Huntingtonova
choroba

Huntingtonova choroba (HD - Huntington's
Disease) je vzdacné, geneticky podminéné,
neurodegenerativni onemocnént,

které zavaznym zpusobem postihuje kazdodenni funkce, jako
je pohyb a mysleni. Ma devastujici dopad napfi¢ generacemi

a v soucasnosti neexistuje zadna moznost prevence, zpomaleni
nebo zastaveni progrese onemocnéni.’

HD je zpiisobena zménou
(mutaci) v jednom genu
pro huntingtin (HTT),

ktera vede k tvorbé toxického (mutovaného)
proteinu huntingtinu (mHTT).?

Kazdy rodi¢ s HD ma
50% pravdépodobnost,
Ze jeho dité zdédi
vadny gen HT'T.’

To mize zpusobovat obavy

a stres jak u nemocnych s HD,

tak u jejich pfibuznych,* ktefi vidi,
jaky ma HD dopad na jejich blizké,
a ktefi se rozhoduiji, zda se maji
nechat testovat na pritomnost
mutovaného genu pro HTT.

HD postihuje
priblizné

1z 10 000 osob®>®
bez rozdilu pohlavi.'®

Jak HD ovlivniuje
kazZdodenni Zivot?'"'1>1

Symptomy HD se obvykle objevuji
mezi 30. a 50. rokem veku.'

‘ P Objevuji se jemné
O zmény v premysleni, naladé

‘ a chovani.

(v)asné pl‘Ojevy ‘ » Chorea (Skubavé

Prodromy
(pred diagnozou)

; ) mimovolni pohyby celého
(v soucasnosti " téla) mlize zadit rusit pri
rr!ome’nt klinické chizi a jidle.
diagnozy)

kazdodenni domaci
a pracovni ¢innosti.

@ ) Lidé obtizngji zviadaii

v v ‘ Objevuje se zvySena
Stredné ‘ podrazdénost, uzkost nebo
zavazne impulzivita.
projevy ‘ NarUstaji obtize pfi
provadéni kazdodennich
cinnosti, napf. pfi fizeni
auta nebo pfi praci.

vep s » Casto je nutnd nepietrzita
Pokrocilé . podpora v profesionalnich

projevy ‘ zafizenich s pecovatelskou

‘ sluzbou.
. » Z&akladni schopnosti, jako
je polykani a udrzovani
“ ‘ télesné teploty, jsou &im dal

Na kazdého clovéka s HD
pripada dalsich 10 clenii
rodiny a pecovatelii, X

jejichz Zivot nemoc
vyznamné ovliviiuje.*

Kazdy tyden vénuji
pecCovatelé primérné

svého Casu'™
— jedna se o praci
na plny uvazek!

Soucasnd lécba
Huntingotovy choroby .

V soucasnosti sice probiha vyzkum, ale
zatim neexistuje zadna schvalena |éCba,
ktera by dokazala zpomalit, zastavit nebo
zvratit rozvoj onemocnéni.’ Aktualné
dostupné moznosti |éCby se zaméruji

na zmirnéni symptoma, zachovani
funkci a zlepSeni kvality Zivota.™

e/

Lidé s HD, jejich pecovatelé
a rodiny jsou vsak aktivni:

zvySuji vytvaieji podpurné
povédomi skupiny pro rodiny

o HD a osoby s HD,
u verejnosti,

ucastni se navazuji partnerstvi
komunitnich s klinickymi centry
a odbornych a tim pomahaji
setkani, podporovat vyzkum.

*Hodnota vypoctena jako prlimér z péti referencnich zdroj
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