Znak SPHCH

Znak predstavuje hlavu a horni torzo jedince, nebot
Huntingtonova choroba mize postihnout jak dusevni,
tak fyzické funkce. Zmen3eny prostor uvnitf symbolu
odrazi omezené fyzické anebo dusevni schopnosti
postizené osoby.

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

Motto: I mezi Spatnym muZeme najit néco krasného”.
[

Vlydano s laskavou podporou firem:

SCA Hygiene Products, s.r.o. Praha, Incontinence Care
ELCOM GROUP a.s., Ostrava - Vitkovice
PROMA REHA, s.r.o., Ceska Skalice
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Uvodni slovo predsedkyné

Vazeni pratelé, clenové a priznivci SPHCH,

neni to tak davno, co jsem pro vas psala Uvodni fadky poprvé a neni to tak dlouho,
co jsme se s nékterymi vidéli naposledy a jiz opét prislo obdobi klidu, pohody
a kazdorocniho bilancovani.
Kazdému rok 2003 prinesl mnohé. Dobré, slozité, prekvapivé, ale jisté, jak je
v letosnim mottu, se naslo i mezi Spatnym néco krasného, néco co kazdého z nas
nam dalo poznat, Ze jsme pres strasti nezlstali na vse sami, ze se mame s kym
podélit o dobré i zIé a Ze ndm rok 2003 na setkanich SPHCH pfinesl nova a jisté
i trvald pratelstvi.
Pro mne to byl rok, kdy jsem téméF kazdy den Zila s HCH, kdy jsem pracovala
nejen pro sebe, ale snad i pro vas a kdy jsem casto ndhodné potkala mnoho lidi,
které nas problém nenechal lhostejnymi a stali se tak naSimi trvalymi pfiznivci.
Velmi mne poté&silo, ze se do nasi prace aktivné zapojili i dalsi clenové, ktefi,
ackoliv jejich Zivotni situace je velice narocna, priloZili ruku k dilu. Pomohli s hledanim
sponzord, s rozeslanim a vydanim ARCHY, ktefi se podélili o své zkusenosti, Zivot-
ni pribéhy, vyhledali misto pro nase setkani, obstarali obcerstveni ¢ hudbu, anebo
zajistili prepisy ¢i preklady ¢lankd.
A vlibec byli véas potreby pfipraveni jedem druhému nastavit , pozorné ucho”, vypo-
slechnout problém a vyslovit slova Utéchy, ¢i predat své zkusenosti, jak danou situaci
zvlddnout. Toto neni zanedbatelné, a viem, kdo toto chapou, patii upfrimny dik.
Dékuiji i vSem vam, ktefi davate prednost financni podpore pred jinymi aktivitami
a pripomindm, Ze prispévky Ize zasilat na Ucet v libovolnou dobu a to nejen pfilo-
Zenou sloZzenkou, ale téZ samoziejmé po vyplnéni postovni poukazky typu A nebo
pfikazem k Uhradé z vaSeho uctu.
Zakladni clensky prispévek ¢ini i nadale 150 K¢ rocné, ale vitame samoziejmé
podle moznosti kazdou korunu navic. Vazime si pfitom kazdé ¢astky, nebot kap-
ky tvofi more.
Jesté nesmim zapomenout podékovat nasim odbornym poradciim z fad lékaru
za trvalou neziStnou podporu a pomoc .
Nyni jiz pfichazi chvile bilancovani prace Rady a shrnuti vieho, co se ndm poda-
filo ¢i bylo alespon zapocato:
= usporadali jsme dva rekondi¢né edukacni pobyty, prvni na jare v Kftinach, dru-
hy na podzim v Praze



podarilo s vydat novou broZuru zamérenou na stravovani pacientt s HCH pod
nézvem: Zivot s Huntingtonovou chorobou - vwiva a stravovani

od Unora roku 2004 bude zahajen provoz pUjcovny zdrav. pomUcek pro paci-
enty s HCH v Hradci Kralové

probéhla vizitace dvou jednotek pro HCH v Holandsku

zUcastnili jsme se setkani SPHCH v Polsku a na Slovensku a zahdjili dalsi spolu-
praci

vypracovali jsme nékolik dotacnich projekt(i na Ministerstvo zdravotnictvi CR
v hodnoté kolem 250 000 K¢

zprovoznili jsme inovované internetové stranky pod www.huntington.cz
zahdjili jsme provoz internetové poradny

ziskali jsme darem prenosny pocitac

zvolili jsme nového pokladnika — stala se jim p. Marie Zemanova

premistili jsme Ucet u Ceské spofitelny Praha do Zruce nad Sazavou, kde Zije
pani M. Zemanova, pro lepsi obsluznost

podafilo se ndm po nékolika letech prosadit dotaci na auto pro jednoho pacienta
HCH

podafilo se ndm pomoci jedné pacientce, kterd potfebovala naléhavou hospi-
talizaci

podafilo se nam zajistit dovoz specialnich kiesel pro HCH od firmy Kirton z Velké
Britanie

pokracujeme ve spolupraci s Kralovéhradeckou diecezni charitou

- v jednani je poradna pro rodiny s HCH

-vyclenéni liZek pro docasné pobyty pro pacienty s HCH v Domoveé sv. Josefa
v Zir&i u Dvora Kréalové nad Labem

- prislib dalSich financi pro pdj¢ovnu zdrav. pomucek pro rok 2004 a 2005

- snaha o ziskani prostor a zfizeni specializovaného domova pro pacienty
s HCH

Vize a plany pro rok 2004

NounpWwWN-=

pokracovat ve spolupraci s Kralovéhradeckou diecezni charitou
usporadat 2x rekondicné edukacni pobyt

vydat 2x zpravodaj ARCHA

ziskat odborného poradce pro logopedii, ergoterapii a fyzioterapii
zpracovat zjednodusené socialni minimum pro HCH

zahajit jednani s poslanci ohledné diskriminace rodin v riziku HCH
sepsani nové souhrnné publikace pro rodiny s HCH



8. navazat odborna jednani s JUDr.J.Hutafem

9. rozsifit prispévky i do odbornych casopisu ( neurologické, psychiatric-
ké, zdravotnické noviny, logopedické ci farmaceutické)

10. dalSi medialni ¢innost

11. premisténi registracniho mista z Prahy Albertov do Nachoda, kde bydli
stavajici predsedkyné

12. ukonceni smlouvy o ucetnictvi s MALLORN,0.s., s p. Janem Kutym

13. uzavreni smlouvy o uUcetnictvi s pani M. Zemanovou a firmou EPEX,
s.r.o. Nachod

14. zadosti o dotace na MZCR pro rok 2005

15. prezentace ¢eské laické SPHCH na Evropském kongresu EHA ve Spa-
nélsku

16. hledani novych sponzort

17. rozvijeni internetovych stranek

Na zavér ndm viem chci poprat hodné sil, zdravi, lasky a snad i néjaka pozitiva
na poli védeckém do roku 2004 a se viemi se téSim na dalsi setkani.

Za sebe i Radu
Zd.Vondrackova

Vyzva rady SPHCH:

P¥i zpracovavani riznych zadosti o granty apod. narazime velmi ¢asto na
pozadavek doplnéni statistickych udajii o poctu osob nemocnych HCH
a poctu ohrozenych, tj. osob v riziku. Velmi naléhavé vas zadame, abyste
nam poslali pokud mozno za kazdou rodinu pocet osob nemocnych a po-
cet osob vriziku a v jakém kraji bydlite. Nechceme po vas jména, je to
anonymni, jako statistiky byvaji a jakékoli sdéleni navic bude pro nas du-
vérné a nebude nijak zneuzito.

Prosime, posilejte na kontaktni adresy Dr. Vondrackové a ing. Hrudy nebo
na mail info@huntington.cz

Dékujeme za pochopeni a odpovédi.

Dale sdélujeme, Zze se nam schazi vice informaci, nez mizeme dat do AR-
CHY a budeme se je snazit pfipravovat a umistovat na internetové stranky
SPHCH www.huntington.cz. Kdo mate moznost, obcas si je otevrete.



UVODNIK: ,,ZIVOT JE JEN NAHODA...?"

Pravé vstupujeme do krasné promény prirody, které fikdme jaro. Pfichazi
s pravidelnosti, na kterou spoléhdme. Snih a zima se nas uz dost natrapily, ale
pupeny na kefich a stromech uz maji zelené Spicky a brzy se viecko zméni. Tésime
se na to.

Rada v&ci v pFirodg, ve vesmiru i v lidském Zivotd ma neménny fad. Vysledky ma-
Zeme ocekdvat. Kromé toho je vSak mnoho véci, které jsme neocekavali, které
prisly ndhodné. Zvlaste v lidském Zivoté je takovych skutecnosti mnoho. Vyznamu
a tizi dopadu takové udalosti zvlasté dobre rozumi clovék, do jehoz Zivota vstoupi-
la vdZna nemoc. Proc se to stalo pravé mné? To je otdzka, kterou si kazdy nemoc-
ny klade, a pravem.

Na svUj Zivot, na existenci ostatnich lidi a vlastné na cely svét se mdzeme divat bud'
jako na to, co ma fad a jasny smysl, nebo jako na souhru nahod. V televiznim
kalendafi pravé vzpomnéli, Ze se pred 170 lety narodil genidlni Rus, Dmitrij
|. Mendélejev. Ten objevil fad v soustavé chemickych prvkd. Jeho povéstnou ta-
bulku pouzivdme dodnes. Byl tak odvazny, Ze podle svych pravidel predpovédél
i existenci dosud neobjevenych prvkd. Dalsi vyvoj chemie mu dal za pravdu. Men-
délejev pry dokonce napsal do Francie objeviteli gallia, Ze hustota jim objeveného
prvku musi byt podle systému jind — a mél pravdu. Rad byl pfesnéjsi nez prvni
méreni skutecného kovu.

Dobre, feknete. Neziva priroda, vesmir a snad i vétsina jevl v Zivé pfirodé maji svdj
pevny rad. Ale lidsky Zivot, to je vedle zakonitosti také fada Stastnych nebo zlych
nahod. Opravdu to tak vypada a plni nas to nejistotou, obavami a smutkem. Po
léta ndm bylo komunistickou vychovou vstépovano, Ze jedinym spravnym, ,,védec-
kym" pohledem na svét je materialismus. A ten, dotazen do dusledkd, vidi vse
jako souhrn a prisecik ndhodnych déjt. V posledni dobé vsak pribyva védcd, ktefi
pripoustéji na zakladé novych objevd prirodnich véd, napf. biochemie, zvlastni
zavér: Vesmir a Zivot byly Ucelné usporadany néjakym inteligentnim cinitelem. Pod
takovou inteligentni bytosti si mGzeme predstavit navstévu z jiné galaxie, ale tim
se cela otazka jen odsouva: kde se vzala inteligence v té jiné casti vesmiru?
Mnozi lidé byli vzdy presvédceni, ze tvircem vseho a zakladatelem vsech fadu je
BUh. A tu néktefi namitnou: Jak by mohl dobry a spravedlivy Bdh dopustit nemoci
a tfeba i predcasné umirani? Nesnazim se to vysvétlit, jsou to vazné a tézké otaz-
ky. Rad bych vas vsak upozornil, Ze pfesvédceni o tom, Ze vznik a prdbéh Zivota,
zdravi nebo nemoc, Uspéch nebo zklamani jsou vysledkem hry ndhod, zpochybriu-
je smysl Zivota vibec.



Naopak muzeme prijmout presvédceni, Zze kazdy lidsky zZivot je dar a ma svoji
nesmirnou hodnotu. Tyka se to zivota dlouhého tak jako kratkého, Zivota ,v po-
hodé"” nebo s bolestmi a ubyvanim sil. Kdyz se nad tim zamyslite, kazdy lidsky
Zivot prindsi vzdy oba druhy téchto zkuSenosti — radostnych i tézkych. Jenom jsou
pro nas rlzné dlouhé a rizné intenzivni. Kazdy zivot — a to plati predevsim pro
Zivot Clovéka - je zazracnym vstupem z nebyti do byti, z neexistence do existence.
JestliZe to povazujeme za ndhodu, nemusi mit ani ten nejzdravéjsi a nejpohodovéj-
Si zivot trvaly vyznam. Jestlize vsak pfijmeme svij Zivot jako skutecnost, ktera byla
kratky Zivot svij hluboky smyl a cil. Bude pokracovat ve vécnosti, trapeni skondi,
ale nic kladného nebude ztraceno.

Co je cilem nasich zZivot(? To se jisté ptame vsichni a pro nékteré z nas je to
bolestna otazka. Jestlize v3ak tu jsme i se svou nemocdi jako vysledek planu a imyslu,
je kazdy Zivot dar a dostane svdj smysl, ktery tfeba dosud nechdpeme. Délame
dobre, kdyz hleddme smysl Zivota v lasce - v lasce a cinech lasky vici druhym i od
druhych. Ale co, kdyzZ jsou ti druzi daleko, jako by vibec nebyli? Pevné véfim, Ze cil
Zivota kazdého clovéka, ktery ten cil hleda, vystihl Kristlv apostol Pavel: ,Nyni
vidime jako v zrcadle, jen priblizné, potom vsak uzfime tvari v tvar. Nyni pozna-
vam castecné, ale potom poznam piné, tak jako Buh znd mne. A tak z(stéva vira,
nadéje, laska - ale nejvétsi z té trojice je laska” (Novy zakon, Prvni list do Korintu
13, 12).

Pavel Javornicky

Pribéhy

BOHUMILA A DENISA

Bohumila

Jen malo bych chtéla fict o¢ima Zeny postizeného muze, kterému byla prirknuta
choroba Chorea Huntingtoni, pfiblizné pred péti lety, kdy se nechal testovat.

MUj manzel pracoval jako stavebni technik do 45 let. Od té doby je v plném inva-
lidnim ddchodu, nyni mu je 63 let. V této dobé se I&cil a zUcastnil se vyzkumu na
Alzheimerovu chorobu, diagndza znéla Biswangerova choroba. Potize, které mél,
odpovidaly verdiktu, ale objevovala se tam zvlastnost nekoordinovanych pohybd.
Na zakladé doporuceni dr. Jiraka byl prohlédnut dr. Zidovskou, které shledala, Ze
toto podezreni je pozitivni. Abych byla spravedliva, musim podotknout, Ze na tuto
myslenku mé pfivedla i manZelova sestra, kterd je provdana v Italii, kde pracuje
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jako zdravotni sestra a sama podstoupila tento test, rovnéz s vysledkem pozitivnim.
PYi rozhovoru s dr. Zidovskou jsem si uvédomila fakt, ktery mi nikdy nebyl objas-
nén a to chovani manzelovy maminky, ktera svym projevem pusobila jako nemo-
tornd. Spatné chodila a jeji fe¢ byla nékdy nesrozumitelna.

Ja jsem to pricitala tomu, Ze je v domacnosti, Ze ji chybi komunikacni schopnosti,
z taktu jsem se neptala na blizSi podrobnosti.

V soucasné dobé se manzelQv stav zhorsil, choroba je provazena dalsimi priznaky
— ma zhorsené dychani, polykani, ocni problémy, problémy s feci apod.
Depresivni nalada je tlumena léky Seropramem nebo Citalecem, které mu velice
pomahaji prezit vyvolanou depresi.

Radu hodin proZiva sam, pricemz psychiku vylepSuje za pomoci hravého kralika,
ktery mu krati ¢as ¢ekani na moji osobu a doba samoty v dopolednich hodinach je
z vetsi Casti vyplnéna spankem.

Toto mné umoznuje zatim byt zaméstnana na zkracenou pracovni dobu. Ale
presto tato kombinace je ndroc¢na a kontakt v priibéhu dne je pomodi telefonu ze
strany mé i manzela.

Zajisténi potreb k plnému rozsahu ve viech smérech je casové pfipraveno pro cely
den. Tiha starosti spociva na moji 0sobé, coz se odradZii na mém zdravotnim stavu.
V pfipadé nejvétsi nouze jsou pfi ruce moje dvé dcery, sousedi, ale i spolupracov-
nici ve skolstvi, kde pracuiji.

Denisa

Budu pokracovat v clanku mé mamky. Jsem v rizikové skupiné. Nemoc se projevi-
la, jak uz bylo feceno, v nasi rodiné ze strany mé babicky, otce i tety. J& jsem se
i pres tyto okolnosti rozhodla, Ze se zatim testovat neddm. Mam 3 chlapce ve
véku 15, 12 a 1 rok. Léto travime s mymi rodici na chalupé, tak s mamkou prozi-
vam to, co ona musi absolvovat cely rok sama.

Clovek, ktery se o pacienta s Huntingtonovou chorobou stara, ma mou velkou tctu.
Zazivat dennodenni bezmocnost a strach o svého blizkého bez moznosti mu pomo-
ci, neni viibec jednoduché. Proto se snazim o optimisticky pfistup k Zivotu.

Zivot mé naucil, e nékdy védét znamena si Zivotni situaci velmi zkomplikovat. Jak uz
jsem fekla, mam velkou rodinu — déti, které mé potrebuiji a myslim si, Ze ¢lovék by
mél svUj Zivot Zit pro kazdy den, ktery mu je na tomto svété dan a ne jen proto, Ze
vim o nemodi, kterd mné tyto dny mize zkratit.

Zavérem bych chtéla podékovat viem lidem, které se snazi pomoci v ramci svych
schopnosti nemocnym Huntingtonovou chorobou v jejich nemoci, oSetfujicim
a lidem v riziku.



MARIE - SMUTNY PRIiBEH JEDNE RODINY

Mohla bych pfimo navazat na pribéh z Archy z lorského jara ,Majka”. Misty to
vypada, Ze je fec o nasi rodiné. Zacatky i konce jsou v podstaté stejné. To mezi tim
byl rdj i peklo.

Vzali jsme se plni idedlu, zacali stavét rodinny domek, pofidili si dvé déti, milovali
je, snazili se jim dat z nas i ze svéta to nejlepsi. Kdo mél malé déti, tak vi, Ze
z pocatku na nic jiného neni témér cas. MUj muz déti miloval a byl schopny pro né
udélat maximum. Ani mi z pocatku nedochdazelo, ze na né najednou v dobé, kdy
zacaly chodit do 3koly, nemé ¢as. Cas nemél hlavné proto, e si musel &st noviny
nebo se divat na televizi. Postupné mezi ndmi zacalo dochazet k hadkam kvali
hloupostem, zacal prosazovat nesmysinosti, stal se z néj sobec a ,pan tvorstva”.
Nechtél se poustét do zadné prace a vymyslel si neuvéfitelné vymluvy, proc to
nejde. Na mné stale néco vidél, aby mohl kritizovat. Pokud jsem promluvila, zaru-
cené 3patné, pokud jsem nepromluvila, byla jsem nafoukana. Pokud jsem néco
udélala, bylo to k nicemu, pokud neudélala, byla jsem lina. Zacala se u néj projevo-
vat agresivita v nejnecekanéjsich situacich a bohuzel i vi¢i détem. Méla jsem strach
je nechavat s nim doma. Zase to bylo Spatné, protoze jsem je proti nému navade-
la. Byla jsem zoufald a na dné a uvaZovala o rozvodu. V té dobé jsem nevédéla
0 co se jedna a o to nepochopitelnéjsi mi tyto zmény byly. Jakakoliv domluva byla
nemozna a i kdyZ jsme se ndhodou na né¢em domluvili, za hodinu uz to neplatilo.
Manzel mél v té dobé castecny invalidni dichod. Mél problémy s kycelnim klou-
bem. Jednou uz jsem to nevydrzela a postézovala si panu doktorovi. Nechtél mi
Vérit, protoze vici ostatnimu okoli se manzel choval prikladné. Pfesto ho poslal na
neurologii. Vysledkem celého komplexu vysetfeni byla Huntingtonova choroba.
Sok byl o to v&tsi, Ze jsem nic netusila. ManzZeldv otec byl mrtvy a pro¢ a jak zemfel
mi nikdo nikdy nefekl. Udajné byl na psychiatrii, protoZe nechtél vstoupit do dru-
stva. Nesrovnalosti jsem zacala objevovat az pozdéji.

Kdo tohle vSechno nezazil, nikdy to nemize pochopit. Tu bezmoc, zoufalstvi,
kdyz se podiva na déti, a cely Zivot strach. Asi si feknete, Ze pfehanim, ale j4 to tak
tehdy citila. Prestala jsem uvaZovat o rozvodu a snazila se preZivat. A mezi tim
vSim v téhle atmosfére vyrlstaly déti. Zmatené, nechapaijici a snad i smutné. Pripa-
da mi, Ze prisly o kus krdsného détstvi a straSné rychle dospély. Dobu, kdy byl tata
vUdi nim perfektni si moc nepamatuji nebo vsechno stacily prekryt pozdéjsi zkuse-
nosti. Snazila jsem se jim alespon néco vynahradit (mozna jsem je vic rozmazlila),
ale drZely jsme pospolu a vytvorily si dobry vztah, ktery trva dodnes.



Tenhle zplsob Zivota u nas trval dalsich pét let. Hadky, podezirani, zamykani
dvefi se zevnitr zastrcenym klicem, kdyz jsem nékam odesla, demonstrativni sebe-
vrazdy, fyzické napadani. DomU z prace jsem chodila se strachem a pfistihla jsem
se, ze ¢im jsem bliz domovu, tim jdu pomaleji. Domov se pro nas stal mistem, ne
kam bychom se chtéli vracet, ale odkud jsme se snazily utéct.

Po nékolika dalsich akcich, kdy se rozhodovalo, jestli na psychiatrii skoncim ja
s détmi nebo manzel, jsem volila druhou variantu a manZel byl za pfispéni policie
odvezen do psychiatrické lé¢ebny. Po pUl roce se mi povedlo ziskat pro néj umisté-
ni v Ustavu socidlni péce, kde byl se stfidavymi pobyty na psychiatrii necelé tfi roky.
Pro agresivitu byl znovu umistén na psychiatrii a do Ustavu uz ho odmitli vzit zpét.

Dnes uz vim, Ze Zivotni situace pro néj byla asi daleko horsi, nez pro mne. V sou-
Casné dobé je na tom tak, Ze vyZaduje soustavnou odbornou pédi, ztraci se nam
pred oc¢ima a my mizeme jen bezmocné prihlizet.

Clanky

JAK JSME PROZiVALI PODZIMNIi SETKANI

Ve dnech 17. — 19. 10. 2003 se konalo dalsi setkani SPHCH v Praze. Pobyt byl
zajistén ve Stfednim odborném ucilidti a ucilisti v Cakovicich.

Po pocatecnim ubytovani viech zucastnénych zacalo oficidlni zahajeni rekondi¢né
edukacniho pobytu dovrSené vecefi. Poté zahajila program prednasek Lena Blaz-
kova za pojistovnu Amcico Aig Life. Jednalo se o podani informaci o Zivotnim
pojisténi nemocnych a osob v riziku. Pani Blazkova zacala dosti obecné, a tak byla
pritomnymi usmérnéna pfimo k otdzce pojisténi osob v riziku HCH. Ukazalo se, ze
se prednasejici nepfipravila zrejmé tak jak si myslela. O HCH védéla pramalo. Jedi-
né, ¢im si byla jista, bylo to, Ze jejich pojistovna osoby v riziku nepojisti. (Samozrej-
mé se zvedla od pfitomnych velka vina vzdoru.) V pfipadé, Ze by jejich klient toto
riziko zatajil, pak by mu bylo zruseno plnéni pojistné smlouvy. (DalSi gradovani
debaty.) Pojistovna Amcico by déle na takové osobé vyzadovala test!!! (Zde uz
byla konfrontace nazord dosti ostra. Néktefi z pfitomnych zacali odchazet.) Nako-
nec se prednasejici zamotala do problému odlisnosti jejich smluvnich podminek
a ustanoveni v Mezinarodni klasifikaci dusevnich poruch (dle MSK-10). Slo o to, Ze
jejich pojistovna pojisti klienta s rizikem Alzheimerovy ¢&i Parkinsonovy choroby,
ale ne s rizikem HCH! Proc je tomu tak, kdyz HCH patfi do stejné kategorie neuro-
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logickych poruch jako pravé ony dvé zminéné, to ndm nedokazala fici. V zavéru
debaty pani Blazkova slibila, Ze na tuto nespravedinost upozorni a pokusi se pfi-
spét k jeji ndpravé. Z toho celého plyne: Osoby v riziku, nesjednavejte si Zivotni
pojisténi u pojistovny Amcico, tedy alespon prozatim!

Druhy den, v sobotu dopoledne prednaskovy blok pokracoval. PhDr. J. Koblihova
se vénovala problematice komunikace v rodiné s HCH, jak se otevfit a nestavét se
k problémUm zady. Poté nasledovala prezentace nutricni vyzivy firmy Novartis.
Déle pan Matous z firmy Proma Reha podal informace o dovozu kfesel pro HCH
pacienty a predstavil pecovatelské polohovaci [Gzko. Rodiny, které uz maji zkuse-
nosti s obdobnymi potfebami, podaly ostatnim informace o ,zlep3ovacich”, jenz
maji usnadnit péci. MUDr. Zidovska méla pfednasku na téma Rozhodovani v otazce
genetického testovani. Podala informace ze svétového kongresu HCH. Po obédé
byly predvedeny ukazky rehabilitace bronchopneumonie u pacient s HCH. Nasle-
dovalo predneseni planu dalsiho jarniho setkani, organizacni zalezitosti a individu-
alni konzultace s lékafi a se zastupci firem pro inkontinenci, nutriéni vyzivu
a z vydavatelstvi knih s popularné zdravotni tématikou.

Jesté pred vecefi vznikla na podnét pritomnych skupina, ve které se probirala
problematika testovani. Pfitomna byla MUDr. Zidovska, dale lidé, ktefi testovanim
prosli, at’ uz s pozitivnim ¢ negativnim vysledkem. K problému Fekli své i osoby
teprve uvazujici o testu, i osoby, které se jiz rozhodly na test nejit. Ale byli pfitom-
ni i lidé, ktefi v riziku nejsou — partnefi, manzelé¢, manzelky, matky, ... Ve skupiné
se tedy objevilo mnoho nazor(, pocitli, zkusenosti, Zivotnich postojd, coz velmi
prispélo ke kvalitni debaté. Bylo to velmi empatické, odzbrojujici i obohacujici.
Plakalo se i smalo, zkratka tak, jak to v Zivoté chodi! (Pokud Vas mrzi, Ze jste tuto
debatu promeskali, nezoufejte! Nékteré mladé divky z této skupiny totiz pfislibily,
Ze své pribéhy postupné zvefejni v dalSich Cislech Archy. Kazda z nich -jako osoba
v riziku- se nachazi v jiné pozici, at’ uz pred & po testovani, at' uz pozitivni ¢i nega-
tivni. Zacindme jiz v tomto disle, a to jejich détstvim, ozndmenim diagndzy, tim, co
to pro né znamenalo a jak dale shanély informace o nemoci a testovani.)

Jiz tradicné v sobotu vecer hrala hudba k tandi, tentokrat se hralo poklidné country.
Pozdéji si mladsi generace vynutila disco. | pan Hruda s nami , kfepcil”, coZ pry pocitil
zejména druhy den rano. A na tom pristim setkani, to, pfatelé, poradné ,rozjedeme”!

Lenka Korinkova
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Cakovice podzim 2003 - krasna pohoda pfi vecernim posezeni
KOSTKY JSOU VRZENY (?)

LPocitd je pfilis mnoho, nez abychom je mohly vyjadrit ve slovech. Vime vsak ze
zkusenosti, ze nejlepsi je mluvit. Predkladdme Vam tedy prvni ¢ast nasich dialogd,
které se ndm na Uvod zdaji dllezité. VSechny budeme rady, pokud Vas podniti
k dalSim otdzkdm”

KATKA: 27 let, testovana v r. 1999, pozitivni.
LENKA: 24 let, v riziku.
RENATA: 29 let, testovana v r. 2003, negativni.

1. Kdy a jak jsme se dozvédély , Ze se v nasich rodinach vyskytuje HCH?
KATKA: Ve 20ti letech, od maminky, po dlouhodobé nemoci (10let) mého
otce. Tatinek zemfrel pfed dvéma lety.

LENKA: V 16ti letech, od matky, po 3estileté nemoci otce.
RENATA: Od svych 9ti let jsem védéla, Ze tatinek trpi vaZznou chorobou, ale az
ve 14ti letech jsme se dozvédéli, Ze je to HCH.

2. Prvni pocity a reakce?
KATKA: Uleva. Doslo mi, Ze m(jj otec viibec nebyl 3patny clovék, Ze je ,pouze”
nemocny.
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LENKA: Rozporuplné. Na jednu stranu jsem si doplnila sklddacku tykajici se stavi
mého otce - to bylo pozitivni. Na druhou stranu se objevila désiva obava z nejistoty.
RENATA: StraSny stud. Strach. Snaha o potlaceni existence nemoci HCH.

3. Jak jsme ziskaly dalsi informace o nemoci @ moZnosti testovani?
KATKA: Mamka prede mnou nic netajila. Tedy od té doby, kdy se rozhodla fict
mi 0 nemodi.
Pak uZ to bylo rychlé. V3echny dalsi informace, véetné moznosti testovani, mi
sdélila v nasledujicich hodinach. Tyden po té jsem navstivila pani Dr. Zidovskou.
LENKA: Hodné jsem se vyptavala, takze mi mamka musela sdélit vSechny pr-
votni informace. Dalsi jsem ziskala z ARCHY a pak nasledoval pohovor
s Dr. Zidovskou.
RENATA: Od mamky jsem védéla o setkanich a tam jsem se dozvédéla o moz-
nosti testovani.

4. Obdobi rozhodovani: Test ANO/NE

KATKA: Jedna bezesna a velmi naro¢na noc.

LENKA: Mam cyklicka stadia trvajici jiz 6 let. Zatim bez kone¢ného rozhodnuti.

RENATA: 10 let.
Nyni by logicky nasledovala otazka ,PROC”? Odpovédét pro¢ jsme se (Katka
a Renata) rozhodly k testovani a Lenka zatim nikoliv, neni viibec jednoduché. Aby
nase myslenky a nazory nebyly zkreslené, budeme v pfistim vydani ARCHY potfe-
bovat hodné prostoru. Ne , Zze by se nam ho ted nedostavalo, ale momentalné je
priblizné 10 hodin veler a vSechny jsme trochu vycerpané z premysleni, co chce-
me sdélit vdam a samy sobé. Pokud jste se jen trochu shlédli v nasich odpovédich
nebo vam nékteré z nich pripadaji povédomé a méate chut' si o nich vice popovi-
dat, budeme vSechny velmi rady, kdyZ se s nami zkontaktujete. Jinak se téSime na
dalsi setkani v Kftinach (jaro 2004) nebo v dalSim vydani ARCHY.

V Praze 29. 1. 2004, Katka, Lenka, Renata.

Poznamka redakce: Tento prvni ¢lanek vznikl na nasi prosbu po poutavé diskusi
v sobotnim odpoledni na podzimnim setkani v Praze-Cakovicich. Byla to série pri-
béhu a glos o pocitech, pochybach,vnitinich bojich, nadéji, vahani, vyhrach, zkla-
méni i slzach. Ucastnice diskuse a autorky tohoto ¢léanku slibily pokracovéni
a rozvinuti nékterych otazek a zkusenosti s testovanim v dalSich cislech Archy.
Pokud budete mit konkrétni dotazy a naméty, prosime, vyuZijte adresu elektro-
nické posty , info@huntington.cz”.
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KOMUNIKACE V RODINE S HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

Zavazné onemocnéni (¢i jeho mozZnost nebo jeho ocekavani, anticipace) predsta-
vuje vzdy velkou psychosocidlni zatéZ nejen pro samotného pacienta, ale pro viechny
cleny jeho rodiny. Rodinu dosud dobre fungujici mize takova situace dale spojit
a naopak rodina dysfunkéni muize rychle dospét ke konecnému rozpadu.

Na nase posledni vikendové setkani v fijnu 2003 jsem dostala objednavku navazat na
prednasku MUDr. T. Uhrové z predchazejiciho jarniho vikendu a vénovat se tématu:

. Komunikace v rodiné s HCH, jak se otevrit a nestavét se k problémum zady”.
Je to téma velmi Siroké, proto jsme si nejdfive fekli néco o komunikaci obecné
a pozdegji jsme fesili konkrétni problémy, tak, jak je Zivot prindsi. Myslim, Ze hlavné
tato druha ¢ast by mohla byt opravdu pfinosna a ze bychom se k ni méli opakova-
né vracet. Je nutné mit ale neustale na paméti, Zze neexistuje néjaky obecny ,,dob-
ry” zplsob, jak vzdy a za kazdych okolnosti postupovat. Ve hre je prilis mnoho
proménnych, které do situace zasahuji. Ale existuji osvédcené postupy, které se
mohou v konkrétnim pripadé osvédcit a byt efektivni.

O cem jsme si povidali:

Komunikace verbalni a neverbalni

Poznamky k oteviené komunikaci

Komunikace a nemoc, poznamky ke komunikaci s nemocnym
Deset faleSnych predstav o komunikaci (prof. J. K¥ivohlavy)

Komunikace znamena dorozumivani, sdélovani.

Mezilidskou komunikaci se rozumi dorozumivani mezi lidmi (pfenos myslenek,
emodi, jednani).

Ve zpUsobu nasi komunikace se odrazi nejen samotna informace, kterou pravé
sdélujeme, ale i vztah k tomu, co fikdme (jinak budeme sdélovat dobrou a jinak
Spatnou zpravu) a vztah (postoj) k tomu, komu to fikdme (jinak budeme hovorit
s clovékem, ktery je nam blizky a na kterém nam zaleZi a jinak mluvime s clovékem,
kterého nezname).

Komunikaci mGzeme rozdélit na:

1. Verbalni (slovni, Ustni) komunikace znamena Ze s nékym mluvime, mizeme si
pod tim napriklad predstavit:

= Ze vyjadfujeme urcitou myslenku nebo

= Ze fikdme néco nového

= Ze ovliviujeme (pUsobime) na druhé lidi nebo

= Ze si s nékym dobre popoviddme.
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2. Neverbalni

Neverbalni komunikace je zprostredkovana:

= pohledy a vyrazy odi, vyrazem obliceje (mimikou), pohyby a gesty,

= prostorovymi vztahy mezi Ucastniky komunikace (jak blizko ¢i jak daleko se
postavime ¢i priblizime k druhému clovéku),

= doteky (haptikou),

= kvalitou hlasu;

= dale sem fadime pauzy v feci (mlceni), zvuky (smich),

= patfi sem i ¢ichové viemy,

» pouzivani artefaktd jako je odév a kosmetika aj.

Neverbalnim projevem muzeme:

- nahrazovat verbalni projev (kyvnuti),

- potvrzovat (posilovat) to, co jsme pravé fekli (,ano“+ kyvnuti),

- nebo naopak popirat (fikam ,pojd ke mné, uz se nezlobim” a zaujimam nepra-
telsky, agresivni postoj).

Nesoulad verbdlniho a neverbdlniho sdéleni vede ke snizeni srozumitelnosti
v komunikaci a je dobré se ho vyvarovat.

Odhaduje se, Ze prvni dojem, ktery si o druhém ¢clovéku vytvorime, je tvoreny , feci
téla” (neverbalni komunikaci) az ze 70 %. Chceme-li tedy druhym dobfe porozu-
mé&t, je nutné sledovat nejen jejich fec, ale i jejich chovani. Plati, Ze mluvené slovo
kontrolujeme lépe a snadnéji nez neverbalni projev (dadvame si vice pozor na to, co
fikdme nez na to, jak se chovame).

Oc¢ni kontakt patfi k nasi komunikadi jiz od détstvi.

Na druhého clovéka plsobi nepfijemné, je-li pohled do oci nedostatecny (“miuvil
se mnou a ani se na mné nepodival”), ale i dlouhotrvajici a upfeny pohled do odi
je nepfijemny. Jako optimalni doba pro ocni kontakt se uvadi 50 % casu, ktery
s druhym clovékem travime.

Neverbalni komunikaci dale dotvafi fada gest (sdéleni, které vyjadfujeme kulturné
standardizovanymi pohyby - kyvnuti hlavou na souhlas, podani ruky na pozdrav,
privitani), pozic téla (sdéleni, které tlumocime postojem téla, jeho drzenim, polo-
hou, konfiguraci ¢asti téla - hlavy, rukou, nohou a trupu) a mimika (sdélovani
pomoci obli¢ejovych svall, vyrazl obliceje).

Jsou gesta, kterd vnimame jako oteviend, vstficnd a naopak gesta, ktera pusobi
spise jako bariéra. Mezi ty bariérové patfi napf. prekfizené nohy, zkfizené ruce
pred télem; tyto pozice mohou byt vnimané jako neochota ke spolupréci, nedivé-
ra, udrzovani si odstupu, distance.
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Naopak postoj, ktery pfipomina otevienou naruc jakoby fikal: citim se bezpecné,

ddvéruiji ti, chai spolupracovat.

Jednim z velmi Ucinnych prostifedkd komunikace je Usmév, ktery snizuje obavy,

strach, Uzkost, navozuje pratelské prostredi.

(Néco jiného je ale vysméch, posméch, ktery ma opacny vyznam.)

Zamysleme se nyni nad tim, co mdzeme rozumét pod pojmem oteviena komunikace.

Muzeme tim chtit:

- sdélit informaci pravdivé a vcas (v nékterych pripadech ma své limity a omezeni),

- pojmenovat, urcit problém, mluvit o problému,

— ujasnit si, ¢eho se obavam, co nejhorsiho by se mohlo stat (tzv. ,katastroficky
scénar”),

— fici, co bych si pral a naopak, co nechdi, t.].

— vyvarovat se tzv. devalvacniho chovani (chovani, které druhého poniZuje, snizuje
Jjeho cenu),

— utfidit, shrnout informace,

- navrhnout resen,

- byt flexibilni, reagovat na zménu,

- dodrzovat dohody, ke kterym jsme dospéli (kontrakt),

- soulad verbalniho a neverbalniho projevu,

— fici, co citim (,bojim se, jak to prijmou nase déti”),

— projevit souhlas, podporu (,myslim, Ze je to dobré rozhodnuti”),

— projevit uznani, ocenéni (,cenim si toho, Ze jsi za mnou prisel”,” Ze jsi mi to doka-
zal rici”, ,obdivuji té, Ze jsi to dokézal”),

- dat najevo porozuméni, empatii (,citis asi velky strach”, ,,chovas se zodpovédné”,
odhlédnout od svého ,ja“ a pokusit se podivat na véc z pohledu toho druhého),

- nebét se pozadat o pomoc (vyhledat pomoc) a naopak sam ji nabidnout.

Néktefi lidé jsou v mluveni zdrZenlivi, mluvi méné nebo malo, jsou obraceni do
sebe, jsou méné sdilni, neradi se svéfuji, neradi mluvi o svych pocitech.
V téchto pfipadech je mozné pouZit tzv. metakomunikacni vsuvky. O co se
jedna?

Pokusime se odhadnout, co si druhy mysli, jaky je jeho nazor a potom sami vyslo-
vime predpokladanou nejistotu a sami na ni dame odpovéd.

Napfr.: ,Mozna, Ze si myslis, Ze ......... ale tak to neni.”

,Stélo by za to, aby ......... i to by bylo feseni.”

Timto pristupem si mizeme otestovat vzajemné pochopeni v komunikaci a vyjas-
nit si a napravit rdzna nedorozuméni.
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Nyni se podivejme se na to, jaké chovani mize komunikaci zlepSovat (evalvace)
a naopak zhorsovat (devalvace):
EVALVACE v mezilidském kontaktu:

pratelsky laskavy
pozorny citlivy
zdvorily pozorny
uctivy vSimavy
spolupracuijici taktni
pomahajici spravedlivy
DEVALVACE v mezilidském kontaktu:
nezdvofrily necitlivy
neuctivy nepratelsky
povyseny netaktni
hruby neuznaly
netecny neustupny
nevsimavy neochotny pomoci

A nyni nékolik poznamek ke komunikaci s nemocnym.

Nemocny potrebuje informace, které jsou jasné a srozumitelné, nase fec by méla
byt klidna a laskava. Optimalni je, mGzeme-li mluvit tvafi v tvaf a udrzovat ocni
kontakt.

Kdyz mluvime pfilis rychle, v rozvinutych souvétich, nemocny ¢asto nemusi dobre
pochopit, co po ném vlastné chceme. DllezZitad je také zména — mluvime-i jinak
neZ obvykle. Budeme-li mluvit hodné hlasité a budeme-i jesté navic k tomu rozdi-
leni, mUze se rozrusit i nemocny; jeho schopnost chapat a rozumét nam se mlze
jesté vice snizit.

Jestli je nase sdéleni opravdu dulezité a jestli chceme mit jistotu, Ze ndm nemocny
opravdu dobfe rozumél, musime se o tom presvédcit — napfiklad dotazem nebo si
situaci spolecné vyzkousime, ukdzeme. (Nez ale zacneme mluvit, je dobré se pre-
svédcit, zda ndm nemocny vénuje pozornost.)

V pfipadé, Ze hrozi konflikt (vénujme pozornost feci téla nemocného, ale méme
na paméti, Ze i my komunikujeme neverbalnimi prostfedky), je l1épe v rozhovoru
dale nepokracovat a prerusit ho. V takové situaci je mozné odejit nebo nechat
odejit nemocného a pokracovat az tehdy, kdyz se vsichni zicastnéni zklidni. Mlu-
vime o poskytnuti tzv. ,oddechového casu” nemocnému i sobé. MiZeme se také
pokusit odklonit pozornost nemocného jinym smérem.
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| kdyZ mame na nemocného jiné naroky, i kdyz jsme shovivavi a tolerantni, méli
bychom se pokouset nezadouci chovani nemocného, véetné komunikace, korigo-
vat. Jakykoliv Uspéch v Zadoucim sméru je nutné vzdy odménit — pochvalou, po-
zornosti, oblibenou aktivitou ... Je to proto, abychom toto chovani posilili a aby se
opakovalo i pristé.

Zivot a komunikace v rodiné by se neméla tocit jen kolem nemocného, pozornost
rodiny by se neméla soustredit pouze timto smérem. Proto je dulezité, aby si
kazdy v rodiné zachoval i nadale svij zpUsob Zivota, praci, pratele, konicky ...
Komunikaci je dobré nabizet, ale nemusime na ni trvat. Jak jsme si jiz fekli,
komunikace neni pouze verbalni, ale i neverbalni. Positivné muze byt vnimana
prostd moznost byt pohromadé s ostatnimi cleny rodiny, hapticky kontakt beze
slov (dotyk, pohlazeni).

Nakonec jesté pozor na riziko prehnané péce, které muize vést nemocného
k podrazdénym reakcim véetné problémd v komunikaci. Stava se to v tom pfipadé,
kdy nemocny vyciti, Ze se s nim nejedna adekvatnim, odpovidajicim zplsobem.

Od naseho predniho odbornika na problematiku mezilidské komunikace, psycho-
loga prof. J. Kfivohlavého, jsem na zavér pro vas vybrala:

Deset falesnych predstav o komunikaci
(Krivohlavy, J.: Rozhovor lékare s pacientem, ILF, 1988)

1. Neni pravda, Ze je mozné néco nefict.
Neni mozZné nekomunikovat. Vsude tam, kde prijde clovék s druhym
do styku, dochazi ke komunikaci.
2. Neni pravda, Ze spolu mluvime jenom slovy.
Daleko vice fikdme beze slov.
Nejddlezitéjsi je cin.
4. Neni pravda, ze nezalezi na tom, jak to feknu, co feknu.
Zpusob, kterym rikéme, to co fikame, se spolupodili na dotvareni vyznamu
feceného.
5. Je falesna predstava domnivat se, ze uméni mluvit je vSemocné.
Clovék, ktery nemé co by Fekl, to mnoha krasnymi slovy nezakryje.
6. Neni pravda, Ze si spolu musime rozumét, kdyZz pouzivame tychZ slov, kdyz
spolu mluvime cesky.
7. Neni pravda, Ze druhy clovek slysi to, co fikate.
Clovék slysi to, co chce slyset; slysi to, co potvrzuje jeho predstavu.
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8. Neni pravda, Ze véta presné vyjadiuje myslenku.

9. Neni pravda, Ze slova jsou jenom slova.
Dej si pozor na sva slova! Existuji nejenom slova, ktera lidi postavi na nohy, ale
i slova, ktera lidi zrani.

10. Neni pravda, Ze existuje jenom uméni mluvit.
Ddlezit&jsi je druha cast - uméni naslouchat.

PhDr. Jana Koblihova, 30.1.2004
Z nasich jednani

OTAZKY NA ROK 2004

Nésleduijici otazky a néaméty jsou ,vytéZeny" z vasich odpovédiv dotaznicich z rekondicné
edukacnich pobytl. Chceme z nich Cerpat témata pro dalsi pobyty apod.

Zpusoby dychani, rehabilitace

Testovani - pfiprava, prabéh

Dalsi pokroky ve vyzkumu

Jak se zachovat, kdyZ se pacient dusi

Financni zabezpeceni rodiny, kdyZ je partner v zafizenich jako je domov
ddchodcd, atp.

Nazorna ukazka prvni pomoci

Déti a nasili mezi rodici s HCH

Redeni vztah( déti v roding, kde je HCH

Budoudi redIné vize v feseni 1écby pacientd s HCH

10. Moznost Urazového a Zivotniho pojisténi pro pacienty a osoby v riziku

INFORMACE O PUJCOVNE

AREE

© LN

Pujc¢ovna je zalozena!

S radosti vSem oznamujeme, Ze ve velmi Uzké a Ucinné spolupraci s Diecézni kato-
lickou charitou v Hradci Kralové a s osobni podporou feditele této instituce, RNDr.
Jitiho Stejskala, byl uveden do Zivota projekt ,Pdjcovna zdravotnickych pomdcek
pro postizené Huntingtonovou chorobou”. To je prvni ¢ast rozsahlého projektu,
ktery bude zahrnovat i odborné poradenstvi.

Pro predstavu citujeme z predmétu projektu:

Cilem projektu je prostrednictvim poradenskych sluzeb a pujcovny prispivat
k zajisténi péce o nemocné Huntingtonovou chorobou v jejich rodinach, dale po-
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silovat rodinné a spolecenské vazby a rozsifovat vSeobecnou informovanost
o Huntingtonové chorobé. Nasim cilem je pfedchazet socidlnimu vylouceni, posi-
lovat prava a postaveni tzv. rizikové skupiny (vzhledem k 50 % dédicnosti).

Cilovou skupinou jsou nemocni Huntingtonovou chorobou, rodinni pfislusnici

a osoby pecujici.

V rdmci projektu budou poskytovany tyto sluzby:
pUjcovani zdravotnickych pomdcek, predevsim kresel Halesworth, které nehra-
di zdravotni pojistovny a jsou finanéné velmi nakladné a dale zvedak do vany
AQUATEC FORTUNA

- poskytovani poradenstvi a informaci — moznosti pljcovani zdravotnickych po-
mucek, kontakt na odborniky — |ékare, psychology, psychiatry, moznost sjed-
nani odborné konzultace, poskytovani socialné pravniho poradenstvi dle
individualni potreby

- vytvoreni databaze a adresare odbornikl, ktefi se vénuji problematice Hun-
tingtonovy choroby

informovani o problematice prostfednictvim webovych stranek, médii, zpravodaje

ARCHA (zpravodaj SPHCH).

Stav pomticek v pajcovné k 1. 3. 2004

nazev pomucky ks zakoupenych | ks zapUjcenych k pljceni ks
Kreslo Halesworth 7 1 6
Vanovy zvedak 4 0 4

Jak postupovat pfi vypujcce

Provozovatelem pujcovny a majitelem pujcovanych pomdacek je Diecézni katolicka
charita Hradec Kralové. Tato instituce bude vystupovat jako PUJCITEL a bude
s VYPUJCITELEM (osobou, piijéujici si prostfedek) uzavirat smluvni vztah.
Zajemci o vypUjcku se ale obracejte na ¢leny rady SPHCH, Dr. Vondrackovou nebo
ing.Hrudu. Zadost doloZte zpravou neurologa o stavu pacienta, tak, aby bylo
zrejmé, ze pouziti kresla je Ucelné. Pocet kresel, popfipadé vanovych zvedakd je
omezeny a ocekdvame, Ze i pres prislib charity o rozsifeni poctl a sortimentu,
bude zajem presahovat stavajici moznosti.

Rada SPHCH bude ve zvl&st' problematické rodinné ekonomické situaci konzulto-
vat i cesty, jak zaplatit vratnou zalohu na kreslo ¢i zvedak 1000,- K&, Pro nazornost
uvadime dale vytah ze smlouvy o zapujcce.
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KFeslo ma takové rozméry, aby proslo dvefmi. Ovsem jeho preprava v zabaleném
stavu v osobnim auté ziejmé nebude mozna, bez obalu v typu combi snad, neni
to ovéfené. Pracovnici charity jsou ochotni kieslo dovézt na misto dodavkou
a predvést manipulaci s nim. Dovoz bude oviem Uctovan podle sazebniku charity
na zakladé ujetych kilometrQ.

Vytah ze smlouvy o zapujcce kresla Halesworth:

Doba zapujcky

Vyse uvedeny sedaci systém firmy Kirton se zapujcuje do uzivani na dobu urci-
tou, kterou stanovi osettujici odborny lékar. Po uplynuti zapdjcky bude uvedeny
sedaci systém firmy Kirton vracen zpét na DCH HK na vySe uvedenou adresu
v plvodnim stavu s ohledem na dobu pouzivani a opotrebovani.

Ucel zapuijeky

VypUjcitel se zavazuje uzivat vySe uvedeny sedaci systém firmy Kirton v souladu
s uvedenym Ucelem a je povinen chranit ho pred poskozenim, ztratou nebo znicenim.
Dojde-li béhem vypujcky k poskozeni zapujceného sedaciho systému firmy Kir-
ton porusenim navodu k obsluze a poradnich poznamek uvedenych ve specialni
priloze k této smlouvé, zavazuje se vypUjcitel syym nakladem zajistit jeho opravu
a uvést tento sedaci systém — kreslo do pdvodniho stavu.

Dojde-li béhem vypuijcky ke ztraté nebo zniceni zapljceného sedaciho systému,
zavazuje se vypUjcitel uhradit ho v hodnoté, ktera odpovida stafi a béZznému opo-
tfrebeni sedaciho systému v okamZiku jeho ztraty nebo zniceni.

O vyse uvedenych skutecnostech je povinen ihned informovat pUjcovatele.

Vratna zaloha, prispévek na opotiebeni

PFi podpisu smlouvy o vypujcce se vypujcitel zavazuje uhradit:

1. 1000,- K¢ jako vratnou zalohu za 1 ks, ktera je splatna pfi podpisu smlouvy

2. 100,- K¢ jako prispévek na opravu (cisténi, calounéni, .....) vracenych
opotrebovanych kresel, ktery je splatny mési¢né na Ucet pujcitele

Skon¢eni vypujcky

2. Pokud nebude v prdbéhu trvani smlouvy dohodnuto mezi smluvnimi stranami
jinak, kondi vypuijcka uplynutim sjednané Ihity.

3. SkoncHi vypuijcka a nedojde-li k jejimu obnoveni, je povinen vypujcitel predat
vyse uvedeny sedaci systém pujciteli ve stavu, v jakém ho prevzal s ohledem na
jeho opotrebeni.

4. Pred skoncenim vypujcky je povinen vypuicitel vyzvat pUjcitele a dohodnout se
s nim na Case, mistu a zpUsobu predani — prevzeti véci — sedaciho systému
firmy Kirton.
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Ostatni ujednani

Pujcitel je opravnén pozadovat vraceni sedaciho systému i pred uplynutim dohodnu-
té doby, jestlize je vypUijcitel neuziva fadné, nebo uzivai ho v rozporu s touto smlou-
vou a nastanedi situace, kterd vyzaduje akutnéjsi nasazeni tohoto sedaciho systému.
Vypdicitel se seznamil s obsluhou a zavazuje se pouZivat vyse uvedeny sedaci
systém podle ndvodu k obsluze, které jsou nedilnou soucasti této smlouvy.
Vypujcitel prohlasuje, Ze se pred podpisem této smlouvy sezndmil s technickym
stavem vypUjcené véci — sedaciho systému a pujcitel mu jej predved! a predal.

Néco o kreslech Halesworth

Vytah z manualu pro uzivani a obsluhu

DRIVE, neZ budete provadét nastavovani tohoto kfesla pro prvni pouZiti, proctéte
si prosim tyto pokyny a navody. Peclivé je uchovavejte spolecné s kartou pecovani
a Udrzby a v pfipadé potreby podle nich postupujte a to zvlasté pfi pocatecnim
nastavovani a sefizovani tohoto kfesla.

Ti, co navrhovali toto kieslo méli na paméti ty, ktefi jsou suzovani Hunting-
tonovou nemoci. Toto kieslo miize pomoci pfi relaxovani a miize pomoci
pfi snizovani nedobrovolnych, nechténych, nepravidelnych nebo nevypo-
Citatelnych pohybu.

Jedna se v tomto pripadé o pohodIné, nastavitelné, sefiditelné a dobre vypodlozené
¢i vypolStarované kreslo, které je opatfené pevnym rdmem z bukového dreva, ktery
je vytvarovan takovym zpUsobem, aby bylo zajisténo bezpecné a regulované resp.
kontrolované nastavovani polohy pro uZivatele tohoto kresla. Strmé provedeni se-
dadla zabranuje sklouznuti dokonce i pfi intenzivnich choreatickych pohybech.

S timto kieslem se uvazuje pro vnitini pouziti, tedy ve vnitinich prostre-
dich. Pouziti tohoto kresla venku povede k poskozeni kolecek a ke snizeni
zivotnosti tohoto vyrobku.

Prislusenstvi, které se da ke kreslu objednat

Pro kreslo Halesworth je k dispozici nasleduijici pfislusenstvi:

= podloZna kryci vrstva z pocesaného mékkého, materidlu vinéného omaku
= tlacné rukojeti pro zajisténi vétsi pohyblivosti

= pokryti ramen z mékkého materidlu vinéného omaku

= popruhy, femeny pro zpevnéni pozice pacienta

= fada podpér hlavy,
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Vysvétlivky obrazku: Nastaveni a sefizeni pro Halesworth charakteristického opér-
ného Uhlu opéradla a tlacnych rukojeti.

NASTAVOVANI A SERIZOVANI KRESLA

Charakteristické rysy tohoto kresla Halesworth byly navrzeny takovym zptsobem,
aby byla zajisténa co mozna nejvhodnéjsi poloha pro sezeni jednotlivych uzivateld.
Tohoto je moZno dosdhnout spravnym nastavenim hloubky kfesla, Uhlu opéradla
a podpérky nohou.

HLOUBKA SEDADLA

Ustaveni spravné hloubky sedadla

Je vtomto pripadé dilezZité nastavit spravnym zplsobem hloubku sedadla,
aby to vyhovovalo panevni oblasti uzivatele, pokud moZno co nejdale dozadu
v sedadle, s dodrzenim mezery 1" (25mm) mezi zadni ¢asti lytka uzivatele
a predni ¢asti sedadla.

Sefizovani hloubky sedadla

PFi nastavovani hloubky sedadla si tedy najdéte dva bilé knofliky, které jsou
umisténé pod sedadlem a povolujte je tak dlouho, dokud se sedadlo nebude
volné pohybovat. Tuto ¢innost mize usnadnit zvednuti sedadla. Provedte na-
staveni pozadované hloubky sedadla a dotdhnéte shora uvedené knofliky.
Potom, co zkontrolujete, Ze takové nové nastaveni je vhodné, zajistéte aby
tyto knofliky byly dotazené a aby se sedadlo nepohybovalo. Toto sefizovani
sedadla provadéjte pouze tehdy, kdyz sedadlo neni obsazené.
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UHEL OPERADLA

Toto sefizovani Uhlu opéradla je uzitecné pro zajisténi pfislusné polohy pro
rdzné <innosti, jako je napf.: uvedeni se do polohy pro lezeni za Ucelem relaxa-
ce, proti zvednuti v dobach jidla nebo pro Ucely ¢innosti rekreacniho razu.
Zajistéte, aby byl dostatecny prostor za kreslem, aby bylo mozno je
volnym zptisobem dat do polohy vleze, aniz by pfitom doslo k néjakému
narazu na néco a aby mohly ruce byt drzeny mimo pohyblivé casti opé-
radla tohoto kresla.

K fadnému sefizeni Uhlu odpojte uvolhovadi rukojet’ na opéradle kfesla z jeji
pruzné sverky.

Nejdrive pfidrzte horni ¢ast tohoto kfesla, aby se tak zabranilo nahlému pohy-
bu smérem dopredu, potom smacknéte uvolfhovaci rukojet’ a pokracujte v tom
tak dlouho, dokud se opéradlo nepresune do zadané polohy a potom tuto
rukojet’ uvolnéte. Po dokonceni takového sefizovani opétné vrat'te prislusny
element do pruzné svirky.

Model s tla¢nou rukojeti — Nastaveni uhlu opéradla

Pro uZivatele tohoto kiesla Halesworth, které je opatfené volitelnymi, nestan-
dardnimi tlacnymi drzadly, je uvolfovaci rukojet’ umisténa na levém drzadle.

STANDARDNI NOZNi PODPERA (PENENY MATERIAL)
Pénénd opérka nohou je pripevnéna prostfednictvim zajisténi popruhlt opérky
nohy skrze spony, které jsou provedené na obou stranach uvedeného kresla.
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Zajistéte, aby obé sady prichytnych spon byly vidy radnym zpisobem
pripevnéné, aby se tak zabranilo pfiliSnému namahani a poskozeni.
REMEN, KOZENY PAS PRO SEDICI OSOBU

Remen, koZeny pas se pouZiva za tim Ucelem, aby se usnadnilo umisténi panve
uZivatele tohoto kfesla v opéradle kresla.

K pfipevnéni femenu pro sedici osobu je tfeba uchytit pfipevnéni na konci
kazdého femenu do krouzk® D, které jsou umisténé dole pod obéma stranami
podusky sedadla kresla.

Povolte sponu, ktera zajist'uje spojeni dvou polovin femenu.

Drive, nez provedete premisténi uzivatele kfesla do tohoto kresla, dejte feme-
ny pres ramena nebo na stranu sedadla.

Po usazeni uzivatele kfesla spojte spolu dohromady dvé poloviny spony, prezky
a zajistéte pripevnéni.

Sefidte femen na pét pevnych zajisténi, ale dbejte pritom, abyste néjak neome-
zili pohyb uZzivatele kfesla.

Remen sediici osoby

POPRUHY TRISELNE KRAJINY
Popruhy tfiselné krajiny se pouzivaji k tomu, aby se napomohlo umisténi takovych

uzivatell kresla, ktefi maji nizkou kontrolu nad svalovou &innosti/pruznosti
a silou, jestlize maiji svoji panev pevné pripevnénou k opéradlu tohoto sedadla.

= Jestlize budete provadét montaz resp. tedy uzpUsobeni, umistéte popruhy na

sedadle kfesla tak, aby spona ¢i pfezka sméfovala k Celu Zidle a aby packy na
prezkach smérovaly doll.
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= Vedte délky femend skrze D krouzky na obou strandch podusky sedadla.
= Pred prfemisténim umistéte konce femend pres ramena, opéradla Zidle.

IS0
\ N

Popruhy tfiselné krajiny

PECE A UDRZBA

Pokud se jedna o doporucenou péci a udrzbu tohoto kresla, pak tedy se fidte
v takovém pripadé pokyny pro péci a udrzbu, které jsou pfiloZzeny k tomuto kfeslu
a nalepkou ohledné péce o toto kreslo, ktera je k vlastnimu kreslu pfipevnéna.Vile
a mezery mezi sedadlem a opéradly usnadnuji Cisténi, jako napt.: po jidle. Vytrete
v takovém pfipadé rdmovou konstrukci mydlovou vodou s pouzitim hadfiku. Ne-
doporucuje se Cisténi s pouzitim lesticich polstarkd nebo polstarkd pro drhnuti
nebo poufZiti rozpoustédel nebo takovych kapalin. Pravidelné kontrolujte rej-
dovaci kolecka, zda se na nich neusazuje prach di jiné nedistoty.

Zahranicni kontakty

TORONTO 2003 - SVETOVY KONGRES IHA

Pro Archu pfipravila nase zahranic¢ni zpravodajka Dr. Dorota Hofman-Zacharska,
Polsko. Z angl. originalu JH, JR.

Svétovy kongres o Huntingtonové chorobé (HCH) a setkani IHA (Mezindrodni
asociace pro Huntingtonovu chorobu) byl planovan na 16. - 18. srpen 2003 do
Toronta. Ale 14. srpna doslo k rozsahlé havarii v zasobovani elektfinou celé pro-
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vincie Ontario a dalSi den zhasinala svétla v dalSi rozsahlé oblasti USA a Kanady.
Pro prijeti asi 300 delegatl nebyly podminky a organizatofi se rozhodli termin
posunout. Ale néktefi laici a véddi jiZz byli na misté a fada dalSich na cesté, hlavné
z Evropy, Asie a Austrdlie. Nakonec se seSlo kolem 95 osob a byla zorganizovana
mini konference.

Tento kongres mél byt prvnim spolec¢nym setkanim védcl a laikl, delegatd IHA
ai za téchto okolnosti se celd idea naprosto naplnila. Program konference byl
pribézné prizpdsobovan podle prijezdd dalSich védcl a delegatl a nakonec se
prezentace narodnich spolecnosti pro HCH a prednasky (zpocatku bez projekeni
techniky) konaly na rdznych mistech.

Posledni tfi dny se kongresu IHA zucastnil profesor Bernhard Landwehrmeyer
z Ulmu (Némecko), ktery pomohl s prezentacemi a védecké poznatky prezento-
val velmi srozumitelné. Vystoupil také sideou zorganizovani ,Evropské sité pro
HCH" jako partnera prevazné americké ,Studijni skupiny pro HCH". Tato evropska
sit’ by méla pracovat na bazi védeckych a klinickych pokust a testl a spolupracovat
s EHA (Evropska asociace pro Huntingtonovu chorobu), jako reprezentantem Siro-
kého okruhu pacientl. Tato evropska sit’ je dosud jen v planech, ale jiz nékteré
projekty se realizuji v evropském rozsahu. Jeden z nich je klinické testovani Ruzolu,
kterého se zUcastfuje 9 evropskych zemi a jehoz vysledky budou zndmy v blizké dobé.
Dalsim je projekt transplantaci, o kterém hovoril francouzsky védec, dr. Marc Pes-
chanski. Popsal své neurochirurgické zkuSenosti v 1é¢bé HCH - transplantaci ner-
vovych bunék na misto odumrelych a implantaci geneticky modifikovanych bunék,
vyrabéjicich latky chranici nervové bunky pfed odumiranim. S transplantacemi za-
cal v roce 1996 na péti pacientech a tfi z nich vykazovali v pooperacnim obdobi
Zlep3eni v hybnych a psychickych funkcich. Od roku 1999 je v Evropé pfipravovan
vyzkum, kdy by méla byt na nékolika pracovistich provedena transplantace asi
100 pacientdm, nyni je asi 50 z nich vySetfovano a pfipravovano k nezbytnym
procedurdm pred vlastni transplantaci (vysledky studie by mély byt zndmy v roce
2007). Druhy zptsob lécby byl pouzit v roce 2000 u Sesti pacientll. Nebyly zatim
pozorovany zadné vedlejsi ucinky, 3 z nich vykazuji urcité zlepSeni
v elektrofyziologickych metodach. Nesmime ale zapominat, Ze toto jsou stéle jen
experimentalni postupy.

Rok 2003 nebyl jenom 10. vyroc¢im objevu genu HCH, ale také vyroc¢im zaloZeni
»Studijni skupiny pro HCH" (Huntington Study Group), kterd byla uréena k organi-
zovani a koordinaci klinickych vyzkumu v oblasti HCH, kdy je potfeba Ucasti a spo-
luprace mnoha subjektd vyzkumu, tj. pacientl a pé¢e mnoha spolupracujicich,
zkusenych a znalych lékafl ve vyzkumu.
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Dr. Ira Shoulson (USA) predstavil postup na soucasnych projektech. Mluvil o klinic-
kych studiich s nékterymi léky, jako je koenzym Q10, latka zvand OPC1411 &i
remacemid u nemocnych s HCH, ale také o prospektivnich nelécebnych studiich
PHAROS a PREDICT s Ucasti pouze osob v riziku. Ideou téchto projektd je nalézt
nejcasnéjsi klinické rysy a projevy, charakteristické pro vyvoj HD.

Dalsi prezentace se zamérovaly na mnoho riznych problém0 spojenych s HCH,
jako Ubytek vahy (jednoznacna pficina neni dosud zndma), zmény v sexualité
a chovani (agrese), vychova o3etfuijicich a pecuijicich, spoluprace lékarl s rodinami
s vyskytem HCH pfi zédvaznych rozhodnutich jako poceti ditéte, prediktivni testo-
vani osob v 25% riziku, vyZiva PEG sondou a mnoha dalSich.

Dr. D. Rubinstein (GB) hovoril o nejobvyklejSich Udajich a modelech na molekular-
ni Urovni pfi vyvoji nemoci . Dr. O. Quarrell (GB) diskutoval problematiku interpre-
tace molekuldrni diagnostiky v pfechodové oblasti (36 - 39 CAG opakovani).
Déle byla prezentovana fada dalSich klinickych studii, které probihaji v mnoha
vyzkumnych centrech a které se zaméfuji na dalsi a dalsi témata, vztahujici se
k rGznym projeviim této nemoci.

Kongres ukazal, Ze Huntingtonova choroba je v centru zajmu mnoha skupin od-
bornikll z rliznych medicinskych specializaci, socialnich pracovnikd a védcd, ktefi
se pokouseji porozumét mechanizmu vzniku a prdbéhu nemoci a najit pro ni
zpUsob lécby.

PFisti Mezinarodni kongres se bude konat v Manchesteru (GB) v zafi 2005.

NAVSTEVA HOLANDSKA
Cesta do Holandska

Ve dnech 16. - 18. 11. 2003 pod vedenim pana ing. Jifiho Hrudy a pod zastitou
Kralovéhradecké diecezni charity, kterd zapdjcila auto, se uskutecnila planovana
vizitace dvou zafizeni s pacienty s HCH v Holandsku.

Cesty se zUcastnil jiz zminény pan inzenyr, ktery nejen prikladné vykorespondoval
celou akdi, ale zpracoval i plan cesty, pfevaZznou &ast cesty i fidil, bravurné nalezl
misto ubytovani a stal se nam i prekladatelem z anglictiny.

Za charitu jela pani Alena Lorencova a vrchni sestra Marie Hubdalkova, ktera se
zUcastnila jiz pfedchozi navstévy v Némecku v Taufenkirchenu.

Za SPHCH, jsem jela jesté ja, jako predsedkyné SPHCH, Zd.Vondrackova, a i ja
jsem byla téZ v Némecku.

Co se tyce cesty, probihala vcelku klidné . Na misto ubytovani do Amsterodamu
jsme dorazili v pozdnich odpolednich hodinach. Spali jsme zde v malém pfijem-
ném hotylku a dalsi den jsme se odtud vypravovali do Katwijku, kde jsme navstivili
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nase prvni zafizeni a druhy den i do Apeldoornu, kde jsme shlédli druhé zafizeni.
Cesty byly vzdy velice pomalé, protoze vsude bylo neskutecné mnozstvi aut, takze
na prohlidku mofe ¢ mést ndm zbylo opravdu jen par minut.

Ve vlastnim gerontopsychiatrickém zafizeni v Katwijku jsme byli jiz od prvé chvile
velice prijemné prekvapeni. Chodby byly totiz vyzdobeny nadhernymi obrazy, vét-
Sinou to byly portréty seniord anebo krajiny. Nékteré malovali pod vedenim tera-
peutd dokonce i pacienti s HCH.

Nejprve nas pfijalo vedeni, povypravéli ndm o vzniku jednotky pro HCH a o celko-
vém rezimu pro klienty. Prdvodcem po celou dobu pobytu nam byl psychiatr Hans
Claus a socidlni pracovnice pani Ben Hamida.

Potom nasledovalo video, které bylo prezentované na mezinarodnim kongresu
HCH v Torontu v srpnu v roce 2003. Na jedné pacientce, jménem Jocker Hock,
byla ndzorné predvedena péce fyzioterapeuta a zpUsob, jakym se klientka pfipra-
vuje na obdobi, kdy uz vSe nebude tak dobre zvladat. (Bylo by velice dobré, kdyby-
chom mohli ziskat kopii této kazety.)

PFi prohlidce prvniho oddéleni pro pacienty s Huntingtonovou chorobou, zvaného
~Anemoon”, jsme se setkali s touto pacientkou a byli jsme velmi radi, Ze jsme ji
mohli pfedat osobni darek. Byla tim velmi potéSena a hrdé nas uvitala na svém
pokoji, pfedstavila ndm rodinu na fotografiich po sténach a dokonce se s ndmi
i vyfotografovala.

Zajimavé na tomto oddéleni byly dvere, které byly zaSupovaci a pro pacienty na
voziku velice snadno ovladatelné. Pokoje i chodby byly dostatecné Siroké, vzdy
dva pokoje mély spolecné socidlni zafizeni se svételnou signalizaci. Drobny ku-
chynsky kout byl opét dobre pfistupny pro pacienty na voziku. Nékteré pokoje
mély vychod i pfimo do zahrady.

Denni mistnosti byly opét dostatecné prostorné, svétlé, dobre pfistupné pro vozic-
kare, vzdy se dvéma vchody a s kuchyhskou linkou, mikrovinou troubou, rychlo-
varnou konvici a jednoduchym nadobim z umélé hmoty. Néktera kfesla ¢i Zidle
a stoly jsou zde trvale, jinak je tu dostatek mista pro voziky.

Vétsina klientli ve spolecnych prostordch ma sva mista k sezeni a jsou dost citlivi
na to, kdyz jsou obsazena nékym jinym. Vidéli jsme zde jedno kfeslo s hydraulickym
odpérovanim opérky anebo jednoduchy ,zlepsovak”, kdy byla Zidle pfidélana na
preklizce. KdyZ se pacient chce postavit, tak si podlozku vlastni vahou zatiZi a Zidle
mu potom neu;jizdi.

PFi obédé ndm byla predstavena ceska lékarka Gabina, Zijici v Holandsku a pracu-
jici, jak sama fekla, ve specializaci pro |é¢ebny pro dlouhodobé nemocné s demenci,
kterd (mysli se specializace) v Cechéch dosud neexistuje. Pfednasky , které nasle-
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dovaly, byly vdechny pfedneseny v Torontu. Jednou z prednasejicich byla o3etfu-
jici lékarka Sebastian Lemain a UZasna fyzioterapeutaka Karin Bunning. Byli jsme
tak pfitomni velice precizné a poutavé pfipravené prezentaci o pacientovi, ktery
byl agresivni a jak multidisciplinarni tym hledal zpUsob agresi predejit a jakym
zpUsobem si mezi sebe rozdélili praci. Povedlo se to! Diky fotbalu, ktery miloval
a velice rad hral, kdyZ byl jesté zdrav. Osobné jsme pozdéji tohoto pacienta téz
vidéli a ukdzal ndm opét i svij poko.

vibec jsme si tam nepfipadali zle. Ba naopak pacienti ndm zahrali a jesté si s nami
zatancovali.

Tady nastal veliky ziom v mém nahledu na HCH a snad i znovu mne presvédcil
o nutnosti nasi prace a dostala jsem zde novy stimul proc a jak. Najednou jsem
¢astecné pochopila v ¢em je cely nds esky Zivotni styl pokfiveny, co vlastné zplso-
bil materialisticky zpUsob nasi vychovy.

V Holandsku totiz nejde o to dat pacientim néjakym zplsobem jen najist, dosta-
tek 1€k a misto, kde mohou spat. Nejde jen o to, aby méli kolem sebe dostatek
materidlna, ale je zde citit, Ze zde jde i 0 péci o dusi a o to, co pacienti citi, co chtéji.
Kdybychom u nés s pacientem dostatecné komunikovali, kdybychom nebyli tak
znaveni péci o materidlno a mohli si v klidu sednout a svému nemocnému vénovat
Cas a fyzicky kontakt, jisté bychom se i sami jako o3etfovatelé citili [épe a nebyli
bychom tak stresovani.

Moc mne to mrzi, ale ani ja na tom nejsem lépe jako mnoho jinych, ale vé&fim, ze
zde mame velké rezervy a ze se nam diky nasim odbornikiim podafi je odkryt.
Veérte, ja si zde opravdu nepfipadla jako na konci néceho beznadéjného, tady
vSude byl klid, cas a jisté i laska, laska k praci i k jednotlivym nemocnym jako
osobnostem, i kdyz na sklonku jejich Zivotnich cest.

Zakladem zdejsi filozofie je pacienta chvalit za kaZdou praci. V3e, co udélaji, je dob-
rél At' je to obrazek, ¢i jind drobna cinnost, krok, ¢i chyceny anebo hozeny mic.
Druhé motto péce je: “Lidé zde nejprve bydli a teprve potom jsou nemocni.”
Zpétné si uvédomuiji, ze jsme vibec nehovorili o lécich, jako kdyby to nebylo to
podstatné. Pfedvadéli ndm zejména péci oSetfovatell, fyzioterapeuta, ergotera-
peuta a dietologa. (Jesté holandska pikantnost, k obédu jsme dostali , krabicové
mléko”- mimoradné kvality, obloZzené housky, zeleninovy salat a jogurt.)

Pozdni destivé odpoledne jsme stravili v ndkupnim centru v Katwijku v pfijemné
predvanocni naladé a hlavné jsme vsichni ¢tyfi pocitovali cosi radostného a s timto
pocitem jsme odjizdéli druhy den i do Apeldoornu. Najednou jsme jiz v3e vidéli
jinak. Musim fici, Ze takovy pocit jsem v Némecku neméla. Tam to byla nemocnice.
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A my jsme pravé v Holandsku pochopili, Ze nepotfebujeme pro nase nemocné
nemocnicni l0zka, ale potfebujeme pro né prijlemné prostredi, kde by se citili svo-
bodné, pochopeni a aby jejich ocekavani budoucnosti nebylo stresujici a bolestivé,
ale vyrovnané a naplnéné.

Po kratké navstévé Amsterodamu, kde jsme vidéli typické: vétrny mlyn, cyklisty,
padaci most, muzeum lodi, obydli na kanalech, dvoumetrové Holandany, ale i Araby
a jiné narodnosti, jsme odjeli do Apeldoornu, kde jsme navstivili dalSi gerontopsy-
chiatricky Ustav s jeho samostatnym oddélenim pro HCH ,De Heemhof”. Zde jsme
téZ chvili pobyli ve méstecku, kdyz jsme cekali na prijeti Henkem Slingerlandem,
coZ byl opét psychiatr, a vrchni sestrou Jacqueline Janssen. Zdejsi zafizeni je nové
a bylo jiz budované pfimo pro pacienty s HCH.

Potom, co jsme vidéli v Katwijku, jsme nebyli viibec prekvapeni pristupem osetfujici-
ho persondlu ani chovanim pacientd. Opét to bylo, jako kdybychom byli na navstéve
u nich doma. Vsichni, zaméstnanci i klienti, chodili v civilu, na nové zafizenych pro-
stornych pokojich vzdy pro jednoho, méli i néktery svij vlastni ndbytek ¢i jiné osobni
predméty. Spolecenské mistnosti byly opét opatfeny kuchyhkami. Celé oddéleni
bylo pro vsechny stupné onemocnéni. To znamen4, Ze zde byli leh&i pacienti vedle
téZsich. Dlvodem pro toto rozhodnuti bylo, Ze se personalu zdalo, ze klienti Spatné
nesou prechod z jednoho do druhého oddéleni. Opét zde méli rozlehlou télocvicnu,
nadhernou hudebni mistnost pro muzikoterapii, se kterou zde maiji vyborné vysled-
ky. Je to pochopitelné téZ dano schopnosti vychovatelky a dalSi zajimavosti byla
nadherna balneoterapie a v zahradé chovali i kraliky. Pacienti si vybiraji jednotlivé
aktivity podle svych schopnosti a nalady, rozhodné je do niceho nenuti.

Opét je veskerd péce fizena multidisciplinarni tymem a pacienti se k nému mohou
vyjadfovat a na ném téZ spolupracovat. BEZné se zde s pacienty hovofi o celkové
situadi jejich diagndzy, o jejim vyvoji, o tom, co je v budoucnu ¢eka a jak si predsta-
vuji, ze ma persondl jednat a kdo je ma zastupovat, az oni se nebudou schopni
vyjadfovat. Opét se zde udi spoustu aktivit dopredu, dfive, aby je v budoucnu
zvladli, protoze pak by se napf. na elektrickém voziku uz nebyli schopni naucit
jezdit. Zdejsi klienti jezdi pravé na téchto vozicich nakupovat do mésta anebo na
delsi prochazky, které by jiz neusli.

Je to UZasné! Opét i zde jsme si uvédomili vysokou kvalitu zivota, kterd je zde
pacientdm s HCH umoZznéna.

J& vim, feknete si, je to pro nas hudba budoucnosti, ale kdo z nas jiZ na néco
takového nepomyslel a kdo z nas, i kdyz se snazi, je schopen néco takového
svému nemocnému poskytnout a komu z nas to neni lito. Kolik slzi a smutku jsme
si v3ichni prozili a pfitom to neni jen v chybé systému, je to i trochu v nds, pfilis
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jsme si v drivéjsich dobach zvykli, Ze za nas systém vSechno fesil, Ze jsme méli na
v3e 3ablony a kdyZ nebyla $ablona, tak jako spravny Cech jsme reptali, Ze ,to ja ne,
to muzikant”. Je to, o &em jsem j& uz mluvila ve Znojmé a uvédomuii si, jak jsem
tam stala sama, nikdo mne nepodporil. Tehdy to byla jesté jind doba, feknete.
Vsichni, kdo tam byli, méli pocit, Ze jsou financné a i jinak zabezpeceni, ale nyni je
to jiz jiné. Prichdzeji problémy, na které musime upozorhovat sami, jejichz zplsob
feSeni musime hledat opét pfedevsim sami a najednou zaciname byt unaveni. Ale
neni se co divit, celkova situace, jak ekonomicka, tak i moralni v ceské spolecnosti
neni nijak radostnd, a proto to nebudu jizZ moci byti jenom ja a par dalSich, ale jestli
budeme pro své nemocné a déti, & vnuky chtit néco udélat, musime zménit néco
v sobé a sam na to bude stacit jen malokdo.
Je potreba si uvédomit, Ze kazdy obcas potfebuje svou ,zed narkd ¢ vrbu”, kde si
mUze ulevit, ziskat jiny Uhel pohledu a nacerpat nové sily.
Zavérem chdi fici, nejsem jina, jsem stejnd jako vy, vyrostla jsem také v Cechéch,
ale od pfirody jsem bojovnik, ale také ztracim sily, ale mam své vrby a Holandsko
byla jedna z nich, i kdyzZ jsem se hlavné divala.
V Ceské Cermné, dne 10. 2. 2004

Zd. Vondrackova

v

ol

PFi prezentaci
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Na navstévé u Jocker
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Jarni rekondi¢né edukacni pobyt

POZVANKA NA REKONDICNE EDUKACNI POBYT JARO 2004

Jarni rekondi¢né edukaéni pobyt se bude konat ve KRTINACH v hotelu Santini ve
dnech 16. 4.-18. 4. 2004 od 17.30 hodin.

Spojeni je nejlepsi z Brna anebo Adamova autobusem do Kftin. Hotel je hned
kousek od autobusové zastavky, naproti kostelu.

Zahajeni bude jako vzdy vecefiv patek v 18 hodin, poté bude nasledovat spolecny
program, na ktery se bude plynné navazovat v sobotu dopoledne.

Proto vam doporucujeme prijet jiz v patek, aby Vam neunikly souvislosti. Vérte,
bude to pro Vas velmi pfinosné zejména z praktického hlediska. Nezapomente si
sesity a tuzky na poznamky. V sobotu pocitdme jako vzdy s individudlnimi konzul-
tacemi s odborniky. Zavér, zda se, bude opét patfit tanci, ale nevylucuje se ani jiny
individudlni program.

Setkani je uréeno predevsim ¢lendim rodin (partnerdim pacienta a jeho potomkim
¢i vnukdim, partnerm osob v riziku), pfip. dobrovolnikdm, ktefi se chtéji zapojit
do prace SPHCH. Ucast spolupracujiciho pacienta je mozn4, ale je tfeba miti na
paméti, Ze neni zajistén specidlni dohled a Ze Ucast pro pacienta na jednanich
mUze byt pro néj casto nevhodna a stresujici.

Pfipomindme, Ze ubytovani a strava (kromé napojl) jsou poskytnuty bezplat-
né a hrazeny z prostfedkd SPHCH anebo sponzorem a tentokrat i ¢astecné ze
statni dotace MZCR, Ucastnik si hradi pouze dopravu. Dobrovolny prispévek je
vitan, ale striktné se nevyZaduje. MUZe se zUcastnit i vice osob z jedné rodiny.
V pfipadé nejasnosti se obrat'te na dr. Vondrackovou nebo ing. Hrudu.

VSICHNI ZAJEMCI O UCAST, ZASLETE PRIPOJENOU NAVRATKU Dr. Von-
drackové. V pripadé, Ze se vcas neprihlasite, riskujete, Ze nebude mozné
Vas ubytovat!
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PROGRAM REKONDICNIHO POBYTU SPHCH
KRTINY 16.4. - 18.4. 2004 od 17.30 hodin v hotelu Santini

Patek 16. 4. 2004

17,30 Ubytovani
18,00 Vecere
19,00 Zahajeni, predstaveni host

19,30 - 20,00 dr. A. Dvorakova: Predstaveni vyrobkd firmy Patron — Bohemia
(zvedaky, které nabizi pdjcovna HCH)

20,00 MUDr. T. Uhrova: Vecerni sezndmeni Ucastnik(l s programem na
sobotni blok ,,Relaxace a hry v praxi aneb HCH vikend trochu jinak”

Sobota 17. 4. 2004

8,00 Snidané

9,00 Zahajeni prednaskového bloku, vystoupeni host(

9,30 - 10,00 M. Zeinerova: Socialné pravni poradna

10,00 — 10,10 Prestavka

10,10 = 12,30 MUDr. T. Uhrova: Relaxace a hry v praxi aneb HCH vikend trochu jinak

12,30 - 13,30 Obéd

13,30 - 14,00 P. Matous: Predstaveni vyrobk( firmy PROMA- REHA s.r.o.
(vCetné kresla firmy KIRTON, které jsou k dispozici v pljcovné HCH)

14,00 - 14,20 A. Kfiz: Pfedstaveni vyrobk{ pro nutricni vyZivu od firmy NOVARTIS

14,20 — 14,40 J. Rykr: Predstaveni novych vyrobkl firmy SCA-inkontinence

14,40 — 15,00 Prestavka

15,00 - 18,00 Individudlni konzultace s odborniky

18,00 — 19,00 Organizacni zaleZitosti a plan na podzimni setkani pro rok 2004

v Nachodé
19,00 - 20,00 Vecere
20,00 Hudba k tanci a individualni program

Nedéle 18. 4. 2004

8,00 -9,00 Snidané

9,00 - 9,30  Zasedani RADY SPHCH, zasedani Revizni komise

9,30 - 10,30  Schvéleni planu na rok 2004, volba a schvaleni novych spolupracovnikt
10,30 - 11,00 Zavérecné vystoupeni hostd a rady

11,00 Obéd

12,00 Ukonceni
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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

e autorizované méreni emisi z energetickych i technologickych zdrojd

e autorizované méreni imisi, monitorovani kvality ovzdusi

e méfeni parametrd pracovniho prostredi

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

INZENYRSKA CINNOST

e navrhy technologii na ochranu Zivotniho prostredi
e dodavky zafizeni pro likvidaci organickych polutantl v emisich (VOQ)
e dodavky zafizeni pro likvidaci anorganickych polutantl v emisich (kyselé pary)
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NAVRATKA

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

ZUcastnim se vikendového setkani v Krtinach, hotel Santini, ve dnech 16.-18. 4. 2004.
Potvrzuji Ucast ..........cccceeuee.. osob(y).

Oznacte svUj presny pozadavek :

Pozaduji nocleh pouze dne 16 .4. 2004 pro ............... osob.
PoZaduji nocleh pouze dne 17 .4. 2004 pro ............... 0sob.
PoZaduji nocleh pro obé noci pro ............... osob.

Nepozaduiji nocleh vibec.

JMENO0 @ PHIMENT T e
AQIESA & oo PSC & e,
Tel. SPOJENT & wovieeeeieeeeeeeee e € MaIl i

Pro programovy blok dr. Uhrové - ,Relaxace a hry v praxi aneb HCH vikend tro-
chu jinak”, navrhuji toto téma, které mne zajima:
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Stalo se

Svétovy kongres Mezinarodni asociace pro HCH (IHA) spolu s odbornym
kongresem probéhl v srpnu 2003 v Kanadé v Torontu, bohuzel bez nasi Ucasti.

Od 1. ledna 2003 jsou zruseny vsechny okresni urady. Jejich pravomoc
prebiraji mésta nebo povéfena mésta. Povérena mésta prichazeji v Uvahu, po-
kud jsou obce malé. Priblizeni ma vyhodu v tom, Ze nové Ufady mohou lépe
znat podminky Zadatell. Nevyhodou mUze byt v nékterych pripadech nedosta-
tek financnich prostfedkl v oblasti, kdy socidlni a finan¢ni pomoc neni fizena
zakonem a zavisi na moznostech samospravy.

V listopadu 2003 probéhl na brnénském vystavisti pravidelny veletrh se zdra-
votnickym zafizenim a pomuckami MEFA - Rehaprotex. V rdmci odborného
programu pfi veletrhu pfednasela dr. Zidovska. Pan Peprnik vystavil poster pro
laiky po celou dobu veletrhu.

Mezinarodni kontrola kvality

Oznamujeme, e pracovisté Ustavu biologie a Iékafské genetiky 1. lékafské
fakulty University Karlovy a V3eobecné fakultni nemocnice Praha Uspésné ab-
solvovalo mezindrodni kontrolu kvality, ktera se tykala jak laboratornich vysled-
kd, tak jejich interpretace klinickym genetikem. Pracovisté obdrZelo 3 vzorky
DNA s klinickymi udaji, popisujicimi testovou situaci. Hodnoceni bylo vyborné,
v laboratorni ¢asti jsme dosahli maxima 2 bodl ve vSech 3 pfipadech,
v interpretaci bylo v jednom pfipadé pro formalni nedostatek hodnoceni snize-
no na hodnoceni 1,5 bodd, s celkovym primeérem 1,83 bod(. Dékujeme SPHCH
za poskytnuti financnich prostfedkd na platbu kontroly kvality, které nebylo
mozné ziskat z rozpoctu Ustavu.

Oznameni

Noviny ,,MUZES”, vydavané sdruzenim pratel Konta Bariéry, jsou velmi
prinosny bulletin, obsahujici aktuaini informace ze viech oblasti péce o zdra-
votné postizené, v¢. socialni. Objednat si je I1ze na adrese redakce : Neru-
dova 7, 602 00 Brno. Rocni predplatné (6 Cisel) stoji 120,- K& Noviny najdete
i na internetu: www.muzes.cz

Darci, ktefi potiebuji potvrzeni o obdrzeni ¢astky na nase konto, necht

se obrati na Dr. Zidovskou za rok 2003. Bankovni vypisy ¢asto neumoziuji
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presnou identifikaci darce, sdélte proto podrobnéjsi Udaje, které potrebujete v
potvrzeni uvest.

=V roce 2004 prebirad funkci pokladnika a Ucetni SPHCH pani Marie Zemanova,
Smetanova 362, 285 22 Zru¢ nad Sazavou, tel.prace: 327531406, tel.domu:
327532209. Potfebna potvrzeni o darech zasilanych na Gcet SPHCH od 1.1.2004
bude vydavat na pozadani.

Internetové kontakty

Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, Ceska republika
www.huntington.cz
info@huntington.cz

Mezinarodni asociace pro HCH (IHA), Gerrit Domerholt :
E-mail: iha@huntington-assoc.com

Webside: www.huntington-assoc.com

Odtud ziskate spojeni na viechny narodni organizace, napr.:
Némecko : www.ghh-ev.de

Nizozemi: www.huntington.nl

a na fadu soukromych,velmi zajimavych stranek.

Posledni novinky nabizi www.hdlighthouse.org

HDKids - informace o juvenilni formé HCH (americka asociace)
E-mail: curehd@idt.net
www.hdsa.mgh.harvard.edu

Dalsi informace o HCH v anglickém jazyce jsou na strankach americké a kanadské
asociace: www.hdfoundation.org, www.hdsa.org, www.hsc-ca.org

Polska organizace : pfedsedkyné Alexandra Szatkowska
Stowarzyszenie na rzecz 0séb 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.brailnet.cz

SdruZeni zdravotné postizenych v CR:

www.czechia.com/szdp
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NaSe organizace je zvefejnéna v databazi Nadace Via, kterd ma slouZit potencio-
nalnim darcdm i vefejnosti na adrese:

www.nadacevia.cz

Dale jsme zahrnuti do Adresare socidlnich sluzeb informacniho systému Socianus
a dalSich adresart humanitarnich organizadi.

Obcanské sdruZzeni PROSAZ nabizi kromé jiného socidlni 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 vsechny
blizké: www.internetporadna.cz. Redaktorkou poradny se stala Dr. Zidovska.

Kontaktni adresy

NARODNi RADA ZDRAVOTNE POSTIZENYCH CR

JUDr. Jan Hutar, tel.: 266 753 425

Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 420, 266 753 424, fax: 266 753 422
WWW.NIZp.cz, Nrzp@nrzp.cz

CESKA RADA HUMANITARNICH ORGANIZACI:
CRHO, Ceskobratrska 9,

130 00 Praha 3

tel.; 222 587 455. www.crho.cz

PRAVNIi PORADNA SDRUZENi ZDRAVOTNE POSTIZENYCH
je bezplatné k dispozici na adrese Karlinské nam. 12, 186 03 Praha 8, tel.: 222 314
992, JUDr. Dreslerova

SOCIALNE PRAVNiI MINIMUM pro zdravotné postizené od JUDr. Jana Huta-
fe (7. vydani), které viele doporucujeme a je nejlépe si je zakoupit v krajskych
centrech zdravotné postizenych anebo na telefonu 266 753 425 nebo nrzp@nrzp.cz
(cena 70 K¢)

KONTAKTNi ADRESA SLOVENSKE SPOLECNOSTIPRE POMOC PRI HUNTING-
TONOVEJ CHOROBE :

Predsedkyné: Jana Pavlikova, Klokocova 727, 981 01 Hnusta, Slovensko

MUDr. M Kvasnicova CSc., Matuskova 3, 971 01 Banska Bystrica, Slovensko,
tel.: 00 421 9021 52665
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Zajemci o bliZsi styky, ev. Ucast na slovenskych vikendovych setkanich, ozvéte se
pfimo dr. Kvasnicové.

DOTAZY NA NEUROLOGICKE PROBLEMY, ev. 74dosti o zprostfedkovani péce
vC. hospitalizace, mizete zasilat Doc. MUDr. Janu Rothovi, CSc., na adresu Neuro-
logicka klinika, VFN, Extrapyramidové centrum, Katefinska 30, 120 00 Praha 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, e-mail: doubekpavel@ceskapsychiatrie.cz.

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

GENETICKOU KONZULTACI zajisti prim. MUDTr. Jana Zidovska, CSc., Odd. 1é-
karské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2, tel. 224 967 171-2. Dotazy
z jinych oblasti adresujte prosim dotycnym odbornikim.

KONTAKTNi ADRESA PREDSEDY:
PharmDr. Zdenka Vondrackova, 549 21 Ceska Cermna 41,
tel.: 491 424 142, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz, mobil: 723 349 327

Kontaktni adresy clent rady SPHCH:
Pfedsedkyné: PharmDr. Zdefka Vondrackova, 549 21 Ceska Cermné 41,
tel.: 491 424 142, e-mail : zdenka.vondrackova@seznam.cz, mobil: 723 349 327

prim. MUDr. Jana Zidovskd, CSc., Odd. lékaFské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2,
128 02 Praha 2, tel. 224 967 171-2, e-mail: zidovska.jana@vfn.cz.

Ing. Jifi Hruda, Bélobranské nam. 6, 530 02 Pardubice
tel. prace 466 818 363, mobil 606 641 266, e-mail: hruda@cheming.cz.

Pokladnik: Marie Zemanova, Smetanova 362, 285 22 Zru¢ nad Sazavou
tel. prace: 327 531 406, tel. dom{: 327 532 209,
e-mail: zemanova.marie@seznam.cz

KONTAKTNI ADRESY CLENU SPHCH, ktefi jsou ochotni podglit se o své zkuse-
nosti, informovat o vikendovych setkanich, vestranné poradit a povzbudit:
- Ludmila Slavikova, U Splavu 428, 533 03 Dasice

tel.: 466 951 865, dcera pacienta
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Blanka Krcalova, Dr. Jiroutka 2018, 272 01 Kladno
tel.: 321 242 336, dcera pacientky, zkusenost s presymptomatickym testem

lvan 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 Maijickova, 687 22 Ostrozska Nova Ves 505, matka byvalé pacientky

Jana Spatna, Spalov 30, 513 01 Semily
tel.: 481 623 064, manzelka pacienta

Ladislava Hockeova, 533 31 Lany na Dalku 125,
tel.: 466 971 515, dcera pacientky

Katefina Sondova, Malatova 19, 400 11 Usti nad Labem
dcera pacienta, zkusenost s presymptomatickym testem

Ing. Anna Englerova, Tehov 110, 251 01 Ri¢any u Prahy
tel.: 323 640 530, mobil: 728 380 886, e-mail: englerova@razdva.cz, manzelka
pacienta

Mgr. Renata Valentova, Kvétna 24, 130 00 Praha 3
mobil: 603 180 930, dcera a sestra pacienta, zkuSenost s presymptomatickym
testem
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Objednavkovy list

5\" Zajemci o informaéni materidly, vratte prosim vyplnény formulaF na adresu Dr.Zidovské.

Letaky

1
2
3
4.
5.
6
7
8.
9.
10.
11.
12.
13.
14.
15.

Brozury 1.
2.

oUW

Jméno a pfijmeni

Adresa .............

PoZadované materidly zaskrtnéte a uvedte pocet kusu.

Co je Huntingtonova choroba ? ...........ccooveveoiiiececceeee ks
Problémy s feci a komuniKaci ............cccoooveieeiiieieceeceee ks
Problémy s choVANIM .......c.ooiiiiiece e ks
JAK tO FICH ABLEM Lo ks
N\ I 1) 7417 I RS ks
REIAXACE .. ittt ks
SEXUAINI ProbIEMY ..o ks
FYZIOTEIAIE ..o ks
PracoVNi tEraPIE . ...t ks
PFedpOVEANTtESTY . ..ovvieieeeeee e ks
Predpovédni testy -sada 6 1etdkU ...........ccooovevviieeiiicecee ks
Eticka voditka pro predpovednitesty ..........ccooveevreieieccieee ks
CVICEDNTPrOGIaM ... ks
K zamysleni (o presymptomatickém testu) ..........cccccoeevevveiennns. ks
Rodina a d&di€Nd NEMOC ......coviiiiiiiiiiee e ks
PéCe 0 NemMOCNE SHCH ..o ks
HCH - brozura pro rodiny (vSeobecné pouceni o vsech

aspektech nemodi, bez diirazu na pécialécbu) ..........coooevvevennnnn. ks
HCH a jeji lécba - pfirucka pro odborniky ...........ccoooveviveiiiien ks
Zivot s HCH (dotazy a odpovédi pro rodiny) ..........ccoooevvoveeevennn.. ks
Geny v generacich (autentické pribéhy rodin) ............ccccoeeveenennne. ks
Zivot's HCH — V/YZiva @ StraVOVANT .........ovveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee . ks

Identifika¢ni prikazka pro pacienta
Zpravodaj Archa - zbyla disla
Dopis pro sponzory, slozenky

Na vyzadani zapUjc¢ime zpravodaje sesterskych organizaci (USA, Kanada, Anglie, Skot-
sko, Némecko) v anglickém a némeckém jazyce a jejich videoprogramy se specifickou
tématikou (dokumenty ze Zivota rodin i organizaci, genetické testovani ...).
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ARCHA - ZPRAVODA])

Spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé
¢. 24, zima - jaro 2004

Redak¢ni rada:
ing. Jifi Hruda, PharmDr. Zdenka Vondrackova

Néklad 900 vytiskd
Tisk Poloncek Nachod
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