v CR®, ktery byl financovén z Ev-
ropskych fondi. Projekt mél velky tispéch a v soucasné dobé mame dalsi zafizeni, ktera
by méla zdjem o realizaci pfednasky, ale jiz byla nad ramec projektu. Doufame, ze se
nam podati sehnat dalsi finance a rozsifit tak okruh zafizeni, kde je persondl seznamen
se specifiky péce o nase pacienty.

Od jarniho vydani Zpravodaje Archa byly realizovany dalsi ¢tyti prednasky. Se-
znam vSech zafizeni, kterd s ndmi v ramci projektu spolupracovala, naleznete v kapitole
»Moznosti pobytovych zatizeni pro pacienty s HCH v CR“ a také na nasich strankach

www.huntington.cz.

Pedagogicka fakulta Univerzity Karlovy v Praze

Prednaska se konala 19. 4. 2016 od 11:20 do 14:20 na Pedagogické fakulté¢ UK (M. Retti-
gové 4, Praha).

Prednasejici: Ing. Jifi Hruda - SPHCH a ¢innosti organizace a MUDr. Tereza Uhrova,
Ph.D. - Psychosocialni dopady Huntingtonovy choroby na pacienta a rodinu.

Domov Kopretina

Piednaska se konala 18. 5. 2016 v Domové Kopretina Cernovice (adresa: Dobesovska 1,
394 94 Cernovice, okres Pelhfimov). Pfedndska byla akreditovana (1 kredit pro vieo-
becné sestry a zdravotné socialni pracovniky).

Prednasejici: MUDTr. Irena Liskova, MBA, Rastislav Ostriz a PharmDr. Zdenka Vond-
rackova.

Alzheimercentrum Prachen

Prednaska se konala 20. 6. 2016 v Alzheimercentru Prachen, o.p.s. (adresa: restaurace
Olympia, Harantova 1776, Pisek). Pfrednaska byla akreditovana (1 kredit pro véeobecné
sestry a zdravotné socidlni pracovniky).

Prednasejici: MUDr. Irena Liskova, MBA, Rastislav Ostriz, PharmDr. Zdenka Vond-
rackova.

Charita Ostravé

Posledni prednaska projektu se konala 7. 9. 2016 od 13 hodin v Charité Ostrava. Celko-
va doba prednasky byla 4 hodiny. Pfednaska byla akreditovana (1 kredit pro vSeobecné
sestry a zdravotné socidlni pracovniky).

Prednasejici: PharmDr. Zdenka Vondrackova, Rastislav Ostriz a MUDr. Pavel Res-
sner, Ph.D.
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PREZENTACE CESKO-NORSKEHO VYZKUMU
NA KONFERENCI EHDN
Mgr. Daniela Vidinskd, Ustav Zivocisné fyziologie a genetiky AV CR, Libéchov

V zafi se jako uz tradi¢né kazdé dva roky konalo jiz 9. setkani
¢lent EHDN (The European Huntington's Disease Network),
které tentokrat probihalo v Haagu, v Nizozemi. EHDN je celoev-
ropskad sit odbornikd, jako jsou lékarti, genetici, védci ale i laickd
spole¢nost a zastupci rodin, jejichz ¢lenové jsou postizeni Hun-
tingtonovou chorobou a kteti spolupracuji na organizaci podob-
nych akei a podileji se také na realizaci vyzkumu ve snaze zlepsit
péci o jedince postizené Huntingtonovou chorobou (HCH).

Na konferenci v Haagu jsme spolu s dal$imi kolegy pracu-
jicimi v Centru PIGMOD (Projekt EXAM, CZ.1.05/2.1.00/03.0124) prispéli svymi
experimentdlnimi vysledky, které zaroven spadaji pod studie grantu ¢esko-norského
vyzkumu, tzv. Norskych fondtt (HUNTINGTON 7F14308). Jedna se o grantovy navrh
zaloZeny na srovnavaci studii tkani, somatickych (koznich fibroblasti) a zarode¢nych
bunék (spermii) izolovanych z transgennich mysi (R6/2), transgennich miniprasat
(TgHD) a HD pacientt. Projekt je rozdélen na nékolik tkold, v ramci kterych je zmi-
nény geneticky materidl vySetfovan pomoci biochemickych, imunocytochemickych
a molekularné genetickych metod, a to ve spolupraci dvou norskych a dvou ¢eskych
laboratori. Tkanova nestabilita CAG sekvence je sledovana analyzou DNA izolované
z tkdni R6/2 mysi a TgHD miniprasat. Komplexni metodicky pristup k mitochondridl-
nim funkcim, k proteinim Golgiho aparatu a rovnéz k procesu postupné agregace mu-
tovaného huntingtinu je realizovan na mozkové tkani mysi a miniprasat a na bunikach
izolovanych z mys$i, miniprasete i HD pacienttl. Originalni experimentalni vysledky
ziskané spolupraci ¢tyt laboratofi jsou pfipravovany pro spole¢né publikace v renomo-
vanych zahrani¢nich ¢asopisech. Jak jsem zminila jiz v avodu, nékteré vysledky nasi
prace byly prezentovany na konferenci ve formé posterii. Stru¢né vam ted jednotli-
vé zavéry priblizim.

K pochopeni fyziologickych nasledkti prvnich zmén je nutné se podivat na ultrastruk-
turu bunék a zmény probihajici na jeji irovni. Miniprasata, jak transgenni (TgHD) tak
kontrolni (WT), byla pouZita ke sledovani mitochondrialni struktury a latkové vymény
v tkanich s vysokou energetickou poptavkou. Bylo zjisténo zvy$eni poc¢tu mitochondrii,
zvyS$ena fibroza, akumulace glykogenu a mirné snizené hladiny vybranych podjednotek
komplexu OXPHOS (oxidativniho fosforyla¢niho systému) v srdci 48 mésict starych
TgHD miniprasat. Ve svalech bylo pozorovano snizené dychani a zménéna mitochon-
drialni kapacita produkce energie a také hladin OXPHOS. Byly zji$tény drobné zmény
v ultrastruktute bazalnich ganglii a pozménéni ¢innosti komplextt OXPHOS v mozkové
ktite ¢elniho laloku v mozku u 48mési¢nich TgHD miniprasat.

Cilem dalsi studie bylo optimalizovat metody méfeni pro mitochondrialni me-
tabolismus ve spermiich miniprasat, vyhodnotit je a stanovit pfipadné biomarkery
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HCH, které slouzi k detekci progrese daného onemocnéni. Zd4 se, ze pouzité metody
jsou vhodné pro analyzu mitochondridlniho metabolismu u spermii miniprasat. Zaro-
ven vysledky naznacuji i glykolyticky defekt ve spermiich HD kanct. K tomu jsou vsak
zapottebi dal$i analyzy.

Tématem imunitni odpovédi se zabyvd dalsi studie s cilem identifikovat zmény
v molekuldch produkovanych perifernimi burikami imunitniho systému a v séru tran-
sgenniho modelu HD miniprasat. Tato studie identifikovala molekuly zvitat, které byly
zménény na periferii TgHD. Tyto molekuly by mohly slouzit jako biomarkery pro sle-
dovani odpovédi organismu na 1é¢bu proti G¢inku mutovaného huntingtinu u TgHD
miniprasat.

Vyvoj onemocnéni u transgennich miniprasat se da sledovat i detekovanim rtiznych
forem huntingtinu a jejich srovnanim s kontrolnimi miniprasaty. Diikazem jsou vy-
sledky z experimentd, kde byla prokazana pFitomnost fragmenti huntingtinu stou-
pajici s vékem miniprasat. Kromé toho se zjistilo, Ze fragmentace je tkanové specificka,
coz znamena, ze ze viech testovanych tkani byly fragmenty pfitomny predevsim v ke
mozku, v mozecku, v plicich a ve varlatech TgHD miniprasat.

Dvoj-fetézcové zlomy DNA jsou povazované za nejzavaznéjsi typ DNA 1ézi, pro-
toZe i jeden neopraveny dvoj-fetézcovy zlom miize vyvolat buné¢nou smrt. Tato stu-
die se zaobira charakterizaci odpovédi na dvoj-fetézcové zlomy DNA u transgennich
miniprasat. Zjistilo se, ze u transgennich prasat je naruseno fungovani dvou molekul,
yH2AX a 53BP1, které jsou nezbytné pro spravné rozpoznani dvoj-tetézcovych zlomi
DNA a naslednou opravu téchto zlomu. Tyto vysledky naznacuji, ze narusend odpovéd
na DNA poskozeni by mohla prispivat k patogenezi Huntingtonovy choroby.

Vokalizace hlasii u pacientt s HCH je bézné vnimdana jako drsnd, chraptivd, ne-
zvu¢nd. Digitalni analyza signdlu umoziuje kvantifikovat stupen chrapotu a tim po-
skytnout levny, neinvazivni a efektivni biomarker HCH. Umyslem této studie je tedy
prozkoumat, zda zmény pozorované u ¢lovéka jsou pritomné i v miniprase¢im modelu
HCH. A jaky je zavér vyzkumu? Ackoliv odli$nosti vokalniho aparatu mezi ¢lovékem
a miniprasetem jsou zfejmé, zji§téni naznacuji, Ze patofyziologické mechanismy HCH
ovliviiuji hlas u ¢lovéka i u miniprasete podobné. Komplexni vokdlni posouzeni miize
byt tak vhodné pro ¢asné monitorovani nastupu nemoci.

Jednim z dalSich neinvazivnich ptistupti testovani HCH je méfeni poruch fyzic-
ké aktivity kancd pouzitim telemetrickych akcelerometrti. Tyto poruchy mohou byt
charakterizované deficitem spanku a cirkadiannich rytma TgHD kancti. Ukazalo se,
ze telemetrické akcelerometry budou v budoucnu hrat dtlezitou roli pri studiu fyzické
aktivity, nebot se jedna o presnou, objektivni a automatickou metodu pro klasifikaci
poruch télesné aktivity.

Za zminku rozhodné stoji i behavioralni studie a s tim spojené zmény v chovani,
motorické dovednosti a schopnost uc¢eni TgHD miniprasat v srovnani s WT jedinci.
Pomoci behavioralnich testi jsme schopni pozorovat strach nebo neschopnost nejstar-
$ich TgHD miniprasat vykonavat urcité zkousky, a to hlavné v situacich, které vyvola-
vaji stres. Vyznamné rozdily mezi TgHD a WT prasaty byly zaznamenany v schopnosti
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$lapnout na kladinu a projit po zvy$ené kladiné. Dalsi test, spocivajici z vyvedeni z rov-
novahy, ukazal vyznamny rozdil u TgHD zvifat. Zaroven nestabilni a vratké pohyby
zadnich koncetin byly pozorovany u 5 let starych zvifat. Miizeme tedy fici, Ze postupné
s pribyvajicim vékem zvifat se zacind vice projevovat i jejich pohybovy handicap, coz
predurcuje dany model jako slibny pro preklinické testovani novych terapeutickych
pristuptt HCH.

Zavér konference patfil klinickym studiim, z kterych vyplyvalo, Ze nejslibnéjsi te-
rapeuticky pristup je snizovani exprese mutovaného huntingtinu (mHtt) pomoci
genové terapie. V této souvislosti bych tedy rada zminila, Zze na§ miniprase¢i model
pro HCH je také vyuzivan k preklinickému testovani ve spolupraci s biomedicinskou
nizozemskou firmou UNIQURE. Cilem studie je pravé testovani snizeni exprese mHtt
na urovni RNA. V pilotni studii byla genova terapie injikovdna do striata a thalamu
TgHD miniprasat. Zvitata byla po tfech mésicich usmrcena a v souc¢asné dobé je zis-
kany material vyhodnocovan z hlediska efektivity i bezpe¢nosti. Charakterizace tohoto
modelu je proto dillezita pro dalsi preklinické testovani novych terapeutickych pristupt.

NOVA RADA SPHCH

Na ¢lenské schiizi konané dne 22. dubna 2016 v Pardubicich byla na funk¢ni obdobi
6 let zvolena nova Rada SPHCH ve slozeni:

o PharmDr. Zdenka Vondrackova - predsedkyné,

o Mgr. Monika Baxa - 1. mistopfedsedkyné,

o Ing. Jiti Hruda, EURING - 2. mistopredseda.

Zvolena byla také revizni komise ve sloZent:
« Predseda revizni komise: Josef Hubeny,
« Clenky revizni komise: Pavla Saginkova, DiS., a Eva Jedli¢kov4.

VZPOMINKA NA MARTINU SESTAKOVOU

Dne 8. srpna 2016 nas navzdy opustila nage milovana
Martina Sestakova, kterd méla vzdy usmév na tvéfia po-
zitivni mysleni i v tézkych dobach jejiho zdravi. Bohuzel
tenhle boj s nemoci nemohla vyhrat. Zistane v nasich
srdcich se svym nezapomenutelnym tsmévem. Mame
Té vsichni radi.
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THA A EHA MAJI NOVE PREDSEDKYNE

Soucasti kongresu EHA, ktery se konal
letos v zati v Nizozemnském Haagu, byla
i volba predstavenstev IHA (Mezinarodni
huntingtonskd asociace) a EHA (Evrop-
ska huntingtonska asociace). Pfedsedkyni
IHA je Zivilé Navikiené z Litvy a pred-
sedkyni EHA byla zvolena Astri Arnesen
z Norska.

Zivilé Navikiené Astri Arnesen
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OZNAMENI

SPHCH NA FACEBOOKU A MESICNIK HUNTINGTON.CZ

Chcete byt aktudlné informovéani o tom, co se déje v SPHCH a jaké jsou novinky
ve vyzkumu HCH? Ctéte na§ mési¢nik HUNTINGTON.cz, ktery najdete vzdy kon-
cem mésice na nasich internetovych strankach www.huntington.cz/aktivity/mesicnik-
-huntingtoncz/, nebo si jej nechte zasilat e-mailem. Navic na socidlni siti Facebook
www.facebook.com/huntingtoncz/ mate moznosti jednotlivé informace komentovat,
klast dotazy a diskutovat. Nalezne zde mnozstvi fotografii z poradanych akci, které jsou
prehledné ¢lenény v zalozce ,,Udalosti, ale také informacni videa, ktera jsme pro Vas
otitulkovali, a upozornéni na zajimavé akce, novinky a zpravy ze svéta HCH. Pridejte
se k nam! :-)

STAV PUJCOVNY ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK V HK

Puj¢ovnu fidi pan Be. Jifi Havelka, kontakt v adresafi. V tuto chvili jsou ve skladu k dis-
pozici 4 zvedaky, 2 nastavitelné postele, 8 kresel od firmy Kirton a dostate¢né mnoz-
stvi nahradnich podloZek na oba typy ktesel proti prolezeninam. Pti podpisu smlouvy
o vypujc¢ce vypujcitel uhradi vratnou zalohu ve vysi 1 000 K¢ a dale mési¢ni najjemné
300 K¢. V pripadé, Ze je vySe najjemného neunosna, muZete zaslat na diecézni cha-
ritu Zadost o snizeni najemného ze socialnich diivodi - je vhodné situaci podrob-
néji popsat (napf. omezené zdroje piijmu v rodiné, vysoké naklady na domacnost,

léky...).

KNIHA ,NUTRICNI PODPORA®

Knihu od MUDr. Zuzany Kala Grofové doporuc¢ujeme k precteni. Je zde i kapitola
o nutri¢ni podpore pacientt s HCH. Publikace je zaméfena predev$im na praktické
provadéni nutricni podpory.

CASOPIS ,MUZES*

Casopis i web vyd4va Sdruzeni pritel Konta Bariéry ve spolupraci s Nadaci Charty 77.
Nadace Charty - Konto Bariéry - ziskévd penize pro humanitarni tucely a na pomoc

v socidlnich i zdravotnich kritickych situacich a vydava ¢asopis pro zdravotné postizené

Mizes. Casopis ptinasi handicapovanym lidem informace a pomoc v oblasti zdravotni,

prévni a ekonomické. Casopis Mtize$ vychdzi vzdy prvni den v mésici. Vychazi celkem
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11 ¢isel roéné po 29 K¢, ro¢ni predplatné je 240 K¢, potom je cena 20 K¢. Objednat si jej
lze na adrese Postservis, oddéleni predplatného, Podébradskd 39, 190 00 Praha 9 nebo
na www.periodik.cz nebo volejte na bezplatnou linku Ceské posty 800 300 302. Odkaz
je www.muzes.cz. Webové stranky pfinaseji prvni polovinu mésice zkracené verze
clankd, poté plné texty. Web aktualné informuje o akcich, legislativnich zménach
a poskytuje prostor k diskusi na zavazna spolecenska témata.

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 pétkrat roéné a je ZDARMA pro osoby se zdravotnim postizenim,
jejich rodinné prislusniky 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.

POMOZTE SPHCH NAKUPOVANIM PRES GIVT.CZ

Vite, ze SPHCH muiZete finanéné podpotit jednoduchym ndkupem pres internet a nic
Vas to nebude stat?

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

Nékolik z Vas nas uz timto zptisobem aktivné podporuje a spole¢nymi ndkupy se tak
na ucet SPHCH jiz pripsalo 1 199 K¢.

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

65



66




VZPOMINKA NA SPOLECNE SETKANI
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KONTAKTY

MULTIDISCIPLINARNI TYM

1. LF UK a VEN Praha

NEUROLOG. KLINIKA, CENTRUM EXTRAPYRAMIDOVYCH ONEMOCNENT
Katefinska 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

doc. MUDr. Jifi 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@vin.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 Konvalinkova, tel.: 224 965 513

PSYCHIATRICKA KLINIKA

Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2

doc. 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. Iékatské 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. Iékarské genetiky: tel.: 224 967 171-2 (¢tvrtek)

Privatni genetickda ambulance (Sokolovska 35, Praha 2): tel.: 224 941 033 (ttery,
stteda, patek)
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Fakultni nemocnice a Univerzita Palackého Olomouc
I. 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

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

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

KLINIKA PSYCHIATRIE

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

MUDr. Dana Kamaradova, Ph.D., 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 ONEMOCNENIT
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 Silhanova, tel.: 597 372 527, e-mail: eva.silhanova@fno.cz

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

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

Pekarska 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
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
Tyrsova 1835/13, 120 00 Praha 2, www.saak-o0s.cz
Mgr. Jana Sarounova - konzultace, tel.: 222 518 280, e-mail: caak@braillnet.cz

CESKA ASOCIACE ERGOTERAPEUTU
Klobou¢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.

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

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

Mgr. Lenka Raszykova, molekularni 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.o.

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

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

Pujcovna zdravotnickych pomicek
Diecézni katolickd charita Hradec Kralové, Velké ndm. 37, 500 01 Hradec Kralové
Bc. Jifi Havelka, tel.: 495 063 148, mobil: 731 402 271, e-mail: jirihavelka@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 pé¢e 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

Tomd$ 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
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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 pravni predpisy,
tiskoviny v PDF formé a dtilezité 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
testovdn.

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 pro oblast pohybové terapie, Pohybova cviceni pres Skype
Mgr. Eliska Vondrackova, mobil: 731 383 940, e-mail: vondrackova.ela@seznam.cz

Poradenstvi v oblasti muzikoterapie
Mgr. Eva Motyckova, mobil: 604 726 490, e-mail: mladaeva@centrum.cz

Poradenstvi v oblasti spravné vyzivy
Mgr. Tereza Novotna, mobil: 606 675 019, e-mail: terezaa.novotna@gmail.com
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Poradenstvi v oblasti ergoterapie
Bc. Katerina Blechova, mobil: 737 059 924, e-mail: kata.blechova@email.cz
Bc. Helena Kirschova, mobil: 734 583 168, e-mail: h kirschova@seznam.cz

Poradna pro rodinnou terapii
PhDr. Jana Kovarovicova, Vr$ovicka 77, 100 00 Praha 10, mobil: 605 742 769,
e-mail: jana.kovarovicova@email.cz

Poradna pro vyZivu

WWW.VyZivavnemoci.cz

Seznam ambulanci a lékar, ktefi mohou predepisovat nutriéni vyzivu na lékarsky
predpis (dhrada z vetejného zdravotniho pojisténi), 1ze nalézt na strankach
Spole¢nosti klinické vyzivy a intenzivni metabolické péce www.skvimp.cz.
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Spolecnost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé, z.s.
Velké namésti 37/46, 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.
Mgr. Monika Baxa, Stfemy 100, 277 34 Nebuzely, mobil: 733 575 075,

e-mail: monika.baxa@huntington.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

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

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 byvalé 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 piiznaki
dochazi obvykle v dospélosti, nej¢astéji mezi 35.-45. rokem Zivota. Progresivni ubyvani
télesnych a dusevnich schopnosti vede k uplné zavislosti pacienta na péci okoli. Jde
o ridké 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 socidlni
izolace, predevsim kvili zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy miize hrat
znacnou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zatéz je umociiovana pocitem vyjimecnosti,
danym fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromé pribuznych niko-
ho se stejnymi problémy a ani u odborniku vzdy nenajde patfi¢né pouceni a podporu.

Spole¢nost pro pomoc pti Huntingtonové chorobé, z.s. (SPHCH) vznikla roku 1991
jako neziskova svépomocna pacientska organizace. Jejim cilem je poskytovat viestran-
nou pomoc a podporu pacientim a jejich rodinam, zlepSovat informovanost rodin,
profesionald i vefejnosti a zkvalitiiovat dostupné sluzby a péci.

K hlavnim aktivitim patfi vydavani informac¢nich materidlt o vSech aspektech one-
mocnéni a poradani rekondi¢né-edukacnich pobytt pro pacienty a pecovatele. Dale se
SPHCH podili na vzdélavani zdravotniki i a $ifi osvétu mezi vefejnosti. Diky spolupraci
s Diecézni katolickou charitou v Hradci Kralové je v provozu puj¢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 spole¢nosti: Velké ndamésti 37/46, 500 03 Hradec Kralové

PharmDr. Zdenka Vondrackova
Ceska Cermna 41, 549 21 Ceska Cermna
Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz
Mgr. Monika Baxa
Stfemy 100, 277 21 Nebuzely
Mobil: 733 575 075, e-mail: monika.baxa@huntington.cz
Ing. Jifi Hruda, EUR ING
Bélobranské ndmésti 6, 530 02 Pardubice
Mobil: 724 903 243, e-mail: hrudaHD@seznam.cz

Zapsana ve spolkovém rejsttiku, spisova znacka L 513 vedend u Krajského soudu
v Hradci Kralové. IC: 40614603.
Bézny ucet u Ceské spofitelny ¢. 1543349/0800.

75



ZPRAVODAJ ARCHA
Spolecnost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, z.s.
¢. 49 - 2016
Pocet vytiski: 750 ks
Redak¢ni rada: Mgr. Monika Baxa, PharmDr. Zdenka Vondrackova,
Ing. Jiti Hruda, Zuzana Maurova
Grafické zpracovani, sazba: Rapid & Smart s.r.o.

ISSN1803-4500

76



SeniAngels

Jistota
vcasné
pomoci

Chytré SOS
tlacitko privola
pomoc Vv pravy cas!

Pri padu reaguje
padovy senzor.
GPS lokalizace

urci polohu
Clovéka v tisni.

volejte zdarma
800 77 33 77

www.seniangel.eu



Fresubin
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Fresenius Kabi s.r.0,, budova Filadelfie, Zeletavska 1525/1, 140 00 Praha 4 - Michle, Ceské republika
tel.: +420-225-270-111, fax.: +420-225-270-562, e-mail: czech-info@fresenius-kabi.com FRES EN I Us
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Pfistroje pro umélou plicni ventilaci

Ventilatory Philips Respironics BiPAP® V60™ a Trilogy™
Jedinecné parametry téchto pristroj zajistuji skvélé vysledky pri neinva-
zivniiinvazivni ventilaci. Rychld odezva na neustdle se ménici potfeby
pacienta, vynikajici kompenzace netésnosti v okruhu a stabilnf tlak i pfi
vysokém pritoku, to jsou vlastnosti, diky nimz vitézi na poli neinvazivni
ventilace. V60 se navic mize pochlubit snadnym ovlddanim pomoci
prehledného velkoplosného barevného dotykového displeje.

Piislusenstvi

Nabizime siroké spektrum pfislusenstvi a spotiebniho materidlu vcetné
pacientskych okruht a masek pro neinvazivnf ventilaci od firmy Philips
Respironics. Vzhledem k mnoZzstvi doddvanych typl a velikosti poskytu-
jeme feseni pro kazdého pacienta.

Airway management - Philips Respironics CoughAssist™

CoughAssist je neinvazivni terapeuticky pfistroj, ktery bezpe¢né

a dukladné odstranuje sekret z dychacich cest u pacientt, kteff nedokaz

efektivné vykaslavat. CoughAssist procistuje dychaci cesty tim, Ze v nich

vytvaii pretlak a poté nahlou zménou podtlak. Tato rychld zména tlaku

vytvaii rychlou exspiraci a simuluje tak pfirozeny kasel.

Vyhody CoughAssistu

o 7bavuje dychaci cesty sekretu e Snizuje vyskyt respiracnich infekci @ Bezpetnd a neinvazivni alternativa odsévani
* Snadnd obsluha pro Iékafe i pacienty e Flexibilita e MoZnost pouZiti s oblicejovou maskou, ndustkem nebo adaptérem
na tracheostomickou kanylu e Schvaleno i pro domaci pouZiti u dospélych i déti

Linde Gas. Va5 dodavatel pristrojd Philips Respironics

Dovozce do CR: Linde Gas a.s. | Linde Healthcare
U Technoplynu 1324, 198 00 Praha 9
Tel.: 272 100 791, Z3kaznické centrum: 800 121 121, www.linde-gas.cz



antum Verde proti bolesti v krku.

epostradatelny.

Tantum Verde, Tantum Verde Mint, Tantum Verde Lemon, Tantum Verde Eucalyptus,
Tantum Verde Orange and Honey a Tantum Verde Spray Forte obsahuje benzydamin
hydrochlorid. Lék k mistnimu uZiti v Gstech a krku. Ctéte peclivé pfibalovou informaci.

Najdete nés: n Tantum Verde

Ceska republika
A ‘ Angelini Pharma Ceska republika s.r.o., P4tefnf 7, 635 00 Bro www.bolimevkrku.cz
ANGELINI tel.: 546 123 111, www.angelini.cz www.tantumverde.cz
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