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Znak SPHCH

Znak predstavuje hlavu a horni torzo jedince, nebot’
Huntingtonova choroba miZze postihnout jak dusevni,
tak fyzické funkce. Zmenseny prostor uvnitf symbolu
odradzi omezené fyzické anebo dusevni schopnosti
postizené osoby.

Symbol zaujiméa misto kvétu rostliny, aby byl znazornén
rGst a rozvoj cinnosti spolecnosti pro Huntingtonovu
chorobu na celém svété. Je také znamenim nadéje -
zndmkou, Ze aktivita a Uspéchy posledniho desetileti
budou mit pokracovani.

‘§

Motto: ,, Neexistuje nic, ceho by v prubéhu ¢asu nemohlo byt dosazeno.”
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Slovo avodem

Vazeni pratelé, clenové a priznivci SPHCH,

dostalo se mi od vas nesmirné cti, nejen ze jste mne zvolili za predsedkyni, ale
dali mi i prdvo napsat Uvodni slovo pro toto cislo ARCHY. Je to pro mne velmi
téZky ukol, protoze nevim, jak po zdafilé a svédomité praci na velmi vysoké odbor-
né Urovni pani dr. Jany Zidovské mohu u vés obstat.

Pokusim se proto psat vice od srdce, jak véci citim a technické véci bych radéji
nechala na panu ing. Hrudovi, ktery mi v praci v Radé velmi pomaha.

V prvni fadé dékuji touto cestou za nesmirné cennou praci pani dr. Zidovské,
ktera pro nas pro viechny udélala nesmirné mnoho. Zejména tim, Ze zalozila tuto
spole¢nost a pres viechny téZkosti ji vice nez deset let vedla po v3ech strankach.
Uz jsem ji dékovala nékolikrat pfi riznych prileZitostech a i kdyz fika, ze si musi od
organizacnich zaleZitosti odpocinout, pevné vérim, Zze po odborné strance nam
zachova svou prizen a bude vzdy nasi milou poradkyni. Jesté jednou dékujeme.

Dale musim jako vzdy podékovat pani Havlenové, p. Spatné, p. Zemanové,
p. Peprnikovi, p. Soukupové, p. ing Englerové, p. Hamerské , p. Griegerové a dal-
Sim, ktefi ndm aktivné pomahaji v pripravé setkani ¢i vydavani ARCHY.

Dale dékujeme za stalou odbornou podporu nasim lékardm, zejména pak pani
dr. Uhrové, kterd i pres své materské povinnosti si na nas nasla cas a vénovala nam
prekrasnou prednasku na téma: ,Jak a kdy promlouvat s dé&tmi v riziku”.

Samozrejmy a velky dik patfi i vSem sponzorim, jejichz seznam bude uveden ve
vyrocni zpraveé.

Predevsim viak chceme podékovat nasim novym sponzortim pro vydani tohoto
&Gisla ARCHY, a to firmé LECIVA a.s. a firm& SCA HYGIENE PRODUCTS, s.r.o.,
ELCOM GROUP a.s.

Dékujeme i vSem Vam, ktefi davate z riznych divodl prednost financni podpo-
fe pred jinymi aktivitami a pfipomindme, Ze pFispévky Ize zasilat na Ucet v libovolnou
dobu a to nejen pfiloZzenou slozenkou, ale samozrejmé téZ po vyplnéni postovni
poukazky typu A nebo prikazem k Uhradé z vaseho uctu.

Zakladni clensky prispévek cini 150 K¢ rocné, ale vitdme samoziejmé podle moz-
nosti kazdou korunu navic. Vazime si pritom kazdé castky, nebot’ kapky tvoii more.

Ti, kdo jezdite na setkani, jste jisté pochopili, Ze ndklady na ubytovani a stravova-
ni i pres jisté vypomoci sponzord zacinaji predstavovat pomeérné velké castky.

Presto srdecné zveme viechny, i ty, kdo maji stale jesté pochyby, zda jet nebo
nejet, zda je to dobré ¢&i zbytecné.



J& sama jsem dlouho vahala a poprvé jsem jela az asi po 3 letech, co jsem byla
clenkou spolecnosti. A musim fici, Zze na své prvni setkani v Orlickych horach na
Hajecku a na svij prvni rozhovor s tehdej$im zastupcem pani dr. Zidovské, panem
J.Klimou, nikdy nezapomenu. Najednou jsem zjistila, Ze mé pocity jsou podobné
pocitdm lidi, se kterymi jsem se zde setkala. Postupem doby jsem si uvédomila, ze
vznikla jakasi ,velka rodina”, kde mlze jeden druhému zavolat, kde vas vzdycky
nékdo vyslechne, polozi vam ruku na rameno na znameni Ucasti, kde vam poradi,
na ktery Urad a s ¢im se obrétit, jak si mUzete svou oSetfovatelskou Ulohu usnad-
nit, ale i s kym se mlzete také poveselit pfi pisnicce ¢i tanci. Myslim si, Ze mala
tradice, kterou kdysi zavedla pohostinna pani Majickova z Moravy, kdy pfi pred-
naskach jsou stoly plné ovoce &i jinych drobnosti k zakousnuti, je velmi prijemna.
Potom uz muze diskuse probihat i na téma kucharského uméni.

Na poslednim setkani jsme jsme si mohli poslechnout i trochu hudby a zpévu,
a to v podani nadich malych zpévacek: Martinky Havlenové a Janicky Hockeové.
Pani Helena VVondrackova by byla jisté potésena, kdyby slySela své pisnicky krasné
prednesené témito dvéma interpretkami.

Tim chci naznadit, ze setkani jsou pfinosna nejen po odborné strance, ale Ze se
snazime najit pro sebe i chvilky oddechu a pfijemného popovidani.

Tedy, jesté jednou jste vSichni zvani!

Dr. Zdenika Vondrackova



Jarni setkani ve Krtinach

Edukacné - rekondicni pobyt, Krtiny, 30. 5. - 1. 6. 2003

Prosim T€, BoZe mdj, jsi-li tam nahore,

zavri to okynko, okynko od hore,

zamkni ho na klicek, na klicek od slzi, at bolest neboli,
at litost nemrzi.

Prelom kvétna a Cervna, jesté nez se na 40 dni ujme vlady uplakany Medard, se
zpravidla vyznacuje teplym a slune¢nym pocasim. Asi to védéli i organizatofi letos-
niho jarniho setkani v moravskych Kftinach. Vybér terminu i mista byl opravdu
vydareny. Svézi zelen listi a travy jeSté nestacila zacit Sednout, slunicko prekrasné
hfdlo a zvony poutniho kostela slavnostné vyzvanély. Procesi véficich stoupala
jedno za druhym po chréamovych schodech. Pout'ové atrakce se tocily, jezdily,
houpaly, cinkaly a vyhravaly, stankafi nabizeli své zbozi, od svatych obrazkd, rd-
Zencd, bizuterie, cukrovi, tureckého medu, perniku, marcipanu az po boty, oble-
ceni, kazety a cédécka.

V Utulném penzionu Santini se tentokrat sesel rekordni pocet kolem 50 Ucastni-
kd. Kromé pravidelnych hostd z Prahy — Doc. Rotha, Dr. Vavery, Dr. Uhrové
a Dr. Zidovské — jsme letos mé&li moznost pfivitat i milou navitévu z Polska, mla-
dou, sympatickou doktorku Dorotu Hoffman-Zacharskou, geneticku, ktera se vé-
nuje problematice HCH. Setkani rodin a pribuznych podobna tém nasim se v Polsku
rovnéz konaji, ale nemaji dlouhou tradici. Dr.Zacharska se pfijela podélit o své
zkusenosti a seznamit se s organizaci a pribéhem setkani u nas.

Nebudu popisovat nas pobyt v Krtindch presné chronologicky, ¢tenafi Archy
maji v poslednim cisle program k dispozici. Pokusim se spiSe nastinit pfinos akce
a vystihnout jeji atmosféru.

Patecnivecer byl vénovan jiz tradicné vzajemnému seznamovani a neformalnimu
posezeni a povidani. Tentokrat se dostavili i néktefi novi clenové, ktefi dosud na
Zadném setkani nebyli. Rovnéz ale pfijelo mnoho pravidelnych Gcastnikd, ktefi si
nenechaji zadny sraz ujit. Neodradila je ani velkd vzdalenost od mista bydlisté.
Ubytovani a strava byly jako obvykle na vysi. Rozhodné bych nemohla s klidnym
svédomim tento pobyt doporucit nékomu, kdo se pokousi o zhubnuti.

Zahajeni sobotniho programu se ujali novi ¢lenové rady — predsedkyné Dr. Von-
drackové a ing. Hruda, ktefi podékovali dosavadni predsedkyni MUDr. Zidovské,
kterd pro své velké pracovni zaneprazdnéni jiz nemuze dale funkci predsedkyné
vykonavat, ale v radé zlstava nadale, pouze se o nékteré cinnosti podéli s ostatnimi.
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Novi ¢lenové Rady se pfi vikendovém setkani predvedli jako pracoviti a svédomiti
organizatofi.

V sobotnim dopoledni doSlo k malé zméné v programovém poradi, protoZe psy-
chiatricka — pani doktorka Uhrova — se musela nejprve postarat o svého roztomi-
lého sedmimésicniho synka a potom teprve mohla prednaset. Po nakrmeni a uspani
ditéte se mohla vénovat danému tématu: Jak a kdy informovat déti v riziku. Jeji
prednaska byla jako vzdy zajimava a podnétna.

Mezitim jsme si mohli prohlédnout rizné pomdcky pro zdravotné postizené,
vcetné praktické ukazky a informacdi o jejich pouziti a zplsobu hrazeni. Se zdravot-
nimi pomUckami seznamila pfitomné Dr. Dvorakova z firmy Patron Bohemia, divi-
ze REHA. Poté pani M.Zeinerova podala uZitecné informace z oblasti socialni,
predevsim v péci o osobu blizkou a vyuzivani Prikazky mimoradnych vyhod. VSichni
Ucastnici dostali seznam zdravotnich pomUcek z navrhovaného sortimentu bu-
douci ptjcovny pro pacienty s HCH a méli moZnost zaskrtnout, které z nich by pro
né byly vhodné a mohly by péci ulehcit.

Zlatym hifebem dopoledniho programu byla pfednaska Dr. Hoffman-Zacharské
z Polska. Z anglictiny prekladala Dr. Zidovska. V této prednéice jsme mohli na-
hlédnout malou skulinou do tajemné komnaty genetického vyzkumu. Jako pfimér
bych mohla uvést detektivni pribéhy, napf. od Agathy Christie. Podrobnéjsi vysvét-
lovani se nemohu dovolit, natolik je pro mé jako pro laika slozita, nepfistupna
a tajemna, nicméné rozhodné nesmirné zajimava. Zaujati prednaskou jsme ani
nevnimali, e doba ob&da se ndm o néco posunula. Dr. Zidovska pozd&ji vyuZila
volnych chvilek k odborné diskusi se svou polskou kolegyni.

Odpoledni blok pokracoval zajimavou predndskou MUDr. Uhrové, tykajici se
zvladani stresovych situaci v péci o nemocného. Problematika zviddani perma-
nentniho dlouhodobého stresu se miize dotykat kohokoliv z ns a tato prenaska,
vcetné Uvodu do behaviorédlniho nacviku byla velice prospésna a potrebna. Kon-
krétni dotazy pak spontanné vyustily do individualnich konzultaci s odborniky.

Cas se nachylil, do oken penzionu padl soumrak. Po nirocném celodennim
programu nastal ¢as odpocinku. Pfijemna dvojice hraje k poslechu i tanci, popijime
a misdme dobroty nachystané na stolech. Pfevaha Zen nevadi, tancujeme v krouzku,
bavi se i détské Ucastnice a zapojuji se do programu svym zpévem. V tanci a druzné
zabavé miji pllnoc.

Rano po dobré snidani se lou¢ime s pranim, aby dalsi rekondicni pobyt, planova-
ny na fijen, byl stejné vydareny jako tento ,majovy”.

Jifina Vackova



Setkani ve Kitinach

ZUucastnila jsem se jiz po nékolikaté setkani clend Spolecnosti pro pomoc pfi
Huntingtonové chorobé. Tentokrat se konalo v malé obci Kftiny, nékolik kilomet-
rd severovychodné od Brna. O co je tato vesnicka mensi, o to je zndméjsi svym
aredlem byvalého klastera a nadhernym kostelem, ktery je tradi¢nim poutnim
mistem. V dobé nasi pfitomnosti se konala pout, takze jsme méli moznost vidét
i do chrdmu prochazejici procesi.

Setkani zacalo jiz tradi¢né v patek okolo Sesté hodiny. Ubytovani jsme byli v penzi-
onu naproti kostelu, kde jsme se i stravovali. Probihaly zde i vSechny ostatni akce.

Patecni vecer byl vyhrazen seznameni s novymi zdcastnénymi a hlavné setkani
téch, ktefi se uz znaji a maji si o ¢em popovidat.

V sobotu byl zahajen hlavni blok programu MUDr. Zidovskou, CSc. z oddélenf
lékarské genetiky. Potom nasledoval Ing. Hruda s ¢asti organizacni. Zaroven podé-
koval MUDr. Zidovské za jeji dosavadni funkci predsedkyné spole¢nosti a predal jf
jako dik za jeji praci od nas kytici.

Jak uZ to byva, dalSi program probihal ne vzdy podle programu, ale myslim, ze
ke spokojenosti nas viech. O prvni vyboceni se postaral maly ani ne rocni Honzik,
syn psychiatricky MUDr. Terezy Uhrové. V dobé, kdy jeho maminka méla mit
prednasku, chtél ji mit pro sebe jako zdroj potravy. Zacala proto pani Dvorakova,
zastupce firmy Patron Bohemia, divize Reha. Pfedvedla nékteré rehabilitacni po-
mucky, které jejich firma vyrabi, provadi na né servis a zabyva se i vyvojem. Sezna-
mila nds s mozZnostmi ziskani téchto pomucek, s tim, které z nich jsou hrazeny
zdravotnimi pojistovnami, s cenami, s dodacimi Ihdtami. Pomdcky mize prede-
psat vzdy odborny lékaF a schvaluje revizni Iékar. Potom je dodaci |hita cca 10
dnu. Firma provadi i Upravy bytl. Osobné mé nejvice zaujal hydraulicky zveddk do
vany a schodolez (pojizdny vozik, ktery je schopen s pomodi asistenta ¢i rodinného
prislusnika zdolat schody i s pacientem). Pobocky s prodejem ma firma v Mélnice,
Mladé Boleslavi a Olomouci.

Dalsi prednasku uz méla MUDr. Uhrova. Jednalo se o téma: ,Jak a kdy informo-
vat déti v riziku”. Pfednaska byla peclivé a obsahle pripravena a je samostatnou
kapitolou tohoto cisla ARCHY. Navic brozurku s timto nazvem je mozno ziskat
u MUDr. Zidovské. Ddlezitd je i moznost diskuse s odbornikem, ktery se Vam
snazi zodpoveédét kazdou Vasi otdzku a poradit Vam nejlepsi zplsob chovani.
v rodiné vzadjemna komunikace nevazne, lehceji se fesi a snaseji tézké situace.
TakZe s détmi mluvit, mluvit a mluvit. O tom, co citi, jak proZivaji jednotlivé situace,



vysvétlovat jim slozité reakce nemocného clovéka, uvédomit si, jak se sama cho-
vam, snazit se nepUsobit negativné. Déti vyciti a pochopi mnohem vic, nez jsme
schopni pripustit.

Dalsim bodem programu bylo sezndmeni Ucastnikd se socidlné pravnim mini-
mem pro zdravotné postizené a osoby pecujici. Toho se ujala pani Zeinerova.

Nasledovalo predstaveni vyrobk( firmy SCA, kterou prezentoval pan Ryker.
Jednalo se o prostredky pro inkontinenci (str. 35).

Ing. Hruda nas informoval o navstévé Polska a setkani se cleny polské sekce
SPHCH. Pfisla mezi nas i jejich zastupkyné, vitalni a sympaticka dr. Dorota Hoffman
- Zacharska. Jeji vyklad o HCH a zjistovani pravdépodobnosti onemocnéni byl velmi
nazorny a pochopitelny i pro laika.

MUDr. Uhrova nam jesté radila, , co délat pro sebe, abychom |épe snaseli zatéz,
hlavné psychickou.

Urcité velmi uzitecna byla konzultace s odborniky, kterym bych chtéla podékovat,
Ze obétuji svdj volny vikend na to, aby mezi nas prijeli a poradilindm a dodali dalsich
sil. V&t3ina z nich mezi nés jezdi pravideln&: geneticka MUDr. Zidovska, CSc., neuro-
log Doc.MUDr. Roth, CSc., psychiatfi MUDr. Uhrova a MUDr. Vavera. Diky.

Po vecefi nasledovala hudba a tanec. Vecer se protahl do pozdnich vecernich
nebo mozna casnych rannich hodin, ale myslim, Ze to nikomu nevadilo. Atmosfé-
ra byla mild a leckdo zde snad zapomnél na chvilku na to, co ho trapi.

Nazor( na tento vecer je nékolik. Nékdo byl spokojen, jiny by dal pfednost spise
komornimu veceru, kde by bylo vice prostoru na soukromé rozhovory. Hlavné pro
ty, ktefi zde byli poprvé a snad se jesté ostychaji mluvit o svém soukromi's ,,cizimi”
lidmi. A pravé tém bych chtéla Fict, at’ se neostychaji a kdykoliv a za kymkoliv
z pritomnych si dojdou. Z vlastni zkusenosti vim, Ze vas nikdo z nich neodmitne
a budei to v jeho silach, rdd vam pomdze nebo poradi. Kazdy z nich totiz vi,
o ¢em mluvite, protoze to bohuzel proZil nebo proziva.

Timto clankem bych chtéla vSem pfitomnym pfipomenout atmosféru setkani
a v téch, ktefi se jesté neodhodlali mezi nas prijit, vzbudit trosku zvédavosti a snad
i jim pomoci v jejich rozhodovani.

Nakonec bych chtéla podékovat vsem, ktefi se na zajisténi setkani podileli, pre-
devsim dr. Vondrackové, je v tom hlavné spousta jeji prace a volného casu.

M. Z
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Jak a kdy informovat déti v riziku

Vyskyt duSevni nemoci (nejen Huntingtonovy choroby /Hch/, ale i fady dalSich
chorob - schizofrenie, demence atd.) v rodiné, zejména u nékoho z rodic(, je pro
dité vzdy velkou zatézi, casto podstatné vyraznéjsi nez tomu byva u télesnych
postizeni. Presto se tématu ,prizplsobeni ditéte na dusevni socialné handicapujici
onemocnéni u rodicl” zatim nikdo z odbornikd systematicky nevénuje a zdravy
rodi¢, eventualné dalsi blizké osoby tdpou a snazi se bez moznosti porady najit
vlastni optimalni cestu. Situaci maji navic zkomplikovanou faktem, Ze jsou obvykle
sami v silném stresu diky problém0m, které s sebou choroba pfinasi, a velmi casto
by potfebovali odbornou pomoc pro sebe.

Pokusim se v nasleduijicich radcich dat par podnétl k zamysleni a par voditek,
které by mohly situaci alespon trochu usnadnit. Vychazim pfitom z materiald vzta-
hujicich se k détskému prozivani vlastni nemoci (nékteré poznatky jsou aplikova-
telné i na proZivani nemoci v rodiné) a z osobnich zkuSenosti z prace s rodinami.

Ve spolecnosti stale bohuzel preziva znacné stigma z dob minulych a mnoho lidi
se domniva, Ze duSevni onemocnéni je ostuda, kterou je zapotrebi utajit. Stigma
je posilovano cetnymi myty provazejicimi duSevni nemoci (napt. dusevni nemoci
jsou nevylécitelné, pacienti nebezpecni, lini, se slabym charakterem — neporudi si
vali...). Pfedsudek casto sdileji i samotni pacienti, zdrahaji se pojmenovat potize
a lékafi v nich tento pocit mnohdy posiluji zatajovanim ¢i zlehcovanim diagnozy.

Nejlepsi zbrani proti stigmatu je pfitom pIna informovanost pacienta o povaze,
prubéhu a disledcich jeho onemocnéni a dale samozrejmé informovanost rodiny
a pecujicich osob. Toto pravidlo se vztahuje i na déti v roding, je zapotfebi pouze
formu informace pfizplsobit jejich véku a schopnosti chapani.

Pamatujme: Tabu nepomahd, ale zvysuje Uzkost!



Rozumové zpracovani situace je zavislé na véku ditéte:

- mysleni: prelogické; posuzovani tak, jak se aktualné jevi
a vyhovuje potifebam ditéte;
- hodnoceni nepresné, iracionalni; vysvétleni pfic¢iny nemoci:
¢ ndhodnost a neosobni pficina vzniku nemoci
nepochopitelnd, proto neakceptovatelna
e hledani ,vinika” (,vinikkem” casto dité samo = trest za provinéni)
e ¢im jsou déti mladsi, tim vice prevlada v jejich predstavach
o vzniku nemoci fantazie a cizi ,magicka ruka” (¢ary a magie
carodéjnice - kolem 3 let)
o predskolni vék: nemoc = trest
ke konci predskolniho véku:
vyznamy slov Zivot — smrt — zdravi — nemoc
ale: smrt = spanek, nikoli néco konec¢ného ( = zbytecné
zatajovat smrt prarodic¢i pod vlivem vlastni Uzkosti)

predskolni vék
predstavy nejvice ovlivnitelné rodici!

- mysleni: konkrétni logické operace, realistictéjSi hodnoceni

% - pfijimani veskeré skute¢nosti jako dané

= pricina nemoci:

g e 7-10 |.: schopnost pochopit jednoduchou vnitini pricinu (bacily)
¢ 10 |.: povédomi o genetickém riziku!
e> 10 |.: rizné pric¢iny nemodi, chapani ,konecnosti” smrti

- mysleni: hodnoceni a kritika reality, kterd neuspokojuje,

v a jeji srovnavani s alternativami, které by byly prijatelnéjsi

< pricina nemoci:

5 e schopnost pochopit podstatu onemocnéni, priciny

% i predpokladané nasledky

e pochopeni moZnosti vlastniho ohroZeni do budoucnosti
(zejména ve vztahu k profesni volbé a mezilidskym vztahtim)

Psychicka reakce ditéte na nemoc zavisi na:

e dispozicich, vyvojové Urovni a individuaini zkuSenosti, tj. jiz vytvorenych osob-
nostnich rysech ditéte

e reakcich prostredi, v némz dité Zije, predevsim rodiny (ve stejném véku maji
déti znacné individualni odlisnost prozivani)
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Zpusob, jakym rodice zvladaji nemoc a jak na ni reaguji, spoluurcuje, jak velkou
zatézi bude pro dité (rodice néjakym zplsobem nemoc interpretuiji, jejich reakce
davaiji situaci konkrétni vyznam). Navic je nutné si uvédomit, Ze strach i Uzkost se
mohou velmi snadno prenaset z rodicd na déti, a to i tehdy, jestliZze neni tento prozi-
tek verbalizovan, tj. pokud o ném rodice nemluvi (je naivni si predstavovat, Ze pokud
nepadne doma o nemoci ani slovo, dité nic netusi; uz kojenec je schopen vnimat
nepohodu matky, i kdyz jesté nechdpe, z ¢eho nepohoda prameni; starsi déti takové
napéti vnimaji intenzivnéji a potrebuji uz pro néj mit vysvétleni; pokud se jim ho
nedostane, otevira se brana jejich fantazii a v té se mohou objevit i désy presahujici
nasi vlastni predstavivost).

Mira odolnosti celého rodinného systému je ddlezitym prvkem fungovani pfi zvyse-
né zatézi v rodiné. Odolnost se zvysuje tehdy, pokud je v rodiné oteviena komunika-
ce, plati jasna a srozumitelna rodinna pravidla a nezapomina se na projevy citové
blizkosti a sounalezitosti. Vhodné je i vyuzivani podpUrné socialni sité (pomoc a podpora
Sirdi rodiny, pratel, cirkve, pfijeti socidlnich opatfeni apod.)

Vyznam rodiny:

rodi¢e = emociondlné vyznamna autorita, idedl, jemuz se chce dité
podobat, s nimz se identifikuje; nekritickd akceptace veskerych posto-
jb, hodnot a projevl rodict identifikace se subjektivné vyznamnou by-
tosti zvySuje pocit jistoty a bezpedi a snizuje pocit ohrozeni

predskolni
veé

rodina je stale dulezitd € uspokojuje vétSinu potfeb ditéte
trvaji silné vztahy k rodiclim, déti chdpou mnohé jejich postoje a motivace
dité je prijatelnéjsim partnerem € snaze se s nim domluvi, snese jiz
Vetsi zatéZ naprosto samoziejmou soucasti rodiny je otec i matka —
dité poznava jejich role

Skolni vék

postupné zvySovani autonomie jedince (dobyvani nezavislosti) emanci-
pace od rodiny nevede ke zruSeni citové vazby k rodicdm, ale k jeji-
proméné (pocit jistoty a bezpedi, ktery vazba na rodinu poskytovala, se
transformuje do symbolické roviny) pubescenti jsou ke svym rodictim
kriticti, ale dovedou je i ocenit:

nejvice si vazi upfimnosti a statecnosti

obdobi
dospivani

Kdy tedy s détmi o nemoci promluvit? Lze to ucinit kdykoli, ale nejpozdéji bychom
se k tomu méli odhodlat tehdy, kdyz si sami uvédomime, Ze existence choroby zaci-

na mit dopad na chod rodiny. Nejcastéjsi situaci je nastup prvnich pfiznakd nebo
okamzik stanoveni diagndzy tam, kde o ni dfive nebylo povédomi. V tomto okamzi-



ku je zdravy partner vystaven siinému stresu, jehoZ projevy ovlivni zakladni ¢innos-
ti rodiny; zacina premyslet o budoucnosti a realizuje prvni zmény (napf. prebird
¢ast povinnosti za nemocného, chysta Upravy v byté apod.). Jak jiz bylo vyse zmi-
néno, déti to vice & méné védomé vnimaiji a potrebuji vysvétlen.

Za zvl&stni zminku stoji moznost povahovych zmén jako prvniho pfiznaku cho-
roby. Oproti ostatnim priznaklm se na prvni pohled nejedna o nic dramatického,
nemocnému to nebrani v dochazce do zaméstnani a v dalsich aktivitach, presto
tento pfiznak mlze vice nez viechny ostatni proménit rodinnou atmosféru. Kaz-
dy, kdo ma tuto fazi nemoci za sebou, si vybavi, jak je obtizné na rdizné neoprav-
néné vypady, kritiky, Zarlivecké scény apod. nereagovat a ve vypjaty okamzik si
uvédomit, Ze to neni , 0sobni Utok”, ale nemoc. Pro dité, které o nemoci nevi,
neexistuje prijatelné vysvétleni a tudiz podobné situace zpracovava jako projev
toho, Zze ho rodi¢ nema rad, citi se ukfivdéné a mUze si z toho odnést zkreslené
predstavy o sobé pro cely dalsi Zivot.

Formu a podrobnost informace volime podle véku ditéte, jeho povahového
typu a schopnosti adaptace na jiné problematické situace. Kazdé dité viak potie-
buje mit vysvétlené minimalné ty pfiznaky a projevy nemoci, které jiz ovliviuji
rodinny zivot. Malym détem nefikdme o genetickém riziku — takova informace je
mimo jejich chapani. Méjme ale na paméti, ze zaklady genetiky se probiraji dnes
jiz ve 4. tfidé a to je okamzik, kdy vétSinu déti napadne otazka, zda nemoc rodicd
nemohou mit i ony samy.

Par tipQ, jak s détmi mluvit o nemoci:

e mluvime o prozivani nemoci, o fungovani lidského téla

o vysvétlime détem slozité reakce na nemoc, které jsou zaloZené na obrané proti
Uzkosti (napf. madme z nemodi strach, nevime, jak moc nam zkomplikuje Zivot,
zda v3e zvlddneme, proto se podvédomé ,branime” — nékdy se tvafime, ze
nemoc ,neni”, klademe na nemocného nepfiméfené naroky, jindy hledame
ochranu v ,navratu do détstvi” a chovame se infantilné apod.)

e zamysleme se nad vlastnim postojem k chorobé, kdyz sami onemocnime — nejdd-
leZit&jSi je pro dité vzor postoje k nemaocdi tak, jak to vidi v rodiné, zejména u matky

e promluvme si o negativnich i pozitivnich zkuSenostech s nemodi

e zhodnot'me realisticky Uroven rodinného zazemi — pomUzeme sami ditéti zvlad-
nout nepfijemné pocity? nebude to negativné plsobit na ostatni cleny rodiny?

* nebojme se ditéte ptat - jak se citi, jak vnima vnéjsi svét, jaké ma pocity ve
vlastnim téle.

12



Ze viech vySe uvedenych Udaju je jasné, ze zdravy rodic je vystaven obrovské
psychické (Casto i fyzické) zatézi. Proto je nutné zdUraznit vyznam péce o sebe
sama. Pouze ¢lovék zachovavajici pravidla ,psychohygieny” a pracujici na své vlast-
ni psychické kondici je schopen zvladnout naroky souvisejici s Hch, aniz by za to
platil vlastnim zdravim.

A proto alespon par rad pro pfibuzné:
¢ nenakladejte si na sebe prilis
e podélte se o problémy s ostatnimi
e smifte se s predstavou, Ze nékteré cile jsou neredlné
e spolupracujte s ostatnimi podobné postizenymi pribuznymi

| kdyZ vam to casto pfipada nemozné, kazdy si mize udélat denné aspon

10 minut jen pro sebe!

Desatero rad pro trpici dlouhodobym stresem:

e uznat omezenost lidskych moznosti

e rozliSovat to, co se zménit nedd, od toho, co se zménit da
e vytipovat si zZaddouci a dosaZitelny cil

e rozdélit cestu k cili na kratsi Useky

e udélat prvni krok

o vydrzet jesté jeden krok

e zvladat vnitini dialog

o zit v pfitomnosti

o Uit se zit s postizenim

e mit rad Zivot, i kdyz je tézky

Pokud si stale nejsme jisti, jak se do rozhovoru pustit a jak daleko v ném zajit
a mame strach z détské reakce, je na misté pozadat o konzultaci psychologa i
psychiatra. MdzZeme se jeho prostrednictvim dozvédét o zkusenostech jinych ro-
din s podobnymi problémy a pfi rozebirani situace s nim si utfidit vlastni myslenky
a najit vhodna slova, kterd pozdéji pouzijeme.

Dobra a jednoznacna rada neexistuje! NevéSme v3ak hlavu. | kdyz ditéti poda-
me informace neobratné, neuceleng, v nevhodny cas a zlstane v nas trapny po-
cit, Ze jsme rozhovor nezvladli, pokud mu dédme najevo svij cit, nabidneme mu
oporu a ponechame otevieny prostor dalsi komunikaci, udélame vlastné to nejd-
désivymi predstavami.

Jedinou opravdovou chybou, kterou mdzeme udélat, je zavirani oci pred problé-
mem a odkladani jeho Feseni.

MUDr. Tereza Uhrova
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Pribéhy
Jana

Poprvé jsem si vSimla, Ze s manZelem neni néco v pofadku asi pred 18 lety.
Kdyz jsem mu néco fikala, tak mi fekl, abych nekficela a odesel. Myslela jsem si, ze
jsem nevédomky promluvila hlasitéji a snazila jsem se, aby se to neopakovalo. Pak
mi zacali fikat jeho kolegové ze zaméstnani, Ze se s nim néco déje, ale nikdo
nefikal nic konkrétniho. Vzpominam si, Ze jsme jeli autem a zastavila nas dopravni
hlidka. ManZel vystoupil z auta a policista mu daval fouknout a moc se divil, Ze to
je v poradku. On pUsobil dojmem mirné opilého. To byli takové prvni priznaky
HCH. Také si vzpominam, Ze trpél nespavosti a byl unaveny. K |ékafi nechtél jit.
Dosla jsem za zavodnim lékafem, aby ho pozval na preventivni prohlidku. Ten ho
poslal na vysetfeni na neurologické oddéleni. Byl tam ¢trnact dni a kdyZ jsem Sla za
lékarem, Fekl mi, Ze se mu zda lepsi a pustil ho domd. V té dobé jsme se prestého-
vali z Hofic na Spalov. To bylo v roce 1990. Jeho zdravotni stav se zhorsil natolik,
Ze mu dali ¢astecny invalidni dlichod. Prefadili ho na praci, kterou nemohl vykona-
vat. Prace byla lehka, ale pro ného nevhodna. Nemél cit v prstech a dali mu prebi-
rat kulicky. Mné to pfipadalo jako zlomyslnost. Dosla jsem za nasi pani doktorkou
na obvod a ona ho nechala doma. Asi po roce dostal invalidni diichod. Pak si mé
nase pani doktorka zavolala a fekla mi, ze ma manzel roztrouSenou sklerézu.
Chodil kazdé tfi mésice na kontrolu na neurologii. Pokazdé pfinesl nové Iéky. Jeho
stav se zhorSoval, zacal byt agresivni. Bala jsem se mu néco fict. Nékolikrat jsem
musela z domu utéci. Bala jsem se vrétit, ale kdyz jsem pfisla, choval se jako by se
nic nestalo. Sla jsem za neurolozkou, Fekla ji, co se stalo a ona se mé zeptala, jestli
se mi omluvil. Pak jsem se dozvédéla o Neurologické Klinice v Katefinské. Zase
jsem méla nadéji. Zavolala jsem tam pani doktorce Havrdové a ta nas objednala
Dosla jsem za neuroloZkou u nas a fekla ji, Ze bych rada jela s manzelem do Prahy.
Ona se mé ptala, jestli tam mam znéamé, fekla jsem, Ze ne, ale presto to zkusim.
NaSe obvodni doktorka mi dala zdravotni kartu a jeli sme. Pani doktorka Havrdova
hned jak manzela vidéla fekla, Ze nema roztrousenou sklerdzu. A stanovila termin
hospitalizace. Poté co jsem manzela pfivezla na neurologii na vySetfeni, uz jsem
mluvila s docentem Rothem. KdyZz manzela propoustéli dom, pan docent Roth
nﬂh*LieméHCH.belm%zapaMdohomouzwowkmLkdeﬁemsedon@dé
la, co nemoc obnasi. Oba mi moc pomohli, nikdy jim nemdzu dost podékovat za
10, co pro nas délaji. ManZel se po lécich od pana docenta Rotha zklidnil. Jak béZel
¢as, manzelova nemoc se zhorSovala a ja jsem musela zlstat s manzelem doma.
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Dnes se sam neoblece, ani nenaji, Spatné mluvi a chodi. Rad se diva na televizni
soutéze a telenovely, také rad jezdi na vylety. Mame dva dospélé syny. StarSimu je
tficet pét let, je Zenaty a ma dvé déti. Chlapce Ctrnact let a dévce deset let. Druhé-
mu synovi je tficet rokl. Uz asi dva roky ma priznaky HCH. Pracoval jako kuchar
v hotelu, docela se mu tam libilo, ale jeho spolupracovnici fikali, Ze fetuje. To byla
jejich reakce na jeho nemotorné pohyby, a tak zlstal bez zaméstnani. Stryc mu
sehnal praci ve sklarné, moc se tam tésil, ale kdyz mél do zaméstnani nastoupit,
nesel tam. DUchod nedostal. Nékdy mi pripadd, Ze se néceho boji. Kdyz si ma
néco zaridit, ke vSemu mé potrebuje. Je podrazdény a viechno ho rozdili. Nevim,
co bude dal, pevné véfim, Ze se v brzké dobé najde Iék, ktery celou tuto zlou
nemoc zastavi. Moc bych to prala ndm viem.

Ladislava

Chtéla bych ukazat svym zkrdcenym pfibéhem néco z pocitd dcery matky
s Huntingtonovou chorobou a zaroven vam popsat své pocity a prozitky s doby,
kdy jsem se rozhodla podstoupit geneticky test ja a pozdé&ji i moje dcera.

Je tedy samoziejmé, Ze mUj test byl pozitivni, jinak by se ma dcera nemusela testo-
vat. ProtoZe pak je jasné, Ze pokracovani nemoci do dalSi generace je zastaveno.

Moje maminka je jiz téméf 12 let nemocna. Neni to s ni nékdy jednoduché
a musim se nékdy sebrat a nestavit se problémdm zady.

Ja si jeSté pamatuiji jejiho otce, tedy mého dédu. Vim tedy, jaké jsou konce
pacienta s Huntingtonovou chorobou.

Ale pfi viech slozitostech osudu, musim fici, Ze mam velkou podporu v rodiné.
Manzel a mé tfi dcery mne velice podporovali pfi navstévach pred testem na HCH.

Ja jsem chtéla jet, abych méla pred dévcaty Cisty Stit, az zaCnou mit svij Zivot
a také, abych se zacala vcas IéCit a predesla tak snad nékterym zivotnim negativ-
nim jevam.

Bohuzel se vse kolem mé osoby nevyvinulo pfilis dobre, a mdj pocit, ze jsem
pozitivni, ¢imz myslim samoziejmé, Ze jsem nositelkou genu Huntingtonovy cho-
roby, se potvrdil.

Neberu to dramaticky, vSichni se to snazime brat s humorem a jsme stale vsichni
u nas doma velmi soudrzni. Netajila jsem svdj stav pred nikym a myslim si, Ze je to
tak dobre.

Nejstarsi dcera ma jiz malou rodinku, respektivé domacnost. Jsem velice Stast-
na, Ze ona se nakonec také rozhodla pro test na HCH a jsem jesté Stastnéjsi,
protoZe jeji test dopadl dobre. Neni nositelkou genu HCH. Je v naprostém porad-
ku a to stoji za to mit tento dobry pocit a védét, Ze je na svété taky dobre. Jeji pritel
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i my rodice jsme ji velice podporovali a nebyla na vie sama.

Doufam, Ze také druha dcera, az ji bude 18 let, se také rozhodne pro test.

Posledni dcera je jesté prilis mala, ale myslim si, Ze i ona ma jiz dnes docela jasno
v tom, Ze test je riziko, ale i vyhra.

Na zavér bych se rdda zminila o svém bratrovi. Ten se k diagnoze své matky stavi
odmitavé, nechce se dat testovat a komunikace kvlli mamince je s nim velice
obtizna. To mne jako starajici se, ze viech problémd, které se svou nemoci mame,
boli nejvice.

Preji vSem hodné zdravi a nebat se védét pravdu. Velmi se mi vnitfné ulevilo,
i kdyZ vim, co mne ceka.

Chtéla bych se dockat pokud mozno v dobré kondici jesté dost zdravych vnou-
cat a byt jednou dobrou, uzZite¢nou a ,,nezlobici” babickou.

Clanky

Inkontinence - Trénovani mocového méchyie

Nejlepsi zplsob jak mlzete inkontineci predejit nebo ji odstranit, je trénink mo-
cového méchyre. Po dvou hodindch se méchyr naplni a clovék citi nutkani ho
vyprazdnit. Méjte pfi tréninku mocového méchyre na paméti nasledujici rady:

Pacient musi chodit na zachod kazdé dvé hodiny, dale vzdy pred jidlem a pred
spanim.

Musi vyprazdnit méchyf pokud mozno Uplné, tim, Ze se posadi naklonén do-
predu, aby télo na méchyr tlacilo.

Zachod musi byt snadno dostupny a snadno pouzitelny. V Ustavech musi byt
toalety zfetelné oznaceny.

Oblékejte mu obleceni, které se da snadno sundavat.

Ma-li potize s mluvenim, dohodnéte se na jednoduchém signalu.

Je-li pacient inkontinentni, rozhodné proto nesmi zacit pit pres den méné nez
normalné. Viyjimkou jsou pacienti, ktefi jsou inkontinentni v noci. Ti by 2-3 hodiny
pred spanim jiz neméli pit, ale musi mnozstvi tekutiny dohnat pres den.

Pres noc byste méli nechat svitit malé lampicky na chodbé, v predsini a na zacho-
dé, aby se na zachod $lo snadno.

Svaly méchyre a pozdé v pokrocilém stadiu mozna i stfev budou ochabovat
a nemocny je nebude moci kontrolovat, takze vypousténi obsahu se stane refle-
xem, nechténym skutkem. Nezapominejte, Ze se jednd o “bezdé&cné pouzivani
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svalll”, jinymi slovy pacient nad tim “nema kontrolu” a celd udalost je pro pacienta
ponizujici a stydi se za ni. Nedostatec¢nou kontrolu méchyre, nebo obdobi nedo-
state¢né kontroly, musime pfijimat taktné, klidné a se soucitem, protoze “to je
zkratka tak a ne jinak”.

Kdyz inkontinence zacne, mize to znamenat nepfijemnosti pro vsechny, a roz-
hodné nebude lehké pro toho, kdo se o pacienta stara, aby aspon obcas nedal
najevo urcity hnév a zklamani. Nemate oviem proc se citit provinile, naopak,
snazte se vcitit do pozice pacienta. Zacnéte méchyr trénovat a hledejte cesty jak
ulehcit pacientovi i tomu, kdo se o ngj stara.
mohl rychle previéknout, a neméjte k tomu zadné poznamky.

Nastésti jsou v soucastné dobé rizné pomucky podle stupné inkontinence paci-
enta a je mozné je ziskat na Uhradu pojistovny, anebo si je pro pacienta zakoupit
v lékarnach. Vétsina jednordzovych kalhotek anebo plen jsou zhotoveny
z absorbujiciho materiadlu a daji se snadno vyménovat. Je tieba si viak uvédomit,
Ze kalhotky pro inkontinentni pacienty nemaji nahradit pouZzivani zachodu, ale
pouze predchdzet nehoddm. Ddle je tfeba nezapominat na duslednou hygienu
pokozky a pouZivat pfipadné ochranné krémy, které udrZuji pokozku v cistém
a zdravém stavu.

Z nasich jednani

DOMOV SV. JOSEFA V ZIRCI

V rdmci programu Phare Evropské unie a za podpory Kralovéhradeckého kraje,
nadace Civilia a Renovabis zbudoval Hospic Anezky Ceské v Cerveném Kostelci
nové oddéleni, a to Domov sv. Josefa v Ziréi u Dvora Kralové nad Labem. Je urcen
pro pobyt prevazné lidi s roztrousenou mozkomisni sklerézou.

Péce zde zahrnuje rehabilitaci, zdravotni a lékarsky dohled, pracovni terapii, na-
vStévu psychologa nebo spolecnou zabavu. Nemocni jsou léceni dle momental-
nich zdravotnich obtiZi, kazdy den cvici, chodi v choditku atp.

Snahou je co mozna nejvice odstranit spazmy a bolestivé stavy a umoznit viem
plnohodnotny Zivot dle moZnosti, i pres jejich fyzické omezeni.

Po konzultacich s vedenim Hospicu a dr. J. Stejskalem, ale i MUDr. H. LukaSovou,
je Domov pfipraven prijmout i pacienty s HCH, ale samozrejmé zatim jen na pre-
chodny pobyt a na zkousku.
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V pripadé zajmu muizete kontaktovat: telefon 499 628 500, fax 499 628 501,
e-mail: sekretariat@zirec.hospic.cz

Domov prijima pacienty z celé CR bez ohledu na narodnost a vyznani.

Dalsi mozny kontakt lekari@zirec.hospic.cz, adresa Zire¢ Cp.1, 544 04 Zireg,
okres Trutnov

Z V.

ZRiZENi PUJCOVNY ZDRAVOTNICKYCH POTREB

Po vSech rozvahach a po zvazeni vasich informaci ohledné zdravotnich pomd-
cek, jsme dospéli k nazoru, ze nejvétsi problém je s kresly. Proto jsme zahgjili jed-
nani s anglickou firmou Kirton (obr.1.) o moznosti uvedeni jejich kresla pro
huntingtoniky Halesworth na cesky trh.

Firma Kirton existuje jiz 23 let a vénuje se vyvoji a vyrobé rdznych specializova-
nych kiesel a pomucek pro sezeni pro zdravotné postizené, déti a starsi lidi. Kfeslo
Halesworth je specidlné vyvinuto pro nemocné Huntingtonovou chorobou a pfi-
padné dalSimi neurologickymi chorobami. Je robustni a pohodIné, zcela polstrova-
né, s dobre udrZovatelnym povrchem. Je rdzné polohovatelné, na koleckach a mize
byt vybaveno upinacimi pasy. Kfeslo je vyvinuto nejen s ohledem na nemocné, ale
i pro snadnou obsluhu a manipulaci oSetfujicim.

Jednani s anglickou stranou jsou velice vstficna a vécna, ale zda se, Ze na Ceské
strané budeme muset absolvovat proces riznych schvalovani a zavérecné registra-
ce a ziskani potvrzeni o shodé. Proto jsme pozadali firmu Proma Reha s.r.o., zda
by pro nas nemohla tuto proceduru zajistit a stat se tak vyhradnim dovozcem.
Radi bychom potom tato kresla dovezli pro nasi pdjcovnu. Moje myslenka je asi
takova, Ze paklize bychom dostali takovyto typ kresla do Seznamu VZP, potom uz
bychom mohli dal jednat o schvalovani reviznim lékafem na plnou Uhradu atp.,
coz do této doby neni mozné.

Dale se domnivame, Ze bychom mohli nakoupit elektrické zvedaky do vany
AQUATEC FORTUNA, které dovaZi Patron Bohemia s.r.o. (obr.2).

V neposledni fadé predpokladdame nakup jednodussich vozikd od firmy
Proma Reha s.r.o0. z Ceské Skalice.

Podrobngjsi informace uz snad budeme mit na podzimnim setkani.
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Obr. 1 Obr. 2

Zahranicni kontakty

Navstéva v Polsku

Posledni bfeznovy tyden jsme byli pozvani na vikendové sejiti sesterské spolecnosti
v Polsku, ktera byla zaloZena v lofiském roce. Ma strasné dlouhé a slozité jméno.

U jejiho zrodu stal pan Gerrit Domerholt z Holandska a Dr. Dorota Hofman-
Zacharska. S obéma jsme se setkali a Dr. Hofman-Zacharska s manzelem se zd-
Castnili i naseho vikendového setkani ve Krtinach. O této navstévé se muzete
dodist v jinych ¢lancich v tomto vydani Archy.

Velice milé bylo setkani's predsedkyni, pani Alexandrou Szatkovskou, viemi oslo-
vovanou Ola. Sama ma hluboké proZitky a zkusenosti s Huntingtonovou choro-
bou a vypravéla ndm o tom, jak pocitila, Ze sama se starat o nemocného, bez
kontaktl s podobné zatizenymi lidmi, bez informaci a moznosti se sdilet s problémy,
starostmi i radostmi, bez moznosti odpocinku, Ze to vse je velmi téZké a vycerpa-
vajici. V tom jsme s ni mohli jenom souhlasit.

PolSti pratelé poradali v poradi 2. setkani. Konalo se v pékném klubu na pred-
mésti VarSavy. Sice ndm dalo dost prace klub naijit, ale vyborné prijeti ndm starosti
vynahradilo.

Program byl velmi nabity informacemi, pfednaskami, jednanimi. Prekvapilo nas,
kolik pacientd bylo pfitomno na sejiti, Ze mezi nimi byli i velmi mladi s pomérné
rozvinutou chorobou.
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Zajimavé a poucné z praktického i historického hlediska bylo vystoupeni Gerrita
Domerholta, ktery prozil mladi v rodiné s nemocnym, stal se jednim ze zakladaji-
cich ¢lent Holandské spolecnosti i svétové organizace IHA, prosel testy (s negativ-
nim vysledkem) a za dlouholetou ¢innost v tomto oboru byl vyznamenan fadem
samotnou holandskou kralovnou.

Velmi narocna byla prednaska profesora Zaremby, ale ziejmé ne viem pfinesla
dost jasnou informaci.

Zcela konkrétni a jasné informace o genetickém pdvodu Huntingtonovy choro-
by prinesla ve svém vystoupeni sympatickd Dorota Hofman-Zacharska. Jeji vystou-
peni bylo pfes zavaZznost sdéleni poutavé a viichni poslouchali napjaté a nasledovala
i ziva diskuse.

S velkym ohlasem a potleskem bylo pfijato vystoupeni nasi Dr. Zdenky Vondrac-
kové. Ve velmi citové zabarveném sdéleni, jak jen to sama umi, a v polstiné pred-
nesla pozdrav SPHCH, informace o historii i soucasnosti spolec¢nosti a nasich
zkusenostech s nemodi, s kolektivem clenl SPHCH, s péci lékarl, ktefi se zUcast-
fAuji obétavé nasich sejiti, Archou apod.

Celé vikendové setkéni bylo srde¢né a prételské. Ucastnici dychtili po informacich,
vypravéli si, diskutovali, predavali si navzajem zkusenosti. Polsti pratelé zatim hledaji
svUj styl prace a chtéji se i aktivné zapojovat do ¢innosti jejich ,stovaryszenia”.

Pfedavame touto cestou viem nasim ¢lendim a priznivcdm pozdravy z tohoto sejiti.

J H.

Podzimni rekondicné edukacni pobyt

POZVANKA NA REKONDICNi POBYT V PRAZE

Podzimni edukacné rekondicni pobyt se bude konat v PRAZE
ve dnech 17.10. - 19.10.2003.

Po nékolika letech se vraci nase setkani do Prahy. Pevné véfime, Zze Ucast bude
jako vzdy a Ze nikoho misto neodradi.

Setkani probéhne v zafizeni Stiredniho odborného ucilisté a ucilisté
Ul. Ke Stadionu 623
196 00 Praha 9 Cakovice

Ubytovani bude ve dvou a tfi 10zkovych pokojich, socidlni zafizeni jsou spolecna.
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Spojeni: METRO - VYSOCANSKA - AUTOBUSEM ¢&. 195 (smér Prosek), vystoupit
na predposledni stanici U Stadionu - chtize 200 m po sméru jizdy autobusu, pak
pres park vievo.

Zahdjeno bude jako vzdy vecefi v 19 hodin a pokracovat se bude v sobotu odbor-
nym programem, individualnimi konzultacemi s odborniky. Zavér, zda se ,Zze bude
opét patfit tanci, ale nevylucuje se ani prochazka vecerni Prahou.

Setkani je urceno predevsim clentim rodin (partnerdm pacienta a jeho potomkdm
¢i vnukdim, partnerm osob v riziku), pfip. dobrovolnikdim, ktefi se chtéji zapojit
do prace SPHCH. Ucast spolupracuijiciho pacienta je mozna, ale je tfeba miti na
paméti, Ze neni zajistén specidlni dohled a Ze Ucast pro pacienta na jednanich
mUze byt pro néj ¢asto nevhodna a stresujici.

Pfipomindme, Ze ubytovani a strava (kromé napojl) jsou poskytnuty bezplatné
a hrazeny z prostredkd SPHCH (anebo sponzorem), Gcastnik si hradi pouze dopra-
vu. Dobrovolny prispévek je vitan, ale striktné se nevyzaduje. MUze se zUcastnit
i vice 0sob z jedné rodiny. V pfipadé nejasnosti se obratte na dr. Vondrackovou i
ing. Hrudu.

VSICHNI ZAJEMCI O UCAST ZASLETE PRIPOJENOU NAVRATKU
Dr. Vondrackové.
V pripadé, ze se vcas neprihlasite, riskujete,
Ze nebude mozné Vas ubytovat!

OTAZKY PRO PODZIM 2003
Davame vsem k Uvaze okruh otazek, o kterych bychom chtéli tfeba neformalné
diskutovat na nasem setkani. Neznamena ale, Ze se nemuzete vyjadfit pisemné
dopisem nebo e-mailem, pfipadné i telefonicky.

1) Myslite si, Ze by bylo dobré usilovat o setkani s oSetfujicimi lékafi a sestrami?

2) Byl by zdjem usporadat setkani v uzsim specializovaném kruhu se zamé&renim
na genetiku?

3) Jak postupovat, kdyz pacient, ktery pobira rdzné vyhody (pfispévek na benzin,
invalidni znak, telefonni stanici atp.) se dostane do domova diichodct, do LDN
nebo do Hospicu?

4) Byl by zdjem o konkrétni psychologickou pomoc o3etfujicim?

21



PROGRAM REKONDICNIHO POBYTU SPHCH

Praha 9, Cakovice, 17.10. - 19.10.2003 od 18 hodin ve Stfednim odborném

ucilisti a ucilisti zemédélském

Patek 17.10.2003

18,00  ubytovani

19,00  zahgjeni

19,30  vecere

20,30  Informace o Zivotnim pojisténi nemocnych a osob v riziku, pojistovna
Amcico AIG Life, Lena Blazkova a MUDr Jitka Vojtova

Sobota 18.10.2003
8,00 snidané
9,00  zahdjeni prednaskového bloku
9,15  PhDr. J.Koblihova — Komunikace v rodiné s HCH, jak se oteviit
a nestavét se k problémdm zady
10,15 - 10,30 prestavka
10,30  bc. Markéta Zemanova - Prezentace nutricni vyZivy firmy NOVARTIS
10,50  p. P. Matous: Proma Reha - informace o jednani s firmou Kirton
o dovozu kresel pro HCH pacienty a predstaveni pecovatelského
polohovaciho I0zka
11,10  MUDr. J. Zidovska — Rozhodovani v otazce genetického testovani
12,00  Informace o svétovém kongresu HCH, informace o zfizovani pUj¢ovny,
informace o webovych strankach
12,30 - 13,30 obéd
13,30  Dagmar Sefcova — Rehabilitace bronchopneumonii u pacientd s HCH
14,30  Organizacni zaleZitosti, plan na jarni setkani pro rok 2004
15,00  Individualni konzultace s lékafi a pracovnikem z Centra sluzeb pro
zdravotné postizené, volno
19,00 - 20,00 vecere
20,00 Hudba k tanci a individualni program, prochazka Prahou

Nedéle 19.10.2003
8,00 snidané
9,00 ukonceni
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NAVRATKA

Zaslete na adresu Dr. Vondrackové, 549 21 Ceska Cermna 41,
tel. 491 424 142, e-mail : zdenka.vondrackova@quick.cz.

Zucastnim se vikendového setkani v Praze ve dnech 17.-19.10.2003.

Potvrzuji Ucast ......c.ccoeeuvene.n. osob(y).

Oznacte svij presny pozadavek:

Pozaduji nocleh pouze dne 17.10.2003 pro ............... osob.
Pozaduji nocleh pouze dne 18.10.2003 pro ............... osob.
Pozaduji nocleh pro obé nodi pro ............... osob.

NepoZaduji nocleh vibec.

JMENO @ PHIMENTT e

AQIESA: .o PSC & e,

Tel. SPOJENT: e, email: oo
Datum Podpis
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Stalo se

¢ Svétovy mitink Mezinarodni asociace pro HCH (IHA) spolu s odbornym kongre-
sem probéhl v srpnu 2003 v Kanadé v Torontu, bohuzel bez nasi Ucasti. Podle
internetovych stranek kanadské spolecnosti, ktera byla hlavnim poradatelem, posti-
hl Toronto v dobé konani kongresu katastrofaini vypadek elektrické sité a Ucastnici
byli informovani o posunu terminu kongresu. Pravdépodobné se kongres v urcitém
omezeném rozsahu konal. Informovat budeme v pfistim cisle Archy.

e Od 1. ledna 2003 jsou zruseny vsechny okresni Grady. Jejich pravomoc
prebiraji mésta nebo povérend mésta. Povérend mésta prichazeji v Uvahu, po-
kud jsou obce malé. Priblizeni ma mit vyhodu, ze nové Ufady mohou lépe znat
podminky Zadatel(. Nevyhodou mdze byt v nékterych pripadech nedostatek
finan¢nich prostfedk( v oblasti, kdy socialni financni pomoc neni fizena zako-
nem a zavisi na moznostech samospravy.

* Rok 2003 byl vyhlasen Evropskym rokem osob se zdravotnim postizenim.
Podle predsedy Evropského féra zdravotné postizenych (EDF) pujde o jedinecnou
prilezitost nastolit otazku zdravotniho postizeni v rdmci EU a zvySenim povédomi
o schopnostech a dovednostech zdravotné postizenych osob bojovat proti stereo-
typlim a predsudkdm ve spolecnosti.

e Internet je velmi modernim a rozvijejicim se informacnim médiem. Kdo s nim
maiji zkusenosti, urcité mi to potvrdi. Proto jsme postradali vlastni doménu a in-
ternetové stranky. Stale vice lidi hleda timto zplsobem informace a hostovani
na serveru braillnet bylo ,uZivatelsky neprivétivé”. Mizeme proto viem s radosti
oznamit, Ze byla diky pochopeni generdlniho feditele projekéni a inzenyrské
spolec¢nosti Cheming a.s. Pardubice, ing. Martina Slabého, podnikem zakou-
pena doména s adresou www.huntington.cz a sponzorovano vytvoreni
a udrzba téchto stranek.

Je to dalsi krok ve snaze obcany, odbornou verejnost i Uredniky rlznych institu-
ci, Ustavl, zdravotnich pojistoven atd., s touto nemoci sezndmit a upozornit, Ze
a pacienti s nékterymi znaméjsimi neurologickymi diagndzami.

Prosime timto o odezvu tfeba na e-mailovou adresu, ktera je pripravena na
webovych strankach: info@huntington.cz a zveme v3echny k navstéve stranek.
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Oznameni

¢ Ve dnech 4. - 7.11.2003 bude naSe organizace prostfednictvim p. Peprnika
prezentovat svoji ¢innost na Brnénském veletrhu MEFA - Rehaprotex - for-
mou vyvesky (posteru) a ukazek informacnich materiald.

e Firma Kirton z Velké Britanie, adresa Kirton Healthcare Group Ltd., 23 Roo-
kwood way, Haverhill, Suffolk CB 8PB, England, inzeruje specialni kieslo pro
vé o pljcovné.

Tel.: +44 1440 705352, e-mail ; info@kirton-healthcare.demon.co.uk,
www.kirton-healthcare.co.uk

e Noviny ,MUZES"”, vydavané sdruzenim pratel Konta Bariéry, jsou velmi
prinosny bulletin, obsahujici aktualni informace ze viech oblasti péce o zdravot-
né postizené, v¢. socialni. Objednat si je I1ze na adrese redakce : Nerudova
7, 602 00 Brno. Rocni predplatné (6 cisel) stalo v roce 2002 100,- KE. Noviny
najdete i na internetu : www.braillnet.cz/muzes

o Darci, ktefi potrebuji potvrzeni o obdrzeni c¢astky na nase konto, necht
se obrati na Dr. Zidovskou. Bankovni vypisy ¢asto neumoZAuiji pfesnou identi-
fikaci darce, sdélte proto podrobnéjsi Udaje, které potrebujete v potvrzeni uvést.

Internetové kontakty

Mezinarodni asociace pro HCH (IHA), Gerrit Domerholt:

E-mail: iha@huntington-assoc.com

Website: www.huntington-assoc.com

Odtud ziskate spojeni na viechny narodni organizace, napf. Némecko : www.ghh-
ev.de, Nizozemi: www.huntington.nl a na fadu soukromych, velmi zajima-
vych stranek. Posledni novinky nabizi www.hdlighthouse.org

HDKids - informace o juvenilni formé& HCH (americka asociace)

E-mail: curehd@idt.net

Website: hdsa.mgh.harvard.edu

Dal3i informace o HCH v anglickém jazyce jsou na strankach americké a kanadské
asociace:

www.hdfoundation.org, www.hdsa.org, www.hsc-ca.org
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Polska organizace: predsedkyné Alexandra Szatkowska
Stowarzyszenie na rzecz oséb z choroba Huntingtona w Polsce
www.huntington.pl

Kontakt na ceské organizace zdravotné postizenych:

Internet pro zdravotné postizené na serveru Sjednocené organizace nevidomych
a slabozrakych (SONS): www.braillnet.cz

Sdruzeni zdravotné postizenych v CR:

www.czechia.com/szdp

Spolecnost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé:

www.huntington.cz

Nase organizace je zverejnéna v databazi Nadace Via, kterd ma slouzit potenci-
onalnim darcim i verejnosti na adrese:

www.nadacevia.cz

Déle jsme zahrnuti do Adresare socialnich sluzeb informacniho systému So-
cianus a dalSich adresard humanitarnich organizadi ...

Obcanské sdruzeni PROSAZ nabizi kromé jiného socialni a pravni poradenstvi
(www.prosaz.cz) na adrese Kodymova 2526, 158 00 Praha 5,

e-mail: prosaz@prosaz.cz

Stranky Konta Bariéry: www.bariery.cz

Poradensky a informacni server pro osoby se specifickymi potfebami a viechny
blizké: www.internetporadna.cz. Redaktorkou poradny se stala Dr. Zidovska.

Kontaktni adresy

NARODNI RADA ZDRAVOTNE POSTIZENYCH CR, Partyzanska 1/7, 170 00 Praha 7
www.nrzp.cz, tel.: JUDr. Jan Hutaf 266 753 425, fax: 266 753 422

CESKA RADA HUMANITARNICH ORGANIZACi: CRHO, Ceskobratrska 9,
130 00 Praha 3
tel.: 222 587 455, www.crho.cz

PRAVNi PORADNA SDRUZENi ZDRAVOTNE POSTIZENYCH je bezplatné
k dispozici na adrese Karlinské ndm. 12, 186 03 Praha 8, tel.. 224 816 997,
mobil: 724 039 994, e-mail: nrzp.leg@braillnet.cz
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SOCIALNE PRAVNI MINIMUM pro zdravotné postizené od JUDr. Jana Huta-
fe (6.vydani), které viele doporucujeme, si Ize objednat na téZe adrese. Je k dispo-
zici rovnéz ve Stredisku pro poradenstvi a socialni rehabilitaci Sdruzeni
zdravotné postizenych v jednotlivych okresech (byvaly Svaz invalid(). Tato stre-
diska vam také mohou poradit v fadé problémd soc. a pravni oblasti.

KONTAKTNIi ADRESA SLOVENSKE SPOLECNOSTI PRE POMOC PRI HUNTING-
TONOVEJ CHOROBE: prim. MUDr. M. Kvasnicova CSc., odd. lekarskej geneti-
ky, Roseveltova nemocnica, Banska Bystrica, Slovensko, tel.: 421 88 733 482.
Zajemci o bliZsi styky, ev. Ucast na slovenskych vikendovych setkanich, ozvéte se
pfimo prim. Kvasnicové.

DOTAZY NA NEUROLOGICKE PROBLEMY, ev. 7adosti o zprostfedkovani péce
v¢. hospitalizace, mizete zasilat Doc. MUDr. Janu Rothovi, CSc., na adresu
Neurologicka klinika, VFN, Extrapyramidové centrum, Katefinska 30, 120 00 Pra-
ha 2, tel: 224 965 530, event. 224 911 111 - Ustfedna nemocnice, linka 5530
nebo 5531.

DOTAZY NA PSYCHIATRICKE PROBLEMY zasilejte MUDr. Paviu Doubkovi,
Psychiatricka klinika VFN, Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2, tel.: 224 961 111 linka
5347 nebo 5346.

O PSYCHOLOGICKYCH PROBLEMECH (nap¥. spojenych s rozhodovanim osoby
v riziku, zda se dat geneticky testovat) se muzete poradit s PhDr. Janou Kobliho-
vou, Ustednf lékaFsko-psychologické odd. Ustfedni vojenské nemocnice, 160 00
Praha 6 - StfeSovice, tel: 973 201 111, 973 203 467(uUstfedna), 973 203 467 nebo
973203 471.

GENETICKOU KONZULTACI zajisti prim. MUDr. Jana Zidovska, CSc., Odd.
lékarské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2, tel. 224 967 171-2. Dotazy
z jinych oblasti adresujte prosim dotycnym odborniklm.

KONTAKTNI ADRESA PREDSEDY a konzultace vyZivy:
PharmDr. Zderka Vondrackova, 549 21 Ceska Cermné 41, tel.: 491 424 142,
e-mail: zdenka.vondrackova@quick.cz, mobil: 723 349 327

KONTAKTNI ADRESY CLENU SPCH, ktefi jsou ochotni podélit se o své zkuse-
nosti, informovat o vikendovych setkanich, viestranné poradit a povzbudit:

- Ing. Ji¥i Hruda, Bélobranské nam. 6, 530 02 Pardubice
tel. prace 466 818 363, mobil 606 641 266
e-mail: hruda@cheming.cz. manzel pacientky, ¢len rady SPHCH
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Ludmila Slavikova, U Splavu 428, 533 03 Dasice

tel.: 466 951 865, dcera pacienta

Marie Zemanova, Smetanova 362, 285 22 Zruc nad Sazavou

tel. prace: 327 531 406, tel. domU: 327 532 209, manzelka pacienta
Blanka Krcalova, Dr. Jiroutka 2018, 272 01 Kladno

tel.: 321 242 336, dcera pacientky, zkusenost s presymptomatickym testem
Ilvan Mazalek, Botanicka 34, 602 00 Brno

tel.: 441 244 076, byvaly manzel pacientky

Jana Soukupova, Na Spojce 9, 315 02 Plzen

tel.: 377 445 026, dcera pacientky

Anna Majickova, 687 22 Ostrozska Nova Ves 505, matka byvalé pacientky
Jana Spatna, Spalov 30, 513 01 Semily

tel.: 481 623 064, manzelka pacienta

Ladislava Hockeova, Na Dualku 125, 533 31 Lany

tel.: 466 971 515, dcera pacientky, zkuSenost s presymptomatickym testem
Katefina Sondova, Malatova 19, 400 11 Usti nad Labem

dcera pacienta, zkuSenost s presymptomatickym testem

Ing. Anna Englerovd, 251 01 Tehov 110

tel.: 323 640 530, mobil: 728 380 886, e-mail: englerova@razdva.cz,
manzelka pacienta

Mgr. Renata Valentova, Kvétna 3, 130 00 Praha 3

mobil: 603 180 930, dcera a sestra pacienta, zkuSenost s presymptomatickym
testem
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ELlem

ELCOM GROUP a.s.
Divize EKOTECHNIKA
Mistecka 1120/103

703 00 Ostrava — Vitkovice
T.C.:+420 595 700 319

Fax: +420 596 780 881
E-mail: elcom@elcomgroup.cz
http://www.elcomgroup.cz

SLEDOVANi PARAMETRU ZIVOTNiHO PROSTREDI

autorizované méreni emisi z energetickych i technologickych zdrojt
autorizované méreni imisi, monitorovani kvality ovzdusi

méfeni parametrt pracovniho prostredi

akreditované rozbory odpadnich, podzemnich, povrchovych, technologickych
vod, kontaminované zeminy, sedimentd, kald, pevnych odpadu

INZENYRSKA CINNOST

navrhy technologii na ochranu Zivotniho prostredi
dodavky zafizeni pro likvidaci organickych polutantd v emisich (VOC)
dodavky zafizeni pro likvidaci anorganickych polutantd v emisich (kyselé pary)
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Objednavkovy list

Zajemci o informacni materidly, vratte prosim vyplnény formuldf na adresu
Dr. Zidovské. Pozadované materily zaskrtnéte a uvedte pocet kusu.

Letaky
4> 1. Co je Huntingtonova choroba ? ..., ks
2. Problémy s Feci a komunikaci ..o, ks
3. Problémy s chovanim ..o, ks
4. Jak 10 FiCi dBIeM it ks
5. STraVa @ VYZIVA .oviiiiiiiiieie ettt ks
6. REIAXACE it ks
7. Sexudlni ProblemMY .......ccooiiieee e ks
8. FYZIOTErapie ....oiiiiii it ks
9. Pracovni tErapi€ ......ooveoieceieee e ks
10. PredpoVvBdNni teStY ...oiiiiieie e ks
11. Pfedpovédni testy - sada 6 1etdkd ..., ks
12. Eticka voditka pro predpovédni testy .........cccovvveiieiiiiiiiiccee ks
13, QUICEDNT Program .....ooeieeiceeeee e, ks
14. K zamysleni (o presymptomatickém testu) ........ccccocvviiiiinicnnnns ks
15. Rodina a dédi€nd NemMOC ......ooviiiiiiiie e ks
Brozury
1. Pée 0 Nnemocn@ s HCH ..o ks
2. HCH-brozura pro rodiny (vdeobecné pouceni
vSech aspektech nemoci, bez dirazu na péci a lécbu) ................. ks
3. HCH a jeji 1écba - prirucka pro odborniky .........cccooiiiiiiiiin ks
4. Zivot s HCH (dotazy a odpovédi pro rodiny) .........ccccoveveeevevennn, ks
5. Geny v generacich (autentické pfibéhy rodin) ........ccccocooeiiinn. ks
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Identifika¢ni prikazka pro pacienta
Zpravodaj Archa - zbyla cisla
Dopis pro sponzory, slozenky

Na vyzadani zapUjcime zpravodaje sesterskych organizaci (USA, Kanada, Ang-
lie, Skotsko, Némecko) v anglickém a némeckém jazyce a jejich videoprogra-
my se specifickou tématikou (dokumenty ze Zivota rodin i organizaci, genetické
testovani...).

JMENO @ PHJMENI: oo
AQIESA: ..o, PSC: e
POAPIS: e, Datum: ...ccooooeecieiien.
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Vyzyvame vsechny, ktefi maji s Huntingtonovou chorobou osobni zkuSenosti
nebo s nasi ¢innosti sympatizuji a maji zajem o zasilani tohoto bulletinu nebo se
chtéji zucastnit nasich rekondic¢né edukacnich pobytd, ¢i ziskat informace, diskuto-
vat s odborniky, pfipadné sami informace a ¢innost pro spolecnost pfinést, stante
se cleny Spolecnosti pro pomoc pri Huntingtonové chorobé. Pfihlasku zasle-
te postou na kontaktni adresu predsedkyné spolecnosti, PharmDr. Z. Vondrackové.

F

PRIHLASKA
Mam zajem stat se clenem Spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé,

fidit se jejimi stanovami, zapojit se do cinnosti a na jeji ¢innost pfispivat formou
Clenskych pfispévky.

Kontaktni adresa: PharmDr. Zdenka Vondrackova, 549 21 Ceska Cermna 41
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HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je neurodegenerativni onemocnéni, cha-
rakterizované agresivni choreou, poruchami chovani a demenci. K nastu-
pu priznakd dochazi obvykle v dospélosti, nejcastéji mezi 35. - 45. rokem
zivota. Progresivni ubyvani télesnych a dusevnich schopnosti vede k uplné
zavislosti pacienta na péci okoli. Jde o relativné ridké onemocnéni s vysky-
tem 1 nemocny na 10.000 - 20.000 obyvatel. HCH se v rodinach vyskytuje
casto po rfadu generaci a je velkou zatézi pro pacienty i jejich rodiny.
Ucinna lécba dosud neexistuje. Piibuzni a partnefi postizenych i rizikovych osob
jsou obvykle po léta konfrontovani s povahou i prib&hem choroby. Mivaji velmi
jasnou predstavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢ném prenosu. Rodina se dostava do
socialni izolace, pfedevsim diky zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy
mUZe hrat znacnou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zatéz je potencovana poci-
tem vyjimecnosti, danym Fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna
kromé pribuznych nikoho se stejnymi problémy a ani u odbornikd vzdy nenajde
patficné pouceni a podporu.

Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonoveé chorobé (SPHCH) vznikla roku 1991
jako svépomocna podplrna organizace (obcanské sdruzeni). Jejim cilem je posky-
tovat v3estrannou pomoc a podporu pacientdm i jejich rodinam, zlepSovat infor-
movanost rodin, odbornikd i verejnosti a zkvalithovat dostupné sluzby a pédi.
K hlavnim aktivitdm patfi vydavani informacnich materiald o vSech aspektech one-
mocnéni a poradani edukacné-rekondicnich pobytt pro ¢leny rodin. Dale se SPHCH
podili na vzdélavani zdravotnikd i na osvété Sirsi vefejnosti a snazi se zajistit financ-
ni zdroje pro veskerou cinnost.

Kontaktni adresa Spolecnosti pro pomoc pri Huntingtonové chorobé:

MUDr. Jana Zidovska, CSc. PharmDr. Zdenka Vondrackova
Oddélent lékafské genetiky 549 21 Ceska Cermna 41

DAK, Ke Karlovu 2, 128 08 Praha 2 Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327
Tel.: 224 967 171-2 E-mail: zdenka.vondrackova@quick.cz

E-mail: jana.zidovska@vfn.cz
Internetové stranky: www.huntington.cz, e-mail: info@huntington.cz

Registrace MV CR ze dne 14.5.1991 €. VSC/1-6616/91-R, zména stanov dne
18.12.2002

ICO: 40614603

B&zny ucet u Ceské spofitelny ¢. 1543349/0800
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