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: ,Lidé zapomenou, co jste rekli. Lidé zapomenou, co jste udélali,
ale nikdy nezapomenou, jak se vedle vas citili“.
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Uvodni slovo

Nachod

Néco z historie mésta Nachoda, které jiz po nékolikaté hosti nase vikendové edu-
kacné rekondicni pobyty a které letos oslavuje vyroci 750 let zaloZeni mésta.
Znadmym uzkym prdsmykem mezi Brankou a Homolkou prochazela jiz od pravé-
ku zemska stezka z Prahy pres Hradec Kralové, Provodov, Nachod a Kladsko do
Vratislavi.

Vedle vyznamné obchodni funkce méla i velky vyznam strategicky. Samo jméno
Nachod ma zaklad v staroceském slové, které znacilo misto, kudy se prichazi -
v tomto pfipadé do zemské brany, do zemé.

Vlastnim predchldcem mésta Nachod byla trhova ves na misté dnesniho Starého
Meésta, kterd urluje jeho pocatek do 10. stoleti. Mésto Nachod prevzalo bezped-
nostni Ulohu plvodni osady jiz na pocatku 13. stoleti soucasné s hradem, ktery
mél urcujici strategicky vyznam. Poprvé se nazev Nachod objevuje v roce 1254
v souvislosti s Hronem z rodu Naceratict. Pisemnym dokladem je listina brevnov-
ského opata Martina, vydana v Polici nad Metuji dne 9. srpna 1254.

Mésto porada v ramci oslav mnoho akci z rznych oblasti ¢innosti — kulturnich,
sportovnich, zajimavé nocni prohlidky zamku, hudebni koncerty apod. Velmi zaji-
mavou akdi je i ,,Den dobrych skutkd”, jiz s tradici a zamérenim na zapojeni posti-
Zenych mezi zdravé, vzajemné sblizeni a také, jak zni v propozicich, aby na chvili
vichni zapomnéli na starosti a zaZili spoustu zabavy.

Ani SPHCH nezUstala stranou téchto snah, a proto bychom vam radi pfipomnéli
néco z historie SPHCH a Nachoda. Z jednani v Nachodé vzeslo jiz mnoho informa-
ci i akdi, velice prospésnych pro nasi Spolec¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové
chorobé. Setkali jsme se s uznanim i pomoci fady ndchodskych obcant a instituci.
Méstsky UFad po celou dobu i nyni, kdy je v Eele pan starosta ing. OldFich Ctvrte&-
ka nezapominaji na své postizené obcany a mohli by byt v mnohém prikladem
celé fadé i vétSich mést. Ve stoji na jednotlivcich, uz mnohokrat se ndm to potvr-
dilo a Nachod ma mimoradné osobnosti. Mozna je trochu symbolické, Zze N&-
chod jako brana do ,,Zemé ceské” se stal v roce 1999 jakousi branou k nadéji, ze
budeme schopni pro naSe nemocné a osoby v riziku zajistit lepsi péci a socidlni jistoty.
Jiz ve vzpomenutém roce se podafilo nasi soucasné predsedkyni dr. Zdence Von-
drackové, ktera pracuje v Ustavni Iékarné v Nachodé oslovit celou fadu mimorad-
né vstficnych spoluobcand a kolegl, a tak se tehdy poprvé seznamily rodiny se



Socialnim minimem pro zdravotné postizené, do kterého nas zasvétila pani Dana
Vitova z Centra pro zdrav. postizené a socialni pracovnice Méstského Uradu pani
Jana Nycova.

Prvni kontakt s Katolickou diecezni charitou kralovéhradeckého kraje s panem
RNDr. Jifim Stejskalem a vrchni sestrou Marii Hubalkovou a pozdéji i s Vaclavou
Némcovou byl také nesmirné prinosny a uz tehdy jsme se domluvili na vizi zfizeni
specializovaného domu pro pacienty s HCH. Z tohoto dlvodu probéhla i navstéva
podobnych zafizeni v Holandsku a Némecku, téZ ve spolupraci s diecezni chari-
tou. Tyto navstévy nas ujistily o tom, Ze tato snaha je sice narocnd, ale nesmirné
potfebna.

V roce 2002 jsme uzavreli dohodu se zminénou diecezni charitou o zfizeni pdjcov-
ny zdravotnich pomucek pro pacienty s HCH. Penize byly ziskany z Trikralové sbir-
ky a za prvnich 500 000 K¢ byly dovezeny specidlni kiesla pro pacienty s HCH
z Anglie a zakoupeny zvedaky do vany. Vsechny tyto pomUcky jsou jiz v rodinach
a umoznuji lepsi komfort péce o pacienty. Podnét k této aktivité nam dal pan
Miroslav Cihacek, mistni velice aktivni vozickar, ktery se ndm snazi téz vsemozné
pomahat. Jeho kontakt na CT ndm umozZnil natocit téZ v Nachodé prvni vstup
v pofadu KLIC o Huntingtonové chorobg.

Nesmime zapomenout i na pana Kvétoslava Kabrta, ktery je ndm téZ ndpomocen
radou a kontakty.

Vzpomindme i na strhujici a nezapomenutelnou prednasku MUDr. Jana Falty,
ktery mimo jiné velice vysoce hodnotil praci pecovatell a pfipomenul jim nutnost
péce i 0 sebe sama.

Soucasnymi ob¢any mésta Nachoda jsou i RNDr. Pavel Javornicky, CSc. s manzelkou,
ktery pfispiva do ARCHY klidem vyzartujicimi Uvodniky, a Daniel Kvasnicka, kazatel
CB a publicista, ktery zorganizoval nasi prezentaci na akci nadace ANO
v knihkupectvi Kanzelsberger na Vaclavském nameésti v Praze. Prezentace se zu-
Castnila Dr. J. Zidovské a dalsi clenové SPHCH a je tfeba fici, Ze a¢ to byla prvni
takovato akce, byla velice Uspésna.

Podnét pro dalsi spolupraci vySel i od mistni klinické logopedky pani Mgr. Ireny
Klimkové, kterd ndm zprostfedkovala kontakt na predni ceské klinické logopedy,
a tak nam i tady vznika nova nadéje reseni slozitého problému dysfagie (poruchy
polykani).

A nebylo by spravné, kdybychom zapomnéli na rehabilita¢ni sestru D. Sefcovou
z Vysokova, kterd sezndmila nase cleny s preventivnimi rehabilitacnimi postupy,
jak predchazet bronchopneumoniim, coz byva necastéjsi fataini komplikace HCH.
Z nachodského okoli pochazii soucasna predsedkyné rady nasi spolecnosti, Pharm-
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Dr. Z. Vondrackova, ktera se snazi vzdy pfi ziskani rznych informaci z oboru, vse
velice rychle uvadét v praxi a ma stale upfimny zajem a oplyva novymi a novymi
napady, aby rodiny mohly uniknout diky spolec¢nosti SPHCH socialni izolaci a aby
déti v riziku byly usetfeny diskriminace, ktera tu bohuzel je. Je to velky problém
a budoucdi kol pro nase senatory a poslance, jak tuto problematiku resit.
Nachodska je i tiskarna Poloncek, ktera pro nas jiz druhy rok tiskne zpravodaj ARCHA.
Posledni pfipominka je o firm& PROMA REHA s.r.o. z Ceské Skalice, kterd ndm
dokonce upravila kfeslo pro kardiaky, aby mohlo byt pouzivano nasimi méné cho-
reatickymi pacienty.

Vazeni pratelé, clenové, priznivci SPHCH, po pfipomenuti mista setkani bych rad
zminil nékteré nase blizké plany:

| v tomto roce pokracuji jednani s anglickou firmou KIRTON o specidlnich kfeslech
pro pacienty s HCH. Mame jich 7 rozpdjcovanych a chceme nakoupit dalsi, finan-
cované opét z tikralové sbirky. Firma pracuje na vyvoji celé fady sedacich pomd-
cek pro rGzné diagndzy a inovovala i pdvodni kfeslo Hallesworth a nazvala novou
fadu Omega. V nejblizsi budoucnosti mame jedno kreslo z nové fady dostat jako
dar k odzkouseni. Dohodli jsme se s pani Janou Spatnou, kterd ma nékolikaleté
zkudenosti s kresly ceské provenience i s kieslem Halleswort, jehoz uZivani si velmi
chvali. Vzhledem ke zkusenostem bude tou nejlepsi kritickou nového typu kresla.
Po dohodé s firmou vypracujeme posudek uzivatele na toto zafizeni a posleme jej
do Anglie.

Planujeme prezentaci SPHCH na Evropském kongresu EHA. V planu je Ucast dvou
¢lenl odbornikl z fad 1ékard a dvou clend z fad laikd. Za odborniky se kongresu
zUcastni nasi dlouhodobé kooperujici [ékafi, asistent MUDr. Tereza Uhrova a doc.
MUDr. Jan Roth, CSc. A za laiky PharmDr. Zdenka Vondrackova a ing. Jifi Hruda.
Pro prezentaci budeme pfipravovat i letdk s informacemi o SPHCH a nasi ¢innosti
a planech.

KdyZ prochazim ,Vize a plany pro rok 2004", které pani Vondrackova napsala do
ARCHY ¢. 24, mazu konstatovat, Ze se rozhodnd cast zacind naplhovat a Ze
do zavéru roku se feseni rozrostou. Neni to jednoduché, stale schazi dalsi ochotné
ruce a hlavy ku pomodi, psani, shanéni grantd, sponzor(, zafizovani na Ufadech,
rozvijeni internetovych stranek. Dik patfi nasi nové pokladni, pani Marii Zemanové,
ktera bdi nad nasimi ucty. Celkovou inventuru ukold a vysledkd provedeme az po
uplynuti roku 2004.

Od pritele nasi spolecnosti, pana Gerrita Dommerholta z International Huntington
Association jsme v téchto dnech dostali libeznou ilustrovanou knizecku o HN, ur-



cenou pro mladez. Knizecku prelozime do ceStiny a pozadame o grant na jeji
publikovani.

Zbyva pripomenout i milou povinnost spojenou s ¢lenstvim v SPHCH, a to platbu
¢lenskych prispévk. Je to pouhych 150 K¢ roéné, ale v souctu to mdze
byt castka, kterd jiz pomUze realizovat nékteré akce.

Na zavér chci vyjadrit za celou radu SPHCH i za nase spolupracujici odborniky, ze
v sobé& musime nosit NADEJI. Nadé&ji v to, Ze se postupné pro nase pacienty podaff
pripravit lepsi podminky, Ze se pro pecovatele z nasich rodin najdou rdzné ulehcu-
jici pomaicky a postupy, nadéji ve vysledky vyzkumu Huntingtonovy choroby a vyvoje
zmirfujicich metod a IéCiv a v konci i nadéji ve velky objev Iécby. To prejeme viem
nemocnym touto chorobou i jejich pecovateltim.

Za radu SPHCH Jifi Hruda
UVODNIK
Nyni pak zUstava vira, nadéje, laska, to tré, ale nejvetsi jestit laska.
Bible Kralicka

Vira nam dava ovsem vic neZ jen Utéchu, posilu uprostred trapeni a Gzkosti. Stejné
tak nadéje dava vic nez jen optimisticky pocit, ze vSe dobfe dopadne. Obé hraji
podivuhodné vyznamnou roli v kaZzdodennim Zivoté. Mira viry i nadéje se oviem
u jednotlivych lidi znacné lisi. Jedni véri, Ze se dostanou z jakékoliv Slamastyky
nebo Ze se vzdy najde zpUsob, jak se problémy vyresi. Jini se hrozi pfedem a vzdavaiji
i malé cile, nevéfi, Ze na jejich uskutecnéni bude dost energie, sil a prostredkd.
Ukazuje se, Zze pevné doufajici lidé sdili urcité vlastnosti jako napf. vynalézavy
pristup k feSeni problémU a schopnost se povzbuzovat a motivovat. V krizi se
doufajici lidé ujistuji, Ze se situace zlepsi navzdory ztrdtdm a zklamanim, dokazi
pruznéji premyslet, nalézaji rozlicné zpUsoby, jak dosahnout cill, hrozivy kol si
dokazi rozdélit na mensi, zvladnutelné ¢asti a podobné. Vira v Uspésné dosazeni
cile zvy3uje nasi odolnost viici apatii a beznadéji, skute¢né doufajici clovék dokaze
vstupovat do rizika, stanovuje si narocnéjsi cile a pusti se do nich. K potizim, které
se nutné objevi, pfistupuje spis s myslenkou, jak je zvladnout, nez s Gvahami o tom,
co vsechno se muze jesté pokazit.

O Alexandru Velikém se vypravi historie, Ze pfed svym tazenim k dobyti Persie
predal viechny své statky svym pratellim a vérnym. Jeden, ktery mu byl zvlast
blizko, se krale zeptal, co si ponechal pro sebe. ,Pro sebe jsem si ponechal nadgji”,
znéla odpovéd.



Nevime, jakou nadéji mél Alexandr na mysli, snad, Ze se vrati ze svého tazeni
v poradku a jako vitéz. Vskutku, nadéje je mocnou pohnutkou k vytrvani a prema-
hani tézkosti; to asi Alexandr dobre citil. Ale béda, kdyz nadé&je zklame. Zklamani
je tim vetsi, ¢im vyssi bylo ocekavani. Vétsina nadéji se ale nesplni a o nescetnych
zklamanich Zivota nikdo nemluvi. Ale Alexandrova nadéje se vyplnila a on vesel do
déjin jako ,Veliky".

Marné je Cekat zisk ¢i dobry vysledek od jakéhokoli Usili, bez pricinéni a prace.
Jsme zavaleni praci. Ve spolecnosti narlista pocet az chorobné zavislych na praci.
Ma to i svou logiku. Lidé se boji budoucnosti. Maiji strach z nemoci, nezaméstna-
nosti, z terorizmu atd. Potfebuji se zabezpecit pfed moznymi nesnazemi. Ale strach
a Uzkost nas nesmi nicit. Bez viry neni nadéje a bez nadéje nemdzeme véfit ve
zdarny vysledek. Ale to nejvétsi ,jestit’ laska”. Laska k lidem v nesnazich, k nasim
nemocnym. Mame ji? PeCujeme s laskou? Je to nékdy obtizné, ale bez ni se jedna
o nedokonalou sluzbu. Vazme si ji. Nevime, jestli dostaneme jesté ,druhou Sanci”.

Podle NKD volné JH
Pribéhy

PETA - PRIBEH DCERY PACIENTKY

O maminciné nemoci jsem se doveédéla az v 9 letech. Moc jsem tomu nerozuméla
a nevédéla jsem, ze nemoc je smrtelnd a hlavné z 50% dédicna. Takze jsem to
v détstvi moc nevnimala. Jen jsem si vSimala toho, Ze mamka hodné spi, Spatné
chodi, ma vykyvy nalad a problémy s mluvenim. Dr. Gregurek odeslal mamku do
Kyjova na neurologii. Zde byl primaf Danék, ktery navrhl, aby mamka jela do
Kroméfize na léceni, nebot’ mél podezieni na HCH a chtél, aby odebrali krev. Zde
potvrdili HCH a Dr. Foltyn a primai Malina hlasili na genetiku do Prahy Dr. Zidovské
potvrzeni o HCH.

Na 1. setkani jsem byla v Brné, kde jsem se dozvédéla o dédi¢nosti a dusledcich
HCH. Do doby. NezZ se mamcin stav zhorsil natolik, Ze musela do pecovatelského
domu do Veseli jsem nemoc nebrala moc vazné. Ale po jejim odchodu na mé
viechno spadlo, kazdou noc jsem probrecela a zacala jsem se nendvidét a mit vycit-
ky svédomi, z toho, Ze ji nemUzu vibec pomoct. Jediné, co jsem mohla udélat, bylo
navstévovat ji. 12. 5. 1997 musela mamka do Buchlovic do domu s trvalou pédi.

V puberté zacalo vSe byt horsi, hledala jsem na sobé pfiznaky nemoci a namlouva-
la si, ze HCH urcité mam a ze Zivot nema smysl.



Na stfedni gkolu jsem se dostala do Kromé&fize na TSOS veterinarni. Bydlela jsem
na internaté. Zacaly mé prepadat deprese a myslela jsem na sebevrazdu. Byla jsem
stale smutna a zacala si ublizovat. Méla jsem velké vykyvy nalad, neshody s babickou
a problémy s jidlem.
jediné, co mlzete délat, je Cekat ... Cekat azZ ji Buh vysvobodi.
AZ tento rok jsem se zacala IéCit a doma fekla o svych problémech. Hodné mi to
pomaha , ale stéle citim, Ze tohle vie mé poznamena na cely Zivot. Je mi to moc
lito, Ze pro mamu nem(zu nic délat!
Pravé ted jsem na neschopence a lé¢im se u psychiatra a psychologa na hranicni
poruchu osobnosti.

Péta
P.S. Ted'jsem si nasla pritele, ktery mi moc pomaha a vi o mych problémech. Jsem
s nim Stastna, ale stdle mam nékdy deprese, smutnou naladu a nic mé nebavi.
Ale je mi lip nez pred zahajenim lécby, to jsem na tom byla opravdu spatné.
Nejedla jsem a zhubla na 43 kg. Ted' uz mam 51! Laska dokaze divy...

WOODY GUTHRIE - AMERICKY PiSNICKAR

Tato kratka zprava o Woodym Guthriem je pfibéhem o Uzasném lidském porozu-
méni a zapasu s Huntingtonovou nemodi. 6. 6. 1998 americka posta vydala na
jeho pocest zndmku jako soucast série postovnich zndmek oslavujicich folkové
hudebniky. Nakonec by se mohlo zdat podivné, Ze je takto vyznamenan plvodné
protiviadné zaméreny pisnickar.

Motiv vydané postovni znamky ukazuje Woodyho jak hraje na svou kytaru v letech
pred propuknutim nemodi.

Narodil se 14. 7. 1912 v Oklahomé. Wodrow Wilson Woody Guthrie zUstal trva-
lym odkazem jako jeden z nejvice uznavanych americkych pisnickara.

Pres téZkosti, které suzovaly rodinu, bylo jeho détstvi Stastné. Woodymu se nedo-
stalo moc formalniho vzdélani, ale Ziznil po znalostech a byl velmi sectély.

Od nejutlejsiho véku bylo zfejmé, Ze ma pfirozeny talent pro hudbu a jeho schop-
nost psat pisné a texty byla povéstna.

Ozenil se s mladickou divkou v 21 letech v roce 1933. Narodily se jim tfi déti.
Kratce po svatbé postihly Oklahomu a dalSi &asti statd nejhorsi prasné boure tzv.
LSpinavych tricatych”. To pfimélo Woodyho, aby se s rodinou prestéhoval do Kali-
fornie. PFi opousténi Oklahomy sloZil jednu ze svych nejznaméjsich pisni ,So Long
It's Been Good to Know You".



ZkuSenosti z Kalifornie oteviely Woodymu odi. Objevil stejné migrujici déiniky, kte-
ré zvécnil ve svych romanech John Steinbeck a napsal stovky pisni o jejich téZkos-
tech a trampotach.

To byl zacatek celoZivotni orientace na levé kfidlo politickych sil a zpUsobilo to, ze
Guthrie a mnoho dalSich soucasnikll bylo oznaceno nalepkou komunist. V tu
dobu Woody zacal uvadét i svj vlastni program v Los Angeleském radiu.

Pak se Guthrie usadil v New Yorku, kde se obklopil skupinou muzikant véetné
Pete Seegera a dalSich zndmych osobnosti z historie amerického folku. V této
dobé napsal prvni verzi britké skladby Utocici na pisen Irvinga Berlinga ,God Bless
Amerika“(BUh zehnej Americe). Jeho pisen byla nakonec zndma pod jménem
.This Land Is Your Land” (Ta zem je tva zem). V soucasnosti je uzndvana jako
vlasteneckd americkd hymna, ackoli ddvod jejiho vzniku byl opacny.

Zatimco dosahl ¢astecné proslulost v New Yorku, mohl Woody jen téZko najit, jak
zvlddnout tu trochu proslulosti a bohatstvi. Viysledkem bylo, Ze se casto stéhoval
z jednoho bfehu Ameriky na druhy. Nakonec ho Zena opustila a jeji rodina vyris-
tala ve stabilnim prostfedi. Woody mél zndmost s tanecnici Marjorii Maziovou.
Vzali se, kdyz otéhotnéla. Stala se z ni pozdéji velmi zndma Marjorie Guthrie,
zakladatelka nadace Woodyho Guthrie, ktera podporovala vyzkum HCH a sama
se zUcastnila rlznych propagacnich cest a vystoupeni. Byla i zakladatelkou formu-
jiciho se nejdfive amerického spolecenstvi pro HCH, pozdéji i mezinarodniho.

Po vstupu USA do 2. Svétové valky bylo stale t&73i pro umélce se sympatiemi ke
komunizmu zachovat pacifisticky postoj, zvlasté po spojeni Sovetskych a Americ-
kych sil v boji proti fasismu.

Aby se Woody vyhnul odvodu do armady, slouzil v obchodnim lodstvu. Pozoru-
hodné bylo, Ze jeho lod' byla torpedovana na vsech 3 plavbach, ale Utoky prezil.
Nakonec byl povolan do armady, ale do boji nikdy nezasahl.

Vélecné obdobi nebylo pro Woodyho az tak nelspésné. Stravil mnoho casu se
svou malou dcerkou Cathy a napsal velké mnoZstvi détskych pisni. V té dobé se
dockal i publikovani své autobiografie ,Bound for Glory” (Povolan ke slavé), ktera
pribliZila a trochu prehanéla jeho mimoradné vychovné a Zivotni zkuSenosti. Byla
vcelku dobre pfijata vétSinou narodniho tisku.

Uder pfisel po vélce, kdy rodinu postihla tragedie. Pfi pozaru domu Cathy zahynu-
la. Nebyl to prvni takovy pfipad, ktery postihnul Woodyho rodinu. Woody a Marjorie
méli dal3i déti, véetné syna Arlo, ktery se stal uznavanym folkovym zpévakem.
Vétsina informaci pochazi z Woodyho biografie: A Life by Joe Klain. Tato kniha
zacina vypravénim o jeho dédeckovi z matciny strany, ktery spadl z koné a utopil



se v mélké vodé jako relativné mlady muz. Tato smrt byla povaZovana za dalsi
v dlouhé fadé tragedii v této rodiné.

Nestésti postihujici rodinu pokracovala. V roce 1919 se podpalila Woodyho sestra
Clara pfi hadce s matkou. Zatimco Umyslem bylo jenom postrasit matku, podlehla
zranénim v nasledujicich dnech. Sousedé obvinovali matku Noru ze smrti své dce-
ry. Bylo to ovlivnéno téz tim, ze GuthriGv pdvodni dim téz shorel pred 10 lety.
Vétsina rozhovor(i ve mésté se tykala zvlastniho chovani Nory.

Woody pozdéji popsal matcino chovani v této dobé takto:

.Byvala chvilkami normalni a o nas déti se starala jako kazda jind mama, ale vzdy
najednou nastalo cosi Spatného.Jeji tvar se Skubala a jeji rty se kfivily vztekem
a cenila zuby. Z Ust vytékaly sliny a zacala nizkym brblavym hlasem a postupné
zacala mluvit hlasité, jak jen ji hrdlo dovolilo a jeji ruce poletovaly po stranach a za
zady a mihaly se ve rlznych kfivkach. Jeji Zaludek se vypoulil a zménila se v priserné
vypadajiciho hrbace a jak stala pfede mnou a Joy, Uplné se zménila v jinou osobu”.
Jeji stav se v prabéhu let zhorsoval, ale rada travila cas v kiné s malym Woodym.
Postupné bylo pro Noru téz3i starat se o déti a mladsi déti si vzali do péce pribuzni.
V roce 1927 se Nora priblizila ke svému spicimu manzelovi a popalila ho petrolejo-
vou lampou. Otec preZil, ale matka byla dana do statniho blazince.

KdyZz Woody matku navstivil, 1ékafi jej informovali, Ze je nemocna Huntingtono-
vou chorobou. Nora Guthrie zemfela na tuto chorobu v roce 1929 v 41 letech.
Po smrti své matky si odvodil, Ze také onemocni. Presto, ze byl vZzdy hravy a vystredni
Clovék, postupné se stavalo jasné, Ze neobvyklost jeho chovani se stupnuje. Na
zacatku Ctyricatych let byl nevyrovnany a naladovy i v obycejnych situacich. Bylo to
casto pripisovano i jeho vzrastajici spotfebé alkoholu. Na jedné plavbé béhem
2.5V se svéfil syym kamaradim: ,Jsem si Uplné jisty, Ze dostanu to, co méla ma
mama.” Kdyz se ho ptali, jak to vi, odpovédél: ,Jen tak citim néco podezielého.”
Obecenstvo se stavalo stale nepfijemnéjsi, kdyZ na svych vystoupenich zakopaval
na stupnich a motal se. ProtoZe hravé klopytani bylo vZzdy soucasti jeho vystoupe-
ni, vétSinou to tim zakryval.

Ale doma byly rovnéz problémy. Woody se staval postupné zlostny a jeho ciny
byly stale bizarngjsi. Nakonec byl v roce 1949 odsouzen do vézeni za psani ob-
scénnich dopisd.

Po névratu z vézeni se situace nezménila. Casto se bezcilné toulal. Jednou v noci
ho sebrali za potulku a byl v podezieni, Ze je pod vlivem alkoholu. Vypadal jako
opily, kymacel se, jeho chiize byla kolébava a fec casto nezretelna. Navic vypadal
jako vandrak.
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Jeho chovani postupné ohroZovalo i manzelku. Marjorie za pomoci pratel nechala
Woodyho vysetfit v nemocnici. Jeho diagndza nebyla urcena, ale podrobil se tfity-
dennimu detoxikacnimu programu. V rychlém sledu pak vystfidal fadu zafizeni,
v jednom byla stanovena jeho diagnéza jako schizofrenie.

Marjorie byla zaskocena stavem svého manzela a casem ho umistila do Brookling-
ské statni nemocnice. Vysledky jeho Iéceni jsou popisovany podrobné v jeho Zivo-
topise. Zavéry osetiujiciho |ékare byly zvIastni:

»Je to jeden z pfipadd neudstupného vzdoru. Jsou v ném prvky schizofrenie, psy-
chopatického a psychoneurologického stavu, nehledé na mentaini a osobnostni
zmény objevujici se ve stafi pacienta v Huntingtonove chorobé. Na tomto zakladé
doporucuje vysettujici odlozit stanoveni diagndzy az do doby, kdy dalsi pozorova-
ni daji jasnéjsi obraz”.

LékaF meél téZkosti se stanovenim diagndzy, prestoze se Woody zfejmé o rodinné
historii zminil.

RUzni Iékafi v nemocnicich se ho vyptavali na matcinu historii a to jej prekvapova-
lo. Tehdy se mu zdalo, Ze vSechny jeho problémy jsou dusledkem piti. VZdyt' jeho
otec byl alkoholik!

3.9. 1952 jej jiny neurolog oficidlné diagnostikoval na Huntingtonovu choreu.
Tato diagndza nebyla Woodymu oznamena. Stéle jej presvédcovali, Ze jeho sym-
ptomy se daji I&cit insulinovymi injekcemi, které dostaval.

6. 9. toho roku napsal: ,,Nemyslim si, Zze nékdo ve mné nachazi stopy Silenstvi
nebo dédicné choroby. Ani v souvislosti se smrti mé matky na Huntingtonovu
choreu, prece jsem v nékolika knihach cetl, Zze neni pfenosna.”

Woodyho zvlastni chovani se stuphovalo a 12. 9. napsal:

. TVar vypada, jako by byla beztvara, nemGzu to ovlivnit. Ruce mi litaji kolem,
nemuzu to ovlivnit. V zapésti nemam silu, a moje paze komihaiji v nedefinovanym
zpUsobem. NemuUzu je zastavit. Vsichni doktofi se mné stale vyptavaji jak matka
zemrela na Huntingtonovu choreu. Nikdy mi nefekli, jestli je chorea pfenosna
nebo ne. Takze ja to nevim. Myslim si, Ze doktofi mluvi tak neurcité, aby si pacient
nemohl zacit délat pfedstavu, co mu vlastné je. KdyZ to neni alkoholem, tak jsem
teda zvédav, co mi asi je.”

O tfi dny pozdéji vypravél priteli, jak jeho matka zemrela ,na proklatou nemoc,
kterd se skladdala z tance Sv. Vita, epilepsie a Silenstvi.” Stale si nepfipoustél, ze
onemocnéla!” V dalSich dnech se znovu ujistoval: ,Pfece jsem Cetl, Ze chorea neni
prenosna z rodicl na déti!”
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Udajné az 21. 9. 1952 prozradili Woodymu Guthrie, Ze je postizen Huntingtono-
vou choreou. Dalsi den pozadal o propusténi z nemocnice, aby se mohl starat
o svou rodinu. Ozndmil: ,UZ jsem prosel viechny ucené knihy, brozury, clanky,
eseje, prednasky o té zvlastni smési mentalniho postiZeni, které se jmenuje Hun-
tingtonova chorea. Ted' chci napsat o té nemoci néco sam.”
Ale bylo jasné, ze se Woody nemUze dal starat o svou rodinu. Opustil Marjorii
a rychle se ozenil s dalsi mladou Zenou, Anneke van Kirk. Mél s ni dalsi dité. Wo-
ody se vratil do N.Y. Anneke a Marjorii bylo zfejmé, ze Woody chatra a horsi se. Je
obdivuhodné, Ze Marjorie se starala rovnéz o tuto rodinu. Po dalSich problémech
se Woody vratil zpét do nemocnice 16. 9. 1954,
V prosinci toho roku nakonec ozndmil svému otci: ,Dostal jsem prvotni priznaky
té motavé nemodi, které se fika Huntingtonova chorea, té samé, co méla madma
a po které se kazdy den motdm a nemusim za to barmanovi zaplatit ani halif.”
V tom case napsal text, ktery mdze byt inspiraci pro vSechny, ktefi se o HD zajimaji:

Huntingtonova chorea

Znamena, Ze pro mne

Neni zadna pomoc
V medicinské véde.

Nakonec ho Anneke opustila a Marjorie se vratila pecovat o Woodyho, prestoze
se provdala znovu.
17. 3. 1956 pratelé usporadali v N.Y. pro Woodyho rodinu benefici. Tento kon-
cert mél obrovsky Uspéch a znovu sjednotil Woodyho staré soucasniky. Mnozi jej
povazovali za pocatek pozdvizeni W.G. na piedestal slavy. Koncert byl zakoncen
pfepracovanou verzi Woodyho pisné ,Ta zem je Tva zem”.
V té dobé byl Woody pouze stinem své drivéjsi osobnosti, ale folkova muzika se
stavala fenoménem po celych Statech a Woody zacal byt uznavan jako génius.
Jeden mlady muzikant, pro kterého byl Woody idolem, jej navstivil v nemocnici
bé&hem hospitalizace v roce 1961. Tento mlady muZ se jmenoval Robert Zimmer-
man a pozdé&ji byl zndm pod jménem Bob Dylan.
Woody zemrel po nékolika letech postupujiciho Upadku 3. 10. 1967.
Pfes jeho pouze nevyrazny Uspéch béhem svého Zivota se stal nakonec velmi
Woody Guthrie byl uveden do Dvorany slavy Rock an’ Rollu v roce 1988. Jeho
jméno je stéle Zivé v dilech nové generace folkovych hudebnikd.
V roce 1988 a 2000 byly vydany diky spolupraci s jeho dcerou Norou Guthrie
dva albumy jeho dosud nepublikovanych pisni.
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George Huntington poprvé popsal pfiznaky nemoci, kterd nasledné nesla jeho
jméno v roce 1872, kdyz mu bylo 21 let a bylo to rok po jeho absolutoriu medicin-
ské koleje.

V rozvaze ,O chorei” prezentoval dfive nepublikované pfiznaky, které prvné pozo-
roval uz v 8 letech na navstévach nemocnych se svym otcem-lékarem. Jeho popis
toho, co zndme pod pojmem Huntingtonova nemoc byl vycerpavajici. Ale Hun-
tington byl rodinny lékar a dale se vyzkumem HD nezabyval.

Jeho popis chorei koncil zavérem, Ze tato porucha je pravdépodobné pouhou
medicinskou kuriozitou a za tu byla chorea povaZzovana jesté fadu desetileti.

O 80 let pozdé&ji byl Woody Guthrie paradoxné hospitalizovan s popisovanymi
pfiznaky a pozitivni rodinnou anamnézou par mil od mist, kde Huntington se
svym otcem provozoval praxi. Ale vySetfujicim lékaflim nebyla diagndza ziejma.
Huntingtonova choroba se stala nakonec mnohem vic nez jen medicinskou kurio-
zitou a7 za dalSich 50 let.

Z angl. originalu JH

Clanky

HUNTINGTONOVA NEMOC - ZAKLADNi INFORMACE

Doc. MUDr. Jan Roth, CSc, As. MUDr. Tereza Uhrova, prim. MUDr. Jana Zidovska, CSc.
Neurologicka klinika, Psychiatricka klinika, Oddéleni Iékarské genetiky 1. Lékarské
fakulty a VSeobecné fakultni nemocnice, Praha

I. Podklady dédi¢nosti a vzniku HCH

Huntingtonova nemoc, Huntingtonova choroba (HCH) je pomérné vzacné (vysky-
tuje se v poméru cca 1:15 000) dédicné onemocnéni s pocatkem obvykle ve
strednim véku. HCH probiha progresivné, bez moznosti ovlivnéni zakladniho pro-
cesu, tj. v soucasnosti nelze zabranit vzniku nemoci ani jej oddalit ¢i zpomalit jeji
vyvoj. Lze vSak vyrazné pomodi pfi nékterych problémech a obtiZich.

HCH vznikad na podkladu zménéné dédicné informace (tzv. mutace) na kratkém
raménku 4. chromozomu.

Struktury a funkce lidského téla jsou u kazdého jedince urceny jiz pfi jeho zplozeni
(splynuti vajicka a spermie) v tzv. chromozomech, které obsahuji mnozstvi gend —
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jednotek dédi¢né informace. Celkovy pocet chromozomd je 23 parl (oznacova-
nych cislem 1 - 23), polovina je zdédéna od otce, polovina od matky. Geny a chro-
mozomy jsou tvoreny tzv. desoxyribonukleovou kyselinou (DNA), kterd obsahuje
konkrétni kody pro vyrobu bilkovin. Pravé a pouze bilkoviny totiz urcuji strukturu
a funkce lidského téla.

Pokud je néktery gen zménén, tj. jeho kod je odlisny od ,normalni” informace,
mluvime o tzv. mutaci. Mutace podminuje vznik ,,nenormalni” bilkoviny a ta mdze
zpUsobovat konkrétni nemoci. Néktera onemocnéni vznikaji v lidském téle jiz pfi
pfitomnosti mutace na jednom ze dvou parovych chromozom (tzv. autozomal-
né dominantni onemocnéni), jind onemocnéni se rozvinou pouze pfi pfitomnosti
zmén na obou parovych chromozomech (autozomalné recesivni onemocnéni).
U autozomalné dominantné dédicnych onemocnéni, coz je pravé pripad HCH, je
statistické riziko predani viohy pro nemoc pfimym potomkdm 50%.

Ne v kazdé rodiné je v3ak historie dédi¢né nemoci zndma, predek — nositel muta-
ce mohl zemfit na jinou chorobu jesté prfed manifestaci HCH nebo je jeho dalsi
osud napf. po rozvodu, emigraci atd. neznamy. Vzacné mize dojit k nové mutaci
a tim se HCH skutecné objevi v plivodné nepostizené rodiné.

Podkladem mutace je zmnoZeni zakladni jednotky dédi¢né informace (tzv. tripletu -
v tomto pfipadé jde o triplet ,CAG", tj. Cytosin - Adenin - Guanin) nad urcity pocet.
PFi poctu opakovani 40 a vice tripletl dany jedinec onemocni HCH (pokud se
dozije véku projevi nemoci) zcela jisté, pfi poctu 36 - 39 tripletd je progndza nejista.
Cim vice je CAG triplet( pfitomno, tim dFive nemoc vypukne — pocet CAG tripletd
ale neni jediny faktor rozhoduijici o véku propuknuti HCH. Tato zavislost plati pre-
devsim pro extrémni pocty tripletd, osoby s mnozstvim triplet’ nad 60 se obvykle
manifestuji jiz v détstvi ¢ dospivani. Castéji jsou to lidé, ktefi zd&dili mutaci po
svém otci — v prdbéhu vyvoje spermie muize totiz dojit ke zmnoZeni poctu CAG
tripletd. PFi vyvoji matefského vajicka ke zmnoZzeni obvykle nedochazi.

Zdravy gen, tj. gen obsahujici mensi pocet tripletti nez 36, vyrabi bilkovinu zvanou
huntingtin. Normalni, zdravy huntingtin ma zasadni roli ve vyvoji mozku. Pokud
by gen pro huntingtin chybél, nepfitomnost této bilkoviny by byla fataini - organis-
mus by nemél nadé&ji se vyvinout, odumrel by jesté pred narozenim.

Pokud je gen pro vyrobu huntingtinu zménén - mutovan, bilkovina ziska diky
odliSnému utvareni jinou strukturu, coZ vede k zménam jeji funkce. Diky zvySené-
mu poctu CAG tripletl huntingtin obsahuje abnormalné dlouhy fetézec tzv. poly-
glutaminu, ktery mu dava jiné vlastnosti. Neni jesté objasnéno, k ¢emu konkrétné
v mozku dochazi pod vlivem zmény tvaru a funkce huntingtinu. MdZe se jednat
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o predcasné nastartovani tzv. programované bunécné smrti (apoptdzy) Teorie
apoptdzy predpoklada, Ze kazda bunka lidského téla ma v dédicné informaci na-
planovanou i délku Zivota a po jejim uplynuti se aktivné spusti tzv. geny smrti,
které bunku zahubi. DalSim vysvétlenim je hypotéza o nedostatku tvorby nékte-
rych bilkovin, které jsou vyznamné pro spravny vyvoj a zivotaschopnost nervové
soustavy (odborné se nazyvaji neurotrofni faktory) Vyznamnou roli hraje zfejmé
i neschopnost organismu odstranit zménénou bilkovinu, kterd jiz splnila svij ukol,
z prostredi nervové bunky. Hromadéni bilkoviny v nervové bunce maze byt vysoce
nebezpecné a jedovaté - Ize to pfirovnat k hromadéni se odpadu ve mésté, kde
nikdo neuklizi a odpad neodvazi.

PFi HCH odumiraji jako prvni tzv. stfedné veliké ostnité nervové bunky, které jsou
pfitomny v oblasti mozku nazyvané striatum (mozkové jaddro zanorené v hloubi
mozkovych polokouli, soucast tzv. bazalnich ganglii). Postupné se v3ak zmény
rozvijeji ve vice oblastech mozku az dojde k celkové atrofii mozku (zmenseni a snizeni
poctu nervovych bunék).

Pro¢ HCH postihuje pouze urcité ¢asti mozku a jiné nechava relativné nedotceny
(alespon na pocatku nemoci) neni dosud jasné.

Il. Pfiznaky Huntingtonovy nemoci

vedou predevsim obtiZze s pohybem, zda se v3ak, Ze u naprosté vétSiny nemoc-
nych jako prvni vznikaji neurcité a nespecifické zmény psychiky.

V nasleduijicich tabulkach jsou vyjmenovany hlavni projevy HCH, blizsi vysvétleni je
uvedeno v textu.

Tab.C.1: Hlavni a casté neurologické projevy HCH

Mimovolni pohyby - chorea, méné ¢asto dystonie
Porucha koordinace hybnosti

Poruchy chiize

Poruchy reci

Poruchy polykani

Hubnuti

Tab. €. 2: Hlavni a casté psychické projevy HCH

Zmény povahy a poruchy chovani: apatie ¢ predrazdénost, nezvladani béznych
aktivit, agresivita, drobna kriminalita, zmény sexudlniho chovani, problémy
s alkoholem atd.
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Poruchy nalady — pfedevsim deprese
Uzkostnost

Psychotické projevy: halucinace, bludy
Porucha paméti, soustredéni, pozornosti
Demence

A. Neurologické projevy HCH

Nejcharakteristi¢téjsi hybny projev klasické formy HCH je chorea — mimovolni
nepravidelné ,hazivé & Skubavé” pohyby v obliceji, na koncetindch i na trupu.
Chlize miva kolébavy az tanecni raz. Chorea se v pribéhu nemoci po fadu let
zesiluje, Casto tézce postihuje zakladni hybné aktivity, v pozdnich fazich nemoci se
choreatické pohyby zpomaluji a méni v kroutivé, pomalé stereotypni pohyby, tzv.
dystonii. V konecnych fazich HCH jiz mimovolni pohyby nemusi byt patrné, sval-
stvo je ztuhlé a nemocny je obtizné pohyblivy ¢ nehybny.

Forma HCH s poc¢atkem nemoci ve véku do 20 let obvykle nemivd mimovolni
pohyby, chorea zcela chybi a nemocna osoba se pohybuje obtiZzné, trhavé a ztuhle.
Poruchy chuize se rozvijeji ve stfednich stadiich nemoci. Zpocatku je chiize rusena
mimovolnimi pohyby dolnich koncetin a trupu. Objevuje se ,rozhazena” chize
o Siroké zakladné. V této fazi vétsina pacientll pada jen zfidkakdy, i kdyz pfi takto
vyrazném stupni nekoordinace je az nepochopitelné, jak mohou udrzet rovnova-
hu. V pozdéjsich stadiich HCH se pady objevuiji castéji, mlize se objevit ,,zamrznu-
ti" uprostfed pohybu, nejistota v prostoru.

Porucha redi (dysartrie) je velmi castym projevem nemoci. Obvykle se porucha
feci rozviji ve stfednich a pozdnich stadiich nemoci, mdze se v3ak objevitiv prvnich
létech. Postupem nemoci progreduje a fec se Casto stava zcela nesrozumitelnou.
Charakteristicka je explozivni a sakadovana fec¢ (nadmérné vyrazeni nékterych sla-
bik), obcas Ize pozorovat i mimovolné vzniklé zvuky typu bruceni nebo povzde-
ch(, které prerusuji rec.

Porucha polykani (dysfagie) je castym priznakem pozdnich stadii Huntingtonovy
nemoci. Vznikd nekoordinovanym pohybem hltanového svalstva. Vede az
k zavaznym poruchdm pfijmu potravy a je spojena s vysokym rizikem vdechnuti
tekutiny ¢i sousta (aspirace) do pradusek, kdy hrozi nejen duseni, ale i vznik zané-
tu plic. Vzacné Ize pozorovat polykani nerozkousanych velkych soust, kdy hrozi
uduseni pacienta.

Postupné hubnuti aZz kachektizace vétsiny pacientd je typickym rysem pokrodilej-
Sich stadii nemoci a nemusi byt spojeno s napadnym tbytkem chuti k jidlu, ani
s problémy s béZnym pfijmem potravy. Tize mimovolnich pohybd nema obvykle
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nic spole¢ného s Ubytkem vahy. Podstata tohoto zvlastniho klinického projevu
nemodi je nejasna, predpokladaji se zmény v mozkovych centrech. Casna kachek-
tizace je spojena s horsi prognézou nemoci.

Naprosta vétsina pacientd s Huntingtonovou nemoci v pokrocilém stadiu nemoci
trpi inkontinenci - pomocovanim. Neschopnost udrzet moc je casto zpUsobena
demenci, mlze se v3ak jednat i o poruchu v mocovych cestach, a proto je vzdy
vhodné urologické vysetreni.

B. Psychické projevy HCH

Néktefi nemocni se na pocatku nemocdi jevi byt predrazdéni, nékdy az agresivni,
jini spiSe apaticti ¢i soustfedéni na sebe a svoje potreby, chovaji se jinak nez pred-
tim. Rodina tyto zmény osobnosti a chovani nemocného sice vnima, casto jimi
trpi, ale malokdy tyto projevy hodnoti jako pfiznaky nemoci a nemocni témér
nikdy v téchto fazich nevyhledaji pomoc Iékare.

U nemocnych se mlze projevit snizena vnimavost vici potfebam druhych, ,bez-
charakterni” chovani, napf. kradez ¢i sexudlni netaktnost, snizeny zajem o praci
i 0 vlastni zevnéjSek, naladovost a selhavani v drive béznych aktivitach.
Predrazdénost (iritabilita) je provokovana okolnostmi, které by dfive takovou
odpovéd nevyvolaly. Intenzita a trvani takové odpovédi neni imérné okolnostem,
¢asto dochazi k projevim agresivity. Agresivita se ale Castéji projevuje u téch
pacientd, ktefi k ni méli sklony po cely Zivot. Velmi casto se projevuje jen vUci
nejblizsim rodinnym pfislusnikdm, nikoli v prostredi vefejném ¢ nemocnicnim.
Jak mezi rodinami s Huntingtonovou nemodi, tak mezi zdravotniky existuje pre-
svédceni, ze alkoholismus je u pacientl s touto nemoci velmi casty. Studie zabyva-
jici se touto problematikou viak neukazuji vyssi vyskyt alkoholismu.

Castym projevem nemoci je také ztrata nahledu, kritiénosti viici sobé&, pUsobici
problémy, zejména pokud nemocny chce pokracovat v ¢innostech, které uz ne-
zvldda (napf. fizeni auta a feSeni financnich zaleZitosti).

Deprese je velmi castym psychiatrickym syndromem jiz v ¢asnych stadiich HCH
a mUze se objevit i nékolik let pred prvnimi hybnymi projevy. Objevuije se i u osob,
které neznaiji své riziko.

Jako depresi oznacujeme patologicky smutnou naladu neodpovidajici okolnos-
tem, provazenou snizenim aktivity a nedostatkem energie. Deprese se kvalitativné
i kvantitativné lisi od béznych prozitkt zarmutku, truchleni, smutku ¢&i Zalu, jez jsou
nedilnou soudasti prozivani Zivotnich udalosti.

Casté jsou tzv. ranni pessima, kdy pacient po pred¢asném probuzeni pocituje
intenzivni Uzkost, ma obavy z nového dne, jeho pocity neschopnosti a selhani
dosahuji nejvétsi intenzity. Tento stav byva provazen ochromenim vdle, pro ne-
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mocného je potizi pfimét se vstat a zahdjit kazdodenni ¢innost; i na drobné Ukony
typu ranni hygieny spotfebuje znacné mnozstvi energie a citi se vycerpan. V zavislosti
na tizi stavu se v rlizné mire objevuji i dalsi pfiznaky. Jednim z pocatecnich pfizna-
kd byva zhorseni koncentrace pozornosti, nemocny se rychle unavi, nevydrzi se
soustredit po delsi dobu, déla chyby i pfi rutinnich dkonech. Hrubé naruseni kon-
centrace mUze vést k vypadklm paméti, které jsou pro pacienta subjektivné ob-
2vI&3té neprijemné. Pacientovi se zhor3uje schopnost radovat se a pFijemné prozivat
pozitivni udalosti (anhedonie), ztraci zdjem o okolni déni. Nemocni se nékdy pro-
jevuji zrychlenym tempem, agitovanosti, ¢ast&ji jsou viak utlumeni. Re¢ je zpoma-
lend, nemocny odpovida se zpozdénim, mysleni je pomalé, chudne mimika
a gestikulace. Deprese mUze byt provazena plactivosti, Uzkosti, podrazdénosti.
Nezfidka se pridavaji tzv. télesné projevy deprese. Ztraci se chut'k jidlu, v disledku
omezeni pfijmu potravy je Casty vahovy Ubytek. TéméF vzdy dochazi ke zméné
spankového rezimu. M{ze se objevit napr. pocit svirdni na hrudi (nékdy imitujici
infarkt myokardu)nebo v oblasti zaludku ¢i bolesti kloubU, zad, hlavy.

U ¢asti nemocnych se vyskytne néjaka forma Uvah o smrti — sebevrazdé. Depresiv-
ni nemocni maji tficetkrat vyssi riziko sebevrazdy nez bézna populace.

U HCH se obcas muze vyskytnout tzv. bipolarni afektivni porucha, tj. stav, kdy se
obdobi deprese stfida s obdobimi tzv. manie & hypomanie. Manii rozumime ne-
pfimérené zvySenou naladu provazenou narlstem aktivity. Hypomanie je charak-
teristicka trvale nadnesenou néladou, nadmérnou energii a zvySenou aktivitou
a subjektivnim pocitem dobré pohody; je sniZzena potfeba spanku.

U manie je téZ nelmérné zvysend aktivita a energie, hrubé narusend schopnost
koncentrace pozornosti, objevuje se ,myslenkovy trysk”. Pfitomna podrazdénost
nékdy prerlsta k nekontrolovatelnému vzruseni nebo az k zufivosti a agresivité.
S nardstajici intenzitou manie dochazi k poklesu az Uplnému vymizeni schopnosti
nahledu chorobnosti stavu.

Uzkost (anxieta) byva casto soucasti deprese, mlze se viak vyskytovat i izolovand
jako reakce na bézné a nevyznamné udalosti - pozdni pfichod domd, rozhodovani
co si obléci, zda pfijmout pozvani na ndvstévu apod. Pacienti si ¢asto stézZuji na
Uzkost v praci, hranicici s panikou, protoZe nejsou schopni nadale fesit dfive banal-
ni ukoly.

U HN se obcas mohou vyskytnout zavazné projevy poruchy psychiky, tzv. psycho-
tické projevy typu halucinaci a bludu.

Blud je porucha mysleni; je to mylné osobni presvédceni zaloZzené na nespravném
zavéru ze zevni reality. Nemocny je o ném nevyvratné presvédcen a casto pod
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jeho vlivem ijednd. U HCH se pomérné casto vyskytuiji bludy s paranoidnim nasta-
venim (napf. zarlivecky blud).

Halucinace jsou poruchy vnimani; jsou to Salebné smyslové viemy bez jakéhokoli
vnéjsiho redlného podnétu. Pro pacienta je tento vjem naprosto redlny a nelze mu
jej ni¢im vyvratit. U nemocnych s HCH jsou pomérné vzacné. Mohou se vyskyt-
nout halucinace sluchové, kdy pacient slysi ,hlas” nebo ,hlasy”, aniz by kdokoli
v mistnosti byl nebo mluvil.

Demence patfi mezi hlavni pfiznaky HCH a s vyvojem nemoci se objevi u viech
nemocnych. Tize demence spolecné s neschopnosti pohybu jsou hlavnimi limituj-
cimi faktory smutné prognézy HCH. U nemocnych vazne zejména schopnost pla-
novani a udrzeni setrvalé ¢innosti, opakovanych ukont. Nemocny postupné selhava
v b&Znych dennich aktivitach (vareni, uklid, sebeobsluha). Porucha paméti je jinym
klasickym projevem demence, ktery je spole¢né s poruchou orientace v prostoru
zodpovédny za selhdvani nemocného. Pozornost a soustfedéni na jakoukoliv ¢in-
nost jsou postizeny jiz od ¢asnych stadi.

I1l. Formy HCH

Podle véku na pocatku nemoci se HCH déli do 3 zakladnich forem:

Forma klasicka pocinajici obvykle mezi 35. — 50. rokem véku (cca 90% v3ech
pripadd)

Forma juvenilni pocinajici do 20. roku véku (cca 5% vsech pripadd)

Forma s pozdnim pocatkem pocinajici po 60. roku véku (cca 5% vsech pfipad)

(a) Prabéh klasické formy

Prvni pfiznaky nemoci se objevuji mezi 35.-50. rokem véku. Prvni obtiZe jsou ob-
vykle nespecifické — poruchy chovani a povahy, casto také depresivni stavy (viz
vy3e). V pokrocilejSich fazich nemoci se jiz projevi demence. Od casnych stadii se
objevuji mimovolni pohyby a porucha cilenych pohybU. Postupem casu nastava
nejistota v chdzi, porucha fedi, event. polykani, v tézsich stadiich inkontinence

ent se v prabéhu cca 15 let (prabéh viak byva individudlni) stava zavislym na péci
okoli a umira v nezadrZzitelném marasmu, vétsinou na infekci a druhotné komplikace.
(b) Prabéh juvenilni formy

Tato forma nemoci zacind pred 20. rokem véku a vznika u cca 5% vsech pfipadd

Huntingtonovy nemoci. Asi v 0,5-1% vsech pripadt dochazi dokonce k manifes-
taci pred 10. rokem véku. Tato forma je obvykle zdédéna postizenou osobou od
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otce. Prvnimi pfiznaky jsou obvykle poruchy psychiky. Pomérné casté jsou zavazné
psychotické stavy ¢i zmény osobnosti a chovani. Poté dochazi k rychlému rozvoji
demence. Teprve pozdgji se manifestuji hybné symptomy. Mimovolni pohyby se
obvykle nikdy neobjevi, naopak je patrna brzy se rozvijejici svalova ztuhlost, pohy-
bova zpomalenost a chudost. Asi u 30% postizenych se objevuji epileptické za&-
chvaty. Dochdzi Casto k tézké poruse vyslovnosti a polykani. Progrese obtiZi je
rychla a vede k nesobéstacnosti, k zavislosti na péci okoli. Doba preziti je kratsi nez

u klasické formy.

(c) Prabéh formy s pozdnim pocatkem

Tato forma nemoci se manifestuje o osob starsich 60 let. Jedna se o cca 5% vSech
pripadl Huntingtonovy nemoci. Pocatek po 70. roce véku je vyjimecny, Ize pred-
pokladat, ze drobné symptomy byly jiz pfitomné dlouho predtim a nebyly rozpo-
znany. Tato forma nemoci ma pomaly pribéh a nemocni se dozZivaji bézné
primérného véku zdravé populace. Hlavnim pfiznakem jsou mimovolni pohyby
typu chorey. Obvykle neplsobi zavazné postizeni zakladnich dennich aktivit
a nemocni jsou po motorické strance sobéstacni. Vyraznéjsi demence se obvykle
nerozviji.

IV. Moznosti lécby HCH

Zakladni vyvoj HCH je léCebné neovlivnitelny. Presto v3ak Ize alespon prechodné
fadu projevl zlepsit. Lze také snizit miru stresu pro pecovatele. Moderni a kom-
plexni terapie HCH v3ak vyzaduje multidisciplinarni tym: neurologa, psychiatra,
psychologa, rehabilitacniho a socialniho pracovnika, ergoterapeuta, logopeda atd.
Pro utlumeni mimovolnich pohybt typu chorey jsou pouzivana tzv. antipsy-
chotika (neuroleptika - léky pouZivané predevsim v psychiatrii ke tlumeni zavaz-
nych psychickych poruch, mimoto v3ak tlumici choreatické pohyby). Antipsychotika
vsak maji celou fadu vedlejSich tcinkd, a proto bychom je méli nasazovat skutecné
v pfipadé, kdy mimovolni pohyby invalidizuji. Mohou plsobit nadmérny Gtlum ¢i
horsit stabilitu chize. U formy s pocatkem v mladém véku, kdy je dominujicim
hybnym pfiznakem naopak chudost a zpomalenost pohybu, tyto léky nelze
pouZzit.

Rozvoj ztraty télesné hmotnosti je vzdy u HCH alarmuijici pfiznak, kterému je
nutno pokusit se cCelit. Pfedeviim je tfeba podavat vysokokalorickou stravu, az
5000-6000 kalorii denné. Dysfagii Ize celit podavanim malych davek 1ékd zlepsuiji-
cich hybnost stfev a hltanu - tzv. prokinetika.
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Deprese u HCH neni casto rozpoznana a obvykle neni viibec lé¢ena. Pfitom maji
antidepresiva u této nemoci vysokou Ucinnost. V soucasnosti jsou bezpecnymi
a Ucinnymi antidepresivy predevsim tzv. selektivni inhibitory zpétného vychytavani
serotoninu (SSRI).

Projevy nezajmu o okoli - tzv. apatie jsou Spatné terapeuticky ovlivnitelné.

PFi terapii akutni tizkosti Ize vyuzit po prechodnou dobu tzv. benzodiazepiny. Jde-
li o chronické stavy, jsou lIékem volby antidepresiva typu SSRI.

Bludy, halucinace, tézky neklid, agresivita jsou divodem k okamzitému nasa-
zeni antipsychotik (viz vy3e). Tlumivy Gcinek antipsychotik sice nastupuje rychle,
nicméné vlastni Ucinek proti psychické poruse se objevuje aZ po nékolika tydnech.
Vybér vhodného antipsychotika zavisi predevsim na zkusenosti Iékafe. Neexistuje
Zadné jednotné schéma.

Na projevy demence neexistuji Zadné Iécebné postupy davajici nadéji zpomalit i
zastavit jejich progresi.

Socialni a pecovatelska podpora maiji zésadni roli v pomoci nesobéstacnym
pacientlm a jejich rodinnym pfislusnikdim. Sit’ statnich a nestatnich ambulantnich
i 10Zkovych socidlné-zdravotnich sluzeb je vsak mnohdy nedostacuijici, predevsim
v Fedeni specidlnich potfeb nemocnych s HCH. Zatim v CR neexistuje 24dné speci-
alizované zatizeni na dlouhodobou ¢ kratkodobou lGzkovou péci pro tuto nemoc.

V. Diagnéza HCH - geneticky test a jeho uskali

Problematika genetického testovani u HN netkvi v technické narocnosti, ale pre-
devsim ve spravnosti jeho interpretace. Geneticky test totiz potvrzuje pouze a jen
pfitomnost mutace - pozitivita testu u clovéka, ktery nemda Zadné projevy HN
neznamena diagndzu HN, ale pouze pfitomnost vilohy pro nemoc. Geneticky
test Ize teoreticky provést v nékolika modelovych situacich:

Diagnosticky (konfirmacni) test

Provadi se v pripadé divodného klinického podezfeni na HN (charakteristické kli-
nické priznaky a vyskyt nemoci v rodiné). Test klinickou diagndzu potvrdi ¢ vylou-
¢i, a to s jistotou témér 100%. Pacient vzdy musi byt informovan, Ze je odebirana
krev na provedeni genetického testu k vylouceni ¢i potvrzeni HCH, musi
s provedenim testu souhlasit a svdj souhlas pismené potvrdit. Vyjimku Ize provést
pouze v pfipadé postizeni pacienta takového stupné, ktery znemoZznuje spolupraci.
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b. Prediktivni test (presymptomaticky a prenatalni)

Provadi se u doposud zdravych osob v riziku HCH (presymptomaticky test), ;.
potomk ¢i vnukd postizené osoby, ktefi si preji znat, zda zdédili mutaci ¢i nikoliv.
Déle ji Ize provadét v pribéhu gravidity zeny nemocné, pripadné pozitivné testo-
vané (& Zeny nemocného nebo pozitivné testovaného partnera), kterd si preje
znat geneticky status svého jesté nenarozeného ditéte (prenatalni test). Realizuje
se obvykle z odbéru plodové vody (amniocentézy).

VI. Geneticky prediktivni test u osob v riziku HCH a jeho uskali

Genetické testovani osob v riziku HCH zcela rozevielo nlizky mezi stanovenim
diagndzy a moznostmi lécby. Vznikly tak zédvazné etické problémy: HCH je dopo-
sud zcela nevylécitelné onemocnéni devastujiciho razu a dédicného charakteru,
které se obvykle projevi na vrcholu produktivniho véku. V disledku nemodi je
Clovék postupné vyrazen ze socidlniho a pracovniho Zivota, trpi celou fadou svizel-
nych zdravotnich obtizi, jak hybnych tak psychickych, nemoc zkracuje délku jeho
Zivota a riziko vzniku nemoci predava svym potomkdim.

Na jedné strané provedeni testu a sdéleni vysledku ukondi jeho nejistotu a umozni
lépe se rozhodovat o budoucnosti (uzavieni manzelstvi, planovani rodicovstvi,
finan¢ni zabezpedeni atd.), na druhé strané v3ak pfi pozitivité vysledku ztraci nadé-
jina zdravy Zivot, je konfrontovan s mnoha nepfiznivymi psychosocialnimi dopady
na svou existenci a s pravdépodobnosti pfedani viohy nemoci svym potomkdm.
Kazdy clovek v riziku HCH rozhodujici se o provedeni testu a tedy zjisténi pfitom-
nosti ¢i absence mutace je ve velmi téZké situaci a za své rozhodnuti nese plnou
zodpovédnost. Proto neni provadéno presymptomatické testovani u nezle-
tilych (mladsich 18 let).

Existuji dvé nezadatelna prava kazdého clovéka v riziku HN, mezi kterymi se rozho-
duje: pravo védét a pravo nevédét sviij geneticky stav. Nikdo by nemél Zadate-
le ovliviiovat , pouze on sdm se muze rozhodnout s plnym védomim zavaznosti.
Clovék narozeny s vlohou pro nemoc onemocni a# v dospélosti, ma tedy pred
sebou spoustu let zdravi a vykonnosti. Navic, pokrok v lékafskych védach skyta
velkou nadéji, Ze dnes narozeni lidé s vlohou pro HCH se mohou doZit 1écby.
Motivaci Zadatele o provedeni testu je obvykle touha po sdéleni negativniho vy-
sledku, tj. Ze neni nositelem mutace. Velmi casto také Zadatel neni dostatecné
informovan o charakteru nemoci, pfedevsim o jeji nevylécitelnosti a devastujicim
radzu. Proto je dodrzovan tzv. protokolarni postup, ktery Zadateli umozni ziskat
potfebné informace a ¢as na jejich zpracovani pred konecnym rozhodnutim. Toto
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doporuceni bylo vytvoreno Svétovou neurologickou federaci a Mezinarodni asoci-
aci na pomoc pfi HCH.
Dulezité otazky probirané v pribéhu protokolu:

Vim, co chci védét?

Proc to chci védét?

Proc to chci védét pravé ted?

Co chci a co mohu zménit v zavislosti na vysledku testu?

Co je pro a co proti provedeni testu?

Kdo mné pomuze?
Mnoho osob v riziku HCH trpi depresi a urcitad ¢ast z nich udava sebevrazdu jako
mozné feseni situace.
Poté, co se lidé v riziku dozvédi o moZnosti genetického testovani, cca 60% viech
0sob chce ihned nechat si provést test. Pribéh protokoldrniho postupu toto pro-
cento vyrazné snizi. Konecnd akceptace provedeni testu je mezi 9-20% plvodnich
Zadatel (hlavni ddvody jsou: event. ztrata nadéje v pripadé prikazu mutace, strach
pred sledovanim sama sebe a hledani prvnich pfiznakd atd.).
Skutecnosti je, Ze osoby, u kterych byl test proveden, vykazuji méné depresivnich
a Uzkostnych projevl nez osoby v riziku, které test nakonec nepodstoupily. Dlou-
hodobé dopady na psychiku osob s provedenym prediktivnim testem v3ak zatim
nejsou znamy.
Neocekavany duisledek provedeni testu Ize pozorovat i u mensiny osob v riziku,
kde nebyla potvrzena mutace a to ve smyslu ,viny za preZiti”.
Postup pfi testovani osob v riziku HCH v soucasnosti v Ceské Republice
Doba protokolarniho postupu trvé pFiblizng 10-12 tydnd. Zadatel vstoupi do prvni-
ho rozhovoru s klinickym genetikem - specialistou, ktery mu vysvétli viechny za-
kladni aspekty nemoci a problematiku provedeni testu. V intervalu mezi vstupnim
rozhovorem a dalSi genetickou konzultaci absolvuje neurologické vySetieni u léka-
fe - specialisty, ktery ma vyloucit ¢i potvrdit eventudini inicidlni symptomy choroby
a také informuje zadatele o nemoci a odpovida na jeho dotazy. Nasleduje genetic-
ka konzultace, po které Zadatel absolvuje psychiatrické vysetieni (opét k vylouceni
symptomU nemoci a k hodnoceni dusevniho stavu v pribéhu rozhodovani).
V nasledujici dobé by mél Zadatel absolvovat psychologické vysetfeni. PFi dalsi
genetické konzultaci, opét za 3-4 tydny hodnoti genetik spolecné se Zadatelem
jeho motivace, vyhody a nevyhody provedeni testu atd. Pokud Zadatel absolvuje
cely protokol a své rozhodnuti nezméni, dostavi se k zavérecnému rozhovoru, po
kterém podepiSe informovany souhlas a nasleduje odbér krve. Za priblizné 2-3
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tydny se osobné dostavi ke sdéleni vysledkd. Nutny je doprovod rodinného pislus-
nika, ktery neni v riziku nebo jiné blizké osoby. Po sdéleni pozitivniho vysledku
zUstava genetik nadéle ve styku s testovanou osobou a jeji rodinou a preda jim
kontakt na svépomocnou organizaci.

VII. Podpora rodiny pii HCH

HN znamena vZzdy ohroZeni celé rodiny, kterd je konfrontovana s touto devastujici
chorobou a genetickym rizikem fady pfislusnik(. Partner nemocného HN fesi ce-
lou Fadu problému: nizsi socioekonomicky status, ztratu volného casu, ztratu bez-
pecného zazemi, roli pecovatele zabirajici prakticky veskery cas atd. DalSimi
zavaznymi problémy jsou riziko prenosu HN na potomky (pocity viny za prenos
mutace, neschopnost sdélit détem jejich ohroZeni atd.) a vlastni charakter pfizna-
ki nemodi, ktery obvykle zavaznym zpUsobem narusuje psychiku partnera. Ne-
mocni méni své chovani a osobnost, nékdy se dopoustéji nasili na partnerech
(chorobna Zarlivost, sexualné motivované nasilnické jednani) ¢ na détech. Déti
v rodinach s HCH navic velmi obtizné chapou vzniklou situaci se vdemi nasledky
(proc je rodic¢ agresivni, chova se jinak atd.). DUsledky takovych dlouhodobych
problémd pro vyvoj déti nelze generalizovat, znamenaiji v3ak jisté dopad na fungo-
vani celé rodiny.

U vétsiny partnerd v prdbéhu spolecného Zivota s nemocnou osobou pod viivem
mnohotné stresové situace dochdzi k rozvoji tézké deprese, Uzkostnych stavi az
panickych poruch, negativistickému chovani, k vybuchlim agresivity vici nemoc-
nému atd. Téma HCH v rodiné je casto tabu a nesmi se 0 ném hovofit na verejnos-
ti ani uvnitf Sirsi rodiny. Partnefi, stejné jako osoby v riziku, popisuji sv{j stav jako
permanentni smutek”. Casto je nutné i lécebné zasdhnout (deprese ¢i Uzkost
pecovatell i osob v riziku).

Pravé z téchto dlivodl vznikaji svépomocné podplirné organizace na celém svété.
U nas existuje od roku 1991 Spolecnost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé.
Jako hlavni cile si klade vsestrannou podporu a pomoc pacientlim a jejich rodi-
nam, zlepseni informovanosti rodin, odbornik(i a verejnosti, zlepseni péce o paci-
enty a rodiny a vybudovani potfebnych sluzeb.

Spolecnost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé v Ceské Republice:
www.huntington.cz

Mezinarodni huntingtonska asociace (International Huntington Association):
www.huntington-assoc.com
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KOSTKY JSOU VRZENY (?) - POKRACOVANI

... pOCitd je stéle prilis mnoho. Znovu jsme se presvédcily, Ze je velmi tézké popsat
je v par vétach. Presto jsme tady s druhou c¢asti nasi minisérie dialogt. Pokusily jsme
se odpovédét na nékolik otazek, o kterych si myslime, Ze si je klade vétsina z vas.”

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

Proc jsem se rozhodla jit / nejit na test?

Katka: Ve svém véku a pfi své povaze jsem si potfebovala naplanovat alespon
nékteré body budoucnosti. At uz ty vysledky byly jakékoli, jistota védét byla pro
mne prijatelngjsi nez nejistota.

Lenka: Prozatim jsem se k testu nerozhodla. Pro¢? Obavy z vysledku. Nejsem si
dobé TO védét nepotrebuji. Test pro mé zkratka neni nyni prioritou. Az budu
planovat svou budoucnost ohledné zaloZeni rodiny, budu zfejmé uvazovat jinak.
To pro mé budou vazné argumenty pro rozhodnuti jit na test.

Renata: Po dlouhé dobé nejistoty a rozhodovani se zda ano ¢i ne jsem dospéla
k tomu, Ze je pro mé dllezité mit jistotu, protoze pripadnd nemoc se netyka jen
mé osobné, ale ovlivnila by i moji nejblizsi rodinu.

Kdybych se mohla rozhodnout jesté jednou ...

Katka: Odpovéd'je pro mne jasna - rozhodla bych se stejné. | pres to, Ze se v mém
Zivoté a pristupu k nému udaly velké zmény. Nasledujici poznédmka se vam asi
bude zdat nevhodna ¢i nepochopitelna, ale mam k ni své ddvody a mnohokrat
jsem si je ovéfila v praxi - kdyby nad kazdym z nas visel podobny ,,Damokldv mec”,
Zilo by se ndm mozna v mnoha smérech lépe a klidnéji.A ted' se asi slusi néjaké
vysvétleni: pozitivni vysledek testu v mém pfipadé znamenal sice mensi Sok, ale na
ten jsem se ostatné pul roku pred tim pripravovala. Pozitivni vysledek testu zname-
nal hlavné ovlivnéni nékterych dllezitych myslenkovych pochodd v mé hlavé. Nej-
prve ve velkém, a to ve chvili, kdyz jsem chtéla svym jednénim a chovanim totalné
a nejlépe co nejrychleji zménit sebe, rodinu, pratele, pfitele, samoziejmé cely svét
nevyjimaje. A samoziejmé jsem na tom dost urputné pracovala. A poté, co jsem
uspokojila svou dusicku nékterymi zasadnimi kroky (odesla po Sestiletém vztahu
od pritele, prestéhovala se do Prahy a zacala pracovat pro jednu vyznamnou kos-
metickou spolecnost apod.), presla jsem do faze relativniho ,nevnimani” vseho,
co se kolem HCH déje. Schvalné jsem poufzila slovo relativni, protoze jsem si velmi
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brzy uvédomila, Ze vlastné témér vdechna ma rozhodnuti, myslenky a chovani
neméné zajimava, faze ,rodinnd”. HCH v jakékoliv podobé (setkani, rozhovory,
clanky, televizni porady, internet, néktefi clenové rodiny, ma hlava apod.) se stala
pfirozenou soucasti mé osoby a pfiméla mne ke zklidnéni, k uzivani si toho, co
a kdo mne potkava, v &im dal vice situacich k nadhledu, ktery by mi v mém véku
(27) mohl zavidét lecktery zkuSeny senior. A i kdyZ mé cernobilé vidéni svéta
stylem beru / neberu, podle ddlezitosti toho, co mne potkava a jak by mi to moh-
lo v budoucnu pomodi, je pro nékteré mé nejblizsi obcas nepfijemnou zkuSenosti,
ja osobné musim upfimné fict - maj Zivot je lepsi, nez by mohl byt bez informace
o vysledku testu.

Lenka: Snazila bych se proces rozhodovani, zda jit & nejit na test, urychlit. Pfijde
mi, Ze uz se TIM zabyvam moc dlouho. Nékdy mé& mrzi, Ze v této véci neumim byt
radikalnéjsi. Na druhou stranu je mi jasné, ze pribéh tohoto rozhodovani ma svdj
hlubsi smysl a svym zplsobem je odrazem mé psychiky a pfipravenosti/nepfipra-
venosti k vaZznému rozhodnuti.

Renata: ...rozhodla bych se stejné, ale mnohem rychleji. Usetfila bych si tak plno
probdélych noci utopenych v nejistoté, zachranila bych par vztaht zbytecné zapu-
zenych, oteviela bych sama sebe mnohem dfiv vétsi svobodé. Ale to vSechno
proto, Ze bych se nemusela obavat Spatného vysledku a toho, Ze bych se s jeho
vyslovenim nedokazala vyrovnat.

3. HCH jako ,alibi”

Katka: K tomuto tématu nemam moc, co fict. Nikdy jsem informaci o pozitivnim
vysledku testu nezneuZivala a pokud ano, tak opravdu nevédomé a nechténé.
Lenka: Mozna nékdy, nevédomky. | kdyZ na druhou stranu zase nevim, jak bych
se zachovala, kdyby nade mnou ,nevisela” hrozba HCH.

Renata: V mnoha Zivotnich situacich jsem si podvédomé pokladala otazku, jestli
bych se tak zachovala, kdybych nebyla v riziku HCH. Myslela jsem si, Ze za jinych
okolnosti bych byla urcité prdbojnéjsi, asertivni, méné uzaviend. Po absolvovani
testl, které mé strachu z HCH zbavily, jsem si ale musela pfiznat, Ze védomi rizika
mi mnohdy slouzilo jako berlicka, o kterou jsem se opirala, a na kterou jsem se
vymlouvala v dobé drobnych nezdard a netspéchd. Uvédomila jsem si, ze mé sice
velmi ovliviiovalo a formovalo, ale za podstatou mych vlastnosti nestalo.
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4. Co s ,nacatym vecerem"?

Katka: To vibec neni jednoduché téma. Pokusim se ho zkratit na nejmensi moz-
nou miru slov, i kdyz myslenek jsou stovky.

Jsou dny, kdy naprosto v klidu naplanuji svou budoucnost v nékolika jasnych kro-
cich na dalSich 50 let dopredu. A jsou samoziejmé dny, kdy neplanuji vibec
a nejradéji bych chtéla viechno, hned a rychle, abych ndhodou o néco nepfisla.
Celé to v3ak spojuje jedna idea, kterou se snazim vpasovat do vieho, co déldm:
Nedélat nic zbytecné. A je Uplné jedno, jestli se pustim do néceho, co mi zabere
dalSich par let nebo minut.

Lenka: ,Damokldv mec¢” nad mou hlavou — mé pfimél k hlubokému zamysleni
nad svym Zivotem. Vyslo mi z toho jediné, a to: Zit svUj Zivot, at’ uz kratsi ¢i delsi,
naplno! Obklopovat se lidmi, se kterymi je mi dobre a nezabyvat se zbytecnymi
hloupostmi.

Renata: Cas, tak neurcity pojem, ktery obycejné vnimame jen prostiednictvim
zvonicich budikd, ujetych autobusl ¢ minut zbytecné procekanych na Uradech,
kterého jako déti mame stdle dost, pro mé nabyl redlnou podobu zahy poté, co
jsem si zacala uvédomovat, Zze bych mohla onemocnét. Zacala jsem ocenovat
kazdou minutu stravenou ve spolecnosti milych pratel, kazdy okamzik, ktery mi
prinesl poznani néceho nového. Védomi, ze se mi HCH vyhnula, ve mné pokoru
k ¢asu nezménil. Stale médm v sobé Uctu k okamzikdm a snazim se vyhybat prazd-
noté a plochosti. Vim, Ze neni dlleZita rychlost s jakou Ziji, ale kvalita a hloubka
toho, co prozivam.

Prozatim se s nasim miniseridlem odpovédi loucime. Pokud budete mit néjaké
konkrétni dotazy, kontaktujte nas na e-mailu: huntington@seznam.cz, rady vam
odpovime, pfipadné vas nakontaktujeme na odbornika.

HOSPICE A UMENi DOPROVAZET

Marie SvatoSova, ECCE HOMO, 1995

Pozndmka redakce: Pri precteni knizecky od MUDr. Marie Svatosové, zakladatel-
ky prvniho hospicu v Ceské republice, jsme citili hloubku poznéni o bolesti v péci
0 téZce nemocné pacienty. Myslime si, Ze mnoho poznatk( a vysvétleni Ize pre-
nést i do nasich rodin, do péce o pacienty s Huntingtonovou nemoci. Prosime,
prectéte si nasledujici slova pozorné a premyslejte o nich.

PFipravila jsem pro vas vytah z knihy, kterou jsem nahodou dostala do ruky a fekla
bych, Ze i kdyz je o hospicové praci, nasla jsem v ni néco, co by mohlo osloviti i vas.
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UJASNIT SI CiL:

1. Uplné uzdraveni

2. snizeni Utrap chronického onemocnéni

3. dUstojné a klidné umirani

Neni pochyb o tom, Ze tak naroc¢ny ukol je schopen splnit jenom ten, kdo se
vyrovnal se svou vlastni smrtelnosti.

Idedlni je, kdyZz se dokazi na spolecném cili shodnout vsichni zdcastnéni: lékar,
rodina pacienta i sam pacient.

Je dobré si sednout a problémy roztfidit na ty, které zménit mohu - tam musim
bojovat. Ty, které zménit nemohu, je nutno prosté prijmout.

TABU NEPOMUZE
Kdy je nejvhodnéjsi zacit s nemocnym mluvit o smrti, odpovida dr Kubler-Rossova
takto: ,Neotvirejte pred pacientem tento problém sami od sebe. Vyckejte,
az sam nastoli téma smrti a umirani. Bude-li hovorit o bolesti, hovorte
o jeho bolesti. Jestlize vyjadFi strach ze smrti, usednéte, vyslechnéte ho
a zeptejte se ho, z ceho konkrétniho ma obavy. Pokud chce vyridit néjaké
zalezitosti, pomozte mu je usporadat.”
Skutecné doprovazet, znamena jit kus cesty spolecné.
UMENI SE VZIT DO KUZE NEMOCNEHO
Dokud to ¢lovék sam nezazije, mozna si ani dost dobfe neuvédomi, co nemocny
vsechno ztraci. Mlze to byt jméno, postaveni, Zivotni jistota, soukromi, stud,
Zivotni rytmus, prace, stravovaci zvyklosti, volnost pohybu, moznost aktivity atd.
K tomu vSemu naopak pfibyla bolest, slabost, obavy, nepfijemna vySetifeni a moz-
na i nepfijemni spolupacienti a mnoho dalSiho, prevazné také nepfijemného.
Proto md nemocny pravo reagovat na novou situaci i agresi, Uzkosti, depresi,
zmatenosti, poruchami chovani apod. Nepfipravené okoli obvykle reaguje na
takové pacientovy projevy negativng, coz jeho agresi jen stuphuje, vznika bludny
kruh a nikomu to neprospiva.
Zato dobre pripravené okoli zvlddne vzniklou situaci mnohem Iépe a mize byt
nemocnému velikou oporou a pomoci.
Pacient ma Ctyfi okruhy potfeb : biologické, psychologické, socidlni a spiritualni.
Priority potfeb se v prlibéhu nemoci neméni. Dllezité je si uvédomit, co pro nemoc-
ného mlze udélat lékar, co rodina a pratelé a co pro sebe mize pacient udélat sdm.
1) Potfeby biologické

* dostatecné mnoZstvi plnohodnotné stravy

* spravné léky
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* tiSeni bolesti
* klidny spanek, pfijemné lezeni
2) Potfeby psychologické
* respektovani lidské dlstojnosti
* komunikace s pacientem, na kterou se velice zapomina
* vice neZ slova mluvi nase mimika, pohyby, gesta — mimoslovni komunikace
* pacientovi nelhat
* pacient v nas nesmi ztratit davéru
3) Potreby socidlni
* nemocny potiebuje navstévy
* musime ho vsak respektovat
4) Potreby duchovni
e Casto je m4, ale neuvédomuije si to
* v4zné nemocni si najednou uvédomuiji otazky smyslu Zivota, o kterych si musi
s nékym promluvit, vyjasnit si svou situaci a vyrovnat se s osudem
Aby péce nebyla jen technikou, dovednosti a zru¢nosti, musi byt nutné spojena
s laskou.

JAK SE CHOVAME VE STAVU OHROZENI
V podstaté jde o psychickou obranu s cilem zachovat si dusevni rovnovahu.
Individualné jsou reakce velmi rozdilné a zavisi na mnoha okolnostech, napf.:

* typu osobnosti a temperamentu

e véku

e Zivotnich zkuSenostech

* momentalni kondici a zdravotnim stavu

* rodinném ¢&i jiném zazemi

* dusevni vyrovnanosti atp.
Obrana je vzdy bud™ aktivni nebo pasivni. Jsou to pozice, které se ¢lovék naucil
jiz dfive a prejal je vétsinou i z rodiny. Pasivnéjsi typ se snazi popirat a vytésfiovat
(faze negace ), jindy
rezignovat (vzdavanim se predcasné ) na vzniklou Zivotni situaci. Aktivnéjsi typ se
zase naopak projevi vice ve fazi smlouvani nebo ve fazi agrese.

CO PROZiVA NEMOCNY A JEHO NEJBLIZSi

| kdyz jsou reakce jednotlivych lidi na tézké Zivotni situace rlizné a zavisi na spous-
té vnéjsich okolnosti, zkusenostech, urcité zakonitosti tu jsou. Dr. Elisabeth Kdbler
—Rossova je rozdélila do péti fazi. Je tfeba si uvédomit, Ze jednotlivé faze se rizné
prolinaji a vraceji a stfidaji. Nejsou stejné dlouhé, mize se stét, Ze i néktera chybi.
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rlizny casovy posuv mezi pacientem a jeho blizkymi.

~Pacienti, ktefi svdj osud pfijali, ziskavaji velmi osobity vyraz vyrovnanosti a miru.
V jejich tvafich se odrazi stav vnitni distojnosti. Lidé, ktefi jen na svdj osud
rezignovali, tento vyraz postradaji, naopak v jejich tvarich mizeme vidét zahork-
lost a dusevni tryzen, jako vyraz pocitu marnosti, zbytecného Usili a chybéjiciho
smiru. Tento vyraz je velmi snadno odlisitelny od vyrazu lidi, ktefi dosahli stadia

prijeti pravdy.”

FAZE PODLE KUBLER - ROSSOVE
FAZE PROJEVY CO S TIM
NEGACE To neni moZné. Navazat kontakt, ziskat
SOK Pro mne to neplati. ddvéru, nezklamat.
POPIRANI To je urcité omyl.
Zaménili vysledky.
AGRESE ProC zrovna ja?
Cije to vina? Dovolit odreagovani.
HNEV Vzdyt' mi nic nebylo. Nepohor3ovat se.
VZPOURA Zlost na zdravé lidi,
zdravotniky.
StéZovani na nespravedlivost.
SMLOUVANI  Hledani zazracnych 1€k, diet,
|écitell, povér. Maximalni pozornost, ale
VYJEDNAVANI  Cini velké sliby. pozor na podvodniky.
Je ochoten zaplatit cokoliv.
DEPRESE Smutek z utrpéni ztraty. Trpélivé naslouchat, pomoci
Smutek z hrozici ztraty. urovnat vztahy, pomoci
SMUTEK Strach z Uctovani. hledat FeSeni (zajisténi rodiny)
Strach o zajisténi rodiny.
SMIRENI Vyrovnani, pokora Micenliva lidska pritomnost,
Skoncil boj, je ¢as louceni. drzet za ruku, utfit slzu.
SOUHLAS Dokonano jest. Pozor, rodina mozna potre-

buje pomoc vic nez pacient.
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CO BYCHOM MELI VEDET O BOLESTI
Bolest délime na akutni a chronickou. Akutni bolest, je diimysIné opatreni, které
mnohdy zachrani Zivot, napf. akutni zanét slepého streva atp.
Chronicka bolest toto své poslani zcela ztradi, a proto je bezpodminecné nutné ji
zvlddnout, odstranit.
Zakladni pravidlo zni — bolest vnima kazdy jinak, a proto je nutno nemocné-
mu Vérit, ale musime i respektovat jeho rozhodnuti i v pfipadé, kdy se védomé
rozhodne do urcité miry bolest snaset.
Realistické cile:

* bez bolesti se vyspat

* bez bolesti v klidu odpocivat

* bez bolesti se pohybovat.
V pfipadé intenzity bolesti, je moZné pouZivat béhem dne méfitko, na kterém
pacient ukaze, zda byla bolest mirna, nepfijemna, krutd anebo nesnesitelna.

RADOST A LASKA LECi

Blahodarny vliv radosti a lasky, stejné jako divéry v Iékare ¢ duchovniho byl odjak-
Ziva prostému ¢lovéku zndmy. V&dél to i moudry kral Salamoun:” Radostné srdce
hoji rany, kdezto ubity duch vysusuje kosti” (Pfisl.17,22). Ze si to jen nenamlouvali,
dokazuji dnes jednoznacné psychoneuroimunologové, cozZ jsou véddi, ktefi zkou-
maiji Ucinky latek, které se v mozku tvofi vlivem emodi.

Clovéku, ktery se nachazi v nesnézich, miize lidsky dotek dodat nadéje a silu.
Podobné blahodarny vliv ma i hudba, zajmy a konicky, uspokojujici povolani, ale
predevsim dobré mezilidské vztahy a laska.

NIKDY NEBRAT NADEJI

Posilovat v nemocném nadéji vibec neznamena , ze mu musime Ihat. Naopak kratko-
dobou IZi se dfive nebo pozdéji pripravime o divéru a jeho mozna o posledni nadéji.
Laskou podloZena upfimnost a opravdovost nikoho nezrani a nemocny ji oceni.

Na pocatku dlouhodobé nevylécitelné nemocdi jisté bude rodina a oSetfujici tym
s pacientem upfimné sdilet nadé&ji dlouhodobou, spojenou s Ié¢bou, oSetfovanim
a prodlouzenim Zivota.

Doufat, znamena vidét pfed sebou moznost.

A nenili nadéje na uzdraveni, je nutno taktikou malych krokt a drobnych
splnitelnych cild nemocného drzet nad vodou.

Nikdy bychom neméli fici, Ze je situace beznadéjna. Lze po pravdé priznat, Ze je to
vazné nebo tézké.
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NEMOC JAKO PRILEZITOST

Jedi tato prilezitost spravné pochopena a zurocena, mdze byt nemoc tim nejplod-
n&jSim a nejcennéjSim Usekem Zivota.

Clovék mUze napt. odpustit kfivdy a také to dat najevo. A pravé tim mdze dat
svému zivotu zpétny smysl. VSe ma svUj ¢as a je tfeba s nim spravné nalozit, at'jiz
nemocny nebo zdravy partner. Nékdy jiz v mimoslovni komunikaci mize dojit
vyrovnani a odchod partnera je potom bran jako pfirozené zavrieni Zivotni cesty.
Mohou byt v partnerském zivoté obdobi nenavisti a zasti a teprve pozdéji
se mUze zjistit, Ze se jiZ jednalo 0 nemoc a Ze partner jiz za mnohé nemohl
a nedélal umysIné. Proto i faze konec¢na a faze vyrovnani a odpusténi ma
svUj ¢as a neni dobré ji predcasné ukoncit.

LEKARSKA PECE O DUSI

BohuZel tady ceska medicina dluzi mnohé. A asi bychom dlouho hledali 1ékare,
ktery pomUze svému pacientovi hledat odpovéd “na otazku o smyslu Zivota, proc
pravé on, atp.

Zda se mi, jako kdyby nasi Iékafi uméli 1éCit jen, Zze predepisi recept, provedou
operaci, stanovi diagnézu. Néjak mi tu chybi soucit, pochopeni, ¢as, neni kam
spéchat, pacient musi byt na svou informaci pfipraven, nemdzeme ho nechat jen
tak napospas ¢emusi. Ale tak se to casto déje.

Setkala jsem se s lékafem, pfi navstévé své vazné nemocné tety, ze mi sdélil bez
okolkl:,Pravé zemrela.” ,Ale ja jdu pravé od ni a Zije,” namitla jsem. Nebylo to
prijemné, tusila jsem, Ze zemfe brzy, ale tato informace mne ranila. Asi nikdy ji
nezapomenu.

Podobné to bylo, kdyZ jsem se dozvédéla informaci o diagndze své tchyné. Niko-
ho nezajimalo, co si s touto informaci po¢nu, jak mne to zaséhne a i celou rodinu.
Moc mne tato situace mrzi a byla bych rada, kdyby budoucnost pfinesla do medi-
ciny vice lidskosti a méné materialna.

PAR RAD NA ZAVER:
* Na pacientovo volani o pomoc je nutno reagovat okamzité.
* Ve fazi Soku nedélat Zadné zavéry, snazit se nemocného uklidnit a ziskat ddvéru.
* Zasadné vzdy ponechat nadgji, ale nikdy nelhat, pozdéji by se to vymstilo.
* Jedi to mozZné, poukazat na konkrétni vylécené pacienty.
* Psychicka pohoda je velkou pomodi pfi Ié¢bé - nutno o ni usilovat.
e Ukazat nemocnému, Ze ne viechno je cerné a spiklo se proti nému.
* Faze hnévu se mUZe prolinat s fazi Soku a popirani
* Ve fazi hnévu dovolit odreagovani, snazit se chapat, nepohorsovat se.
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* Ve fazi smlouvani casto délavaji nemocni ,velké sliby”.
* Drobné radosti a Ukoly dovedou preklenout tézké obdobi.
* Pozor déti mohou byt ve fazi hnévu i Soku, nikdo jim nic nevysvétlil!
¢ Jedi pacient ve fazi deprese, je tfeba reagovat okamzité.
* Nadéje - klast pfed nemocného kratkodobé splinitelné cile.
* Podstatné je, jak se pacient citi, nezZ jaké jsou vysledky laboratorni.
* Dat najevo zajem, ochotu poslouchat.
* Nabidnout pomoc, ale ponechat moznost odmitnuti, nevnucovat se.
* Nepodcenovat s nemocnym v agoénii komunikaci — velmi dulezité!
* | po delsi dobé pozlstalé potési kazda pozitivni informace o zemrelém.
* Zasadné nikoho neodsuzovat, nepfislusi ndm to, a nezname nikdy vsechny
okolnosti.
e Mimoslovni komunikace — nemocny vycte z naseho chovani vice, nez
z nasich slov.
* Doprovazejici se musi naucit energii nejen vydavat, ale také doplnovat.
* Domaci péce Casto nardzi na hranice svych moZnosti.
* | doprovazejici potrebuje chapajici zazemi.
* Slibit nemocnému muzeme jen to, co jme opravdu schopni splnit.
* Pozor - nemuze-li nemocny mluvit, neznamena to, Ze nas neslysi a nevnima!
* Prevence prolezenin se nesmi zanedbat.
HOSPIC NEMOCNEMU GARANTUIJE, ZE
1. nebude trpét nesnesitelnou bolesti
2. v kazdé situaci bude respektovana jeho lidska distojnost
3. v poslednich chvilich Zivota nezdstane osamocen
TRI FORMY HOSPICOVE PECE
1. Domaci
2. Stacionarni - denni pobyty
3. Luzkova

Jako prvni hospic v CR byl zaloZen HOSPIC ANEZKY CESKE V Cerveném Kostelci.
Zpracovala Z. V.
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DOTAZ A ODPOVED
Z dotaz( a odpovédi sesterskych spolecnosti

DOTAZ

MUj manzel ma HCH. Cely den je doma sam, protoZe ja pracuji na plny Gvazek.
Cas travi sledovanim televize, hranim s pocitacem, Ctenim novin a prochazkami
se psem. Rikdm mu, Ze by mél délat vic. Také citim vinu, kdyZ mi telefonuji pratelé
a zvou mé na posezeni. Myslim si, Ze ho nemizu nechavat vecer nebo pres
vikendy samotného, kdyZ jsem z domu celé dny pryc. Citim, Ze se cely mdj Zivot
sklada jen z chozeni do prace a ze starosti o manzela. Pfala bych si néco, co by ho
zameéstnalo.

ODPOVED

Vypada to, Ze se citite uvéznéna, bez jakychkoliv moZnosti. S témito stejnymi
pocity se na nas obraceji mnozi manzelsti partnefi/partnerky. Ale predtim, nez
budeme hledat néjaké feseni, je potieba si odpovédét na otazku, zda si Vas man-
Zel uvédomuije tento problém. Je nestastny se svym Zivotem ? Musite zadit s tim,
Ze se ho zeptate, jestli se nudi, jestli se citi osamély, pokud jste v praci. Znam
mnoho lidi ve stfednim stupni HCH, kterym déla skutecné radost travit den presné
takovymi aktivitami, které déla vas manzel. Mnozi z téchto lidi byli predtim velmi
aktivni, ale nyni upfednostnuji klidnéjsi existenci.

Existuji jini, ktefi Vam feknou, Ze se nudi nebo jsou osaméli, ale nechtéji délat védi,
které by zménily jejich Zivot. Jisté, pokud nékdo pro né zorganizuje néjaké aktivity,
budou se velmi t&3it. Tento typ lidi potfebuje pomoc, ale zacit novou aktivitu
vyzaduje mnoho postupnych krokd. Potfebuji pomoc s takovymi vécmi, jako napri-
klad najit vhodnou aktivitu, zorganizovat jim dopravu apod. Oceni, kdyZ je nékdo
zpocatku bude nékolikrat doprovazet. Skutecnost, Ze tito lidé touZi po vice aktivi-
tach neznamend, Ze maji potifebu nebo nutnost jich také dosahnout (to mdze byt
pravda jen v pocatecnim stadiu HCH).

Meél bych se téz zminit o jedincich s HCH, ktefi zapasi s depresi, apatii nebo jinymi
dusevnimi poruchami.Tyto by skutec¢na myslenka dalSich aktivit mohla znicit, ohrozit,
zastrasit. Tito jedinci potfebuiji predtim nez si predstavi, Ze potfebuji vétsi aktivitu
nebo odlisny zplsob svého Zivota, vétsi citovou a lékarskou podporu.

Z tohoto pohledu musite byt néco jako detektiv. Pokuste se zjistit, jak je to s Vasim
manzelem.Jeden klient, kterého zndm, prozradil po nékolika pokusech, Ze nechce
chodit ven, protoZe se boji, ze neudrzi moc. Az kdyZ se svéfil se svym strachem,
spolu se svou Zenou byl schopny najit nékolik strategii, zplsobd, které mu pomoh-
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ly dale chodit ven. Jak je to vzdy s HCH, kazda osoba je jedinecnd, a proto je
potfebné najit spravny kli¢ k Vasemu manzelovi.

Také bych chtél vénovat pozornost Vasi zmince o pocitu viny, kdyZ opoustite
manzela vecer. Jak vite, vina je velmi siind emoce, kdyz je nekontrolovana, mize
Vas dobéhnout. Kdyz jste zaméstnana na cely Uvazek a pfitom se starate o man-
Zela, nezbytné potrebujete cas i pro sebe samotnou. Vysvétlete svému man-
Zelovi, jak je pro Vas dullezité stravit néjaky ¢as mimo praci a domov. Vysvétlete
mu, Ze zustanete zdrava, jen kdyz se zregenerujete. Pokud si V45 manzel
stéZuje, Ze zUstavat sam je pro néj tézké, najdéte nékoho, kdo k nému maze prijit
jeden den v tydnu.

Mnohde se organizuji pravé za timto Ucelem programy pro opatrovniky. Ze zacat-
ku se vdm obéma mize zdat tato myslenka zvlastni, ale vidél jsem lidi pfi mnoha
akcich. Ackoliv ze zacatku vahali, nakonec se programu radi zdcastnovali. Dalsim
fesSenim by bylo se zeptat pratel nebo rodinného pfislusnika, ktefi Vas obycejné
navstévuji, zda by obcas chvili s VasSim manzelem nestravili néjaky cas. Jak plati pro

vvvvvv

PROBLEMY S POLYKANIiM, MASAZ JAKO PROSTREDEK

(Sandra Funk, feditelka Centra HCH v Manitobé a Betty Petersova)

HORIZON &. 109, pro slovensky zpravodaj HCH prelozila MUDr. M. Kvasnicova, CSc.
Tézkosti s jidlem pfi HCH mohou nahanét strach jedinctim, ktefi s nimi maji
zkusenost a také ¢lentiim rodiny a opatrovnikiim, ktefi to pozoruji. Pfipady
duseni mohou puUsobit traumatizujicim dojmem a mohou vyvolavat strach
v dobé prijmu potravy z dalsiho mozného duseni. Vypéstovani strachu mtize
problémy s jidlem jesté zhorsit.

Betty Petersovd, pani s HCH, ktera Zije ve Winnipegu, vypracovala jednoduchou,
neinvazivni metodu na zmirnéni svych problémda s jidlem.

Se svymi zkusenostmi se chce podélit i s jinymi.

,Dva roky jsem se dusila skoro pfi kazdém jidle. Resila jsem to tim zpdsobem, Ze
jsem méla viechno jidlo pfipravené kasovité nebo tekuté. Nemluvé o Castych prf
hodach duseni a strachu, ktery vyvolavaly, moje téZkosti s jidlem velmi postihovaly
mUj spolecensky Zivot. Spolecné jidlo s prateli doma nebo v restauraci bylo velmi
nepfijemnou situaci.

V soucasnosti pravidelné navstévuji masazni terapii. Citim, Ze tyto masaze jsou pro
mne zachranujici. Vdécim Sandfe Funkové, nasi feditelce Centra HCH, za organi-
zovani téchto sezeni, které zavedla pred 3 roky. Pfi jednom sezeni jsem byla pred-
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stavend nové studentce. Hledala vhodného pacienta pro procvicovani masazni
techniky. Cilem bylo zjisténi, zda tato technika mize pomoci pfi problémech s jidlem.
Zkusila jsem nékolik zplsobU doporucenych rfecovym patologem, ale bez Uspé-
chu. Byla jsem ochotna zkouset vdechno, co by mi mohlo pomoci. Viechno se
zménilo, kdyz jsem poprvé pouzila techniku masaze.

Po tfech tydnech tohoto ,masazniho experimentu” jsem byla schopna jist tuhou
stravu poprvé po dvou letech. Byla jsem v extazi, kdyZ jsem si mohla znovu objed-
nat a jist jidlo s ostatnimi.”

Betty se naucila, jak si délat masaZ na sobé a jak tvofit sliny, kdyz je potrebuje.
Dnes Betty fika, Ze kvalita jejiho Zivota se nesmirné zlepsila. Ackoliv problémy
s jidlem jsou vzdy pfitomné, mlze lehce jist pravidelnou stravu a méné mysli na
duseni. Chodi do restauraci a je schopna se tésit z jidla a ze spolecnosti.

Poznamka vydavatele : Tak jako pri cviceni a specialni dieté, ani na masazni lécbu
nereaquji vsichni lidé stejné. Bettina zkusenost je pozitivni a nadherna, ale jedinci,
kteri se zajimaji o léCbu na odstranéni svych tézkosti pfi jidle by se méli nejdrive
poradit se svym lékarem. Dalsi informace o masazni Iécbé je mozné ziskat na e-
mailové adrese hdrc@mb.sympatico.ca.

VIKENDOVE SETKANI V KRTINACH

...kolona voz{ pomalu se pohybujicich a nasledna prdtrz mracen pobliz Brna.
Krtiny zahalené v mlize. Tvafe zndmé i neznamé, vahajici, seviené nejistotou
a oCekavanim z nasledujiciho vikendu. Takovy byl pfijezd do pfijemného penzionu
Santiny s bajecnou obsluhou ochotnou splnit kazdé nade prani.Ale pak to zaca-
lo..."ledolamky” neboli psychohratky pani doktorky Uhrové ndm vehnaly cerve-
nou barvu do tvafi a napnuté ocekavani se rozpustilo v nasich Usmévech. Bylo
jasné, Ze spolecné prozijeme bajecny vikend.

Po dobré snidani nasledujici den, pani doktorka Vondrackova a pan inzenyr Hruda
informovali o stavu konta a fungovani spolecnosti. Zajemci pak mohli vyslechnout
prezentaci zdravotnickych firem PROMA- REHA s.r.0., NOVARTIS, a SCA- inkonti-
nence a prohlédnout si kieslo firmy Kirton, zkonstruované specialné pro nemoc-
ného HCH, které si mizete vypUjcit v pdjcovné pomdcek HCH. Zajimavymi
informacemi a zkuSenostmi prispéli i nasi polsti pratelé. Pani doktorka Uhrova
pripravila praktickou dilnu, kde se v kruhu, formou dialogu dvou partnerd, fesily
aktualni situace v rodinach. Kazdy ze zlucastnénych mohl prispét svou zkusenosti,
svym postfehem, coZ vedlo k obohacujicimu poznani a hlavné k mnoha praktic-
kym navodim jak zvlddnout zdanlivé nezvladnutelné jemné strety v kontaktu
s pacientem.
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Odpoledne stravil kazdy po svém, néktefi odpocinkové pfi povidani nad kavou ci
cajem nebo s dobrou knihou na pokaiji, jini sportovné prochazkou po krasném
okoli. Chybéla ucast mladsi generace, takze se neopakovala energicka a obohacu-
jici diskuse na téma TESTOVANI. MGZeme v3ak slibit, 7 na podzimnim setkavani
bude této problematice vénovano mnohem vice casu a také vsem ,ledolamkam®
a ,psychohratkdm”, které zlomily ledy u mnohych z nés.

Klidnym odpolednem jsme propluli k tane¢nimu veceru, kdy uz tradi¢né hrala Ziva
hudba a kfepcilo se do rannich hodin, abychom rdno opét s Usmévem privitali
den. Slunce se sice celé dva dny Setfilo , ale myslim, Ze i tak vikend splnil své
poslani. Odtrhli jsme se od kazdodennich povinnosti, podélili jsme se s ostatnimi
0 par svych strasti, nabyli jsme dalsi zkusenosti, néktefi mozna uzavreli nova pra-
telstvi. A hlavné jsme si v3ichni odpocinuli a i pres nepfizeh pocasi nechali uvnitf
sebe rozsvitit svd mala osobni slunce.

Renata Valentova

Zahranicni kontakty

Ve vydani podzimniho cisla ARCHY ¢&. 25 pokracujeme v ohlasech na spolecnou
navstévu dvou specializovanych Ustavl pro pacienty s HCH, v Katwijku
a Apeldoornu.

Navstéva v Holandsku

V minulém roce jsem méla poprvé moznost setkat se s lidmi, do jejichZ Zivota
zasahla Huntingtonova choroba. Do té doby jsem o existenci této zakefné nemoci
neméla ani tuseni. Snazila jsem se ziskat informace z ¢lankl a prednasek a ani na
chvili jsem pfitom nepochybovala o utrpeni nemocnych a jejich rodin. Ale stale to
bylo néco zprostfedkovaného, sdélovaného a tak trochu vzdaleného. Védéla jsem,
Ze je tfeba pomoci, Ze je to spravné a nutné. Je viak opravdu néco jiného setkat se
s chorobou a pfibéhy téchto lidi tvafi v tvar. Jsem vdécna, Ze mi to bylo umoznéno.
V lonském listopadu jsem se zUcastnila cesty do Holandska, kde jsem zavitala do
dvou zafizeni, v nichZ oSetfuji tyto nemocné a pomahaji jejich rodindm. Mohui fici,
Ze mé zde prozité chvilky hluboce zasahly. A to tak, Ze dnes jiZ nejenom nepochy-
buji o nutnosti pomahat, ale pocit'uji opravdu silnou touhu pro tyto lidi néco kon-
krétniho udélat. Na navstévu jsem se pripravovala a setkani s pacienty mé proto
ani nevydésilo, ani neSokovalo. Co se mnou otfaslo, bylo poznani, ze nemocni si
uvédomuji neodvratnost svého konce a jejich potomdi a jejich rodiny Ziji v neustalé
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nejistoté, co je samotné cekd. Myslim, Ze si nedovedu predstavit, jaké to je Zit
s pocitem, ze mé, mé déti ¢i vnoucata mize potkat totéz. Po mnoho let mit pred
ocima obraz svoji budoucnosti. Proto si tato nemoc podle mého nazoru zasluhuje
podstatné vétsi pozornost nezZ je ji dosud vénovana. PFilis mnoho zasahuje do
Zivota celych rodin a generadi.

Obé zafizeni, kterd jsme v Holandsku navstivili, méla na prvni pohled Uroven, o jaké
si zatim mUzeme u nas nechat pouze zdat. Ale on to nebyl sen. Materialni zazemi
je samoziejmé zaklad, ale jak ndm zde fekli sami zaméstnandi, Ize zacinat i za
daleko skromnéjsich podminek, neZ jakymi nas na sklonku lofského roku ohromi-
ly. Pochopila jsem, ze Uroven téchto Ustavu ¢i lépe feceno domovl pro nemocné,
neni dana jen Spickovou technikou, ale predevsim filozofii zdejsi prace s pacienty.
Je pravda, Ze vysledky jsou mnohem lepsi uz jenom proto, Ze lidé bydli samostatné
v pokojich a maji tak maximalni soukromi. Ale Uspéch je i v ¢asném informovani
nové prichozich o nemodi, o jejim prdbéhu a neodvratném konci, takze pacient se
mUZe pripravit jiz v dobé, kdy jeho pohybové schopnosti ani psychika nejsou jesté
tolik naruseny. Je mu dana Sance naucit se dovednostem, které bude v pozdéjsich
fazich onemocnéni potfebovat a proZije tak podstatné distojnési zbytek Zivota.
To je velmi dllezité a prestoze nejsem odbornik, myslim, Ze tato pfiprava u nas
prakticky chybi. Rovnéz se mi libil neustaly kontakt s jednotlivymi pacienty, pro-
gram prizpUsobovany ,na miru” konkrétnimu clovéku a stala otevienost zménam
podle momentalniho vyvoje choroby. Snaha, aby nemocny byl sobéstacny co nej-
déle, mél co nejvice soukromi, byl uznavan jako osobnost aZ do posledniho vy-
dechnuti. Po celou dobu nasi navstévy jsem méla pocit, Ze jednotlivé pokoje nejsou
zdravotnickym zafizenim, ale prosté domovem. Je Stésti, kdyz Ize trpicimu clovéku
poskytnout néco podobného. | v nasi zemi jsou jiz nékteré Ustavy srovnatelné
Urovné. Kéz by se je podafilo vybudovat i pro pacienty postizené Huntingtonovou
chorobou.

Odbornik se mozna pousméje nad predchozimi radky, ale mym cilem nebylo nic
vic neZ trochu pribliZit pocity clovéka, ktery udélal krok na jemu zcela nezndmou
pldu a tento krok velice ovlivnil jeho pohled na problém. A Ze jde o velky problém,
ktery se v budoucnu mize tykat kohokoliv z nds, o tom neni pochyb.

Alena Lorencova
Diecézni charita Hradec Kralové
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Lécebna jako domov

Byla jsem poslana diecézni charitou jako koordinatorka zdravotnictvi kralovehra-
decké diecéze na sluzebni cestu do Holandska spolu s Alenou Lorencovou a dalsi-
mi ¢leny spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé.

Meéli jsme posoudit nejen potfebnost, ta je nespornd, ale hlavné realizovatelnost
projektu oddéleni nebo domu pro Huntingtonovu chorobu. Takové oddéleni
v Ceské republice neexistuje. O tyto nemocné se staré rodina nebo se ocitaji na
psychiatrickych oddélenich, kam nepatfi. Déle jsme potfebovali zjistit narocnost
takové péce, zarazeni, vybavenost pomdckami, vybavenost oddéleni a mnozstvi
a druh odbornych pracovnikd atd. Co mizeme jako charita pro tyto pacienty
udélat? V soucasné dobé zfizujeme pujcovnu pomicek.

S touto chorobou jsem se setkala v Pardubicich u jedné nasi klientky, o kterou
jsme v oblastni charité pecovali asi Ctyfi roky. Zajimala jsem se o tuto chorobu,
precetla nékolik pojednani a zhlédla film. | cesta do Némecka pred dvéma lety
a soucasna cesta do Holandska mé mnohé objasnilo. Péce o tyto pacienty je velmi
narocna po viech strankach. V Némecku jsem se dokonce setkala s tim, Ze bojuji
0 zarazeni mezi intenzivni péci.

V Holandsku jsme navstivili dvé lécebny pro dlouhodobé nemocné s psychiatrickym
zamérenim, s oddélenim pro HCH. V prvni i ve druhé lé¢ebné méli dvé oddéleni,
fekla bych rodinného typu. Co to znamena? Hlavné pfistup k pacientlim, ale
i usporadani oddéleni. Jednollzkové pokoje se specielnim vybavenim a pro skupi-
nu pacientd obyvaci pokoj. Na kazdém oddéleni asi dva obyvaci pokoje, podle
poctu pacientd, ucebnu, pracovnu, télocvicnu a dostatek mista. Ve druhé léceb-
né, kterd byla novéjsi a modernéjsi méli na pokojich jesté kuchynku a vzdy dva
pokoje spojené jednou koupelnou. Dale jesté mistnost pro vodolécbu s bazénem,
hudebni mistnost, zimni zahradu, terasy a dalsi. Velmi mé zaujala restaurace, kam
si mohou zajit nejen pacienti, ale i pfibuzni a pratelé nemocnych, kde se pofadaiji
rdzné spolecenské akce, tfeba disko. Ale nejvice se mné libil pristup personalu
k pacientdim. Jednak pacienta pfizvou na porady, které jsou o ném, aby sdm spo-
luvytvarel lécebny plan, aby mohl fici, jak se citi, co proziva. A také mezi pacienty
a personalem jsou pratelské vztahy, ovzdusi divéry. Pdsobili na mé dojmem, Ze je
tato prace bavi, Ze siji vazi a ze chtéji pacientovi pomoci. Pro takovéto oddéleni je
potieba i velky pocet dobrovolnik.

Dalsi prednost 1écby v Holandsku je v&asnost. Jiz pfi diagnostikovani této choroby
pacienty sméruji k odbornikiim. Dochézeji do ambulandi a stacionard, kde se mohou
poradit o svych problémech. Pacientim se nabizi pfijeti na oddéleni dostatecné
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véas i pfechodné i pro navazani novych kontaktd. Mezi pacienty nachazeji nové
pratele a tak trochu i novou rodinu. Vytvareji si tam postupné zéazemi. Citi se mezi
sebou dobre, viichni maji podobné potize...Do Iécebny prichazeji dle vlastni volby,
dobrovolné. Chodi v civilnim obleceni a mohou si vzit svij ndbytek.

Posledni bod, ktery mé zaujal je, Ze pacienty pfipravuji dopfedu na postizeni, které
je Ceka. Pfedem je uci napf. jak jezdit na vozicku, i kdyz to jeSté nepotfebuii. Totiz
ve fazi, kdy to budou potfebovat, se to budou jen téZko ucit. SnaZi se je ucit
a motivovat, aby se co nejdéle obslouzili,aby jejich Zivot byl co nejkvalitnéjsi.
Cesta zpatky byla pInd dojmU a debat, jakym zplsobem by se ndm mohlo podarit
néco takového zrealizovat. Moc si preji, aby se ndm to poved|o.

Mgr. Marie Hubalkova

Evropsky kongres EHA

Pocatkem fijna tohoto roku je planovano usporadani kongresu EHA (European
Huntington Association) ve Spanélsku v blizkosti Madridu. Bude se jednat o od-
bornou a laickou ¢ast. Program odborné casti se pripravuje, program laické casti je
jiz hotov a jeho téma je ,24 hodin v Zivoté pacienta s Huntingtonovou nemoci”.
Je zaméren na pecovani o pacienty a dalsi témata, kterd jsou u pacienta ve srovna-
ni se zdravymi lidmi problematicka - stravovani, masaze, sexualita, spanek apod.
Pred rokem jsme pozadali Ministerstvo zdravotnictvi o dotaci na navstévu tohoto
kongresu. Dotace nam byla pfidélena a tak v soucasné dobé organizujeme misi
laikd a odbornik spolupracujicich s SPHCH a chystdme se na Ucast. Pokud vse
probéhne dobfe, budou prvni informace o kongresu na podzimnim setkani
v Nachodé a dalsi ve 26. vydani Archy.
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Podzimni rekondicné edukacni pobyt

Pozvanka na rekondicné edukacni pobyt podzim 2004

Podzimni edukacné rekondicni pobyt se kona v Nachodé ve dnech 22. 10. -
24.10. 2004.

Setkani probéhne jako jiz podvakrat v pékném prostiedi HOTELU AAA Zamec-
ky, Smifickych 1281. Ubytovani bude ve dvou a tfi 1Gzkovych pokojich se social-
nim zafizenim na pokojich.

Autobusové i vlakové spojeni je do Nachoda pfimé jak z Prahy (smér Nachod
nebo Broumov, autobus, vlakem smér Mezimésti), tak Brna (smér Mezimésti vla-
kem a autobusem smér Nachod nebo Pec pod Snézkou).

Zahajeni bude jako vzdy v patekl v 19 hodin. Patecni vecer se opét pokusime
0 Uspésné psychohratky a pokracovat se bude v sobotu odbornym programem
a individualnimi konzultacemi s odborniky. Hlavni téma bude tentokrat zamé-
feno na problematiku vyzivy u vsech stupni HCH a neurologickych aspektl
HCH. VSichni jste srdecné zvani a kdo mate, vezméte si s sebou brozurky o vyzivé,
které se vydaly letos ve spolupréaci s firmou NUTRICIA, abyste si mohli délat pfipad-
né poznamky. Uvolnéni pfinese sobotni vecer, ktery bude patfit tanci.

Setkani je uréeno predevsim clendm rodin (partnerdm pacienta a jeho potomkdm
¢i vnukdm, partnerdm osob v riziku), pfip. dobrovolnikdim, ktefi se chtéji zapojit
do prace SPHCH. Ucast spolupracujiciho 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 casto nevhodna a stresujici.

Pfipomindme, Ze ubytovani a strava (kromé ndpoju) jsou poskytnuty bezplatné
a hrazeny z prostfedk SPHCH (anebo sponzorem), Ucastnik si hradi pouze dopra-
vu. Dobrovolny pfispévek je vitan, ale striktné se nevyzaduje. Mlze se zUcastnit
i vice osob z jedné rodiny. V pfipadé nejasnosti se obrat'te na dr. Vondrackovou ¢i
ing. Hrudu.

VSICHNI ZAJEMCI O UCAST, ZASLETE PRIPOJENOU NAVRATKU
Dr. Vondrackové. V pripadé, ze se vcas nepfrihlasite, riskujete, Ze nebude
mozné Vas ubytovat!
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PROGRAM REKONDICNIHO POBYTU
Nachod, 22.10. - 24. 10. 2004 od 18 hodin v HOTELU AAA Zamecky

Patek 22. 10. 2004

18,00 ubytovani
19,00 vecere
20,00 Vecerni seznameni Ucastnik{, ,Relaxace a hry v praxi aneb HCH

vikend trochu jinak I

Sobota 23. 10. 2004

8,00 snidané
9,00 zahajeni prednaskového bloku
9,15 MUDr. Grofova: Vyziva pacientl s HCH ve vSech stupnich postizeni

- filozoficky podtext nutnosti vyzivy u pacientt s HCH
10,15- 10,30 prestavka
10,30 doc. MUDR. Jan Roth,CSc.: Huntingtonova choroba a jeji
neurologické aspekty
12,30 — 13,30 obéd

13,30 MUDR. T. Uhrov4, ing. J. Hruda: Kongres EHA v Madridu 2004
- stru¢né seznameni s prabéhem

14,30 Organizacni zalezitosti, plan na jarni setkani pro rok 2005

15,00 Odpoledni blok — volna diskuse se zastupci firem a Gradi:

* socidl. pracovnice mésta Nachod pani Jana Nycova

e zastupkyné z Centra pro zdrav. postizené Dana Vitova,
donese ke koupi i Socialni minimum

* Andrea Denesova: Predstavi nové vyrobky f. NUTRICIA

* P. Matous: predstaveni vyrobkU firmy Proma Reha s.r.o.

* J. Rykr: predst. vyrobk{ firmy SCA Hygiene Products s.r.o.

15,00 Individualni konzultace s lékafi

19,00 - 20,00 vecere

20,00 Hudba k tanci a individualni program

Nedéle 24. 10. 2004

8,00 snidané

9,00 zasedani rady SPHCH,

10, 00 schvaleni planu na rok 2005, volba a schvéleni novych spolupracovnikd
11, 00 obéd

12, 00 ukonceni

42



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 Nachodé ve dnech 22. - 24. 10. 2004.
Potvrzuji Ucast ......c.ccveeuveene.. osob(y).

Oznacte svUj presny pozadavek :

PoZaduji nocleh pouze dne 22 .10. 2004 pro ............... osob.
Pozaduji nocleh pouze dne 23 .10. 2004 pro ............... 0sob.
Pozaduji nocleh pro obé nodi pro ............... 0sob.

Nepozaduji nocleh vibec.

JMEN0 @ PIMENT: e
AQIESA & oo PSC & e,
Tel. SPOJENT & woviieiiieice € Mal 1

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

Kratka informace od pana docenta Rotha:

probéhla schlizka s foniatrem a 2 logopedkami (MUDr. Cerny, PaeDr. Skodova,
Magr. Jirankova), vse vypada nadéjné, doufdm, Ze do léta se zacne prace nad
konkrétnimi pacienty. Nékdo z nich by pfiSel i na nase setkani, ale az budou mit
zkusenosti. A co je velké plus - chtéji se pustit i do terapie polykani! Zacina to
totiz foniatry v Cechach zajimat.

Pan Jifi Peprnik se opét zUcastnil na vystavisti v Olomouci veletrhu se zdravotnim
zafizenim a pomdckami MEFA - Rehaprotex, ktery probihal ve dnech 24-
25.6.2004. Jifi zde byl jeden den s posterem a rliznymi materialy o SPHCH a HCH.
Ucast na vystavé miZzeme hodnotit jako Usp&snou, o informace byl velky zéjem.

Posledni den mésice dubna byl v centru Prahy preplnén rliznymi akcemi, které
podle Urovné vzrusivosti odsavaly pozornost spoluobcant k tém nejkfiklavéjsim.
Na Vaclavském namésti prezentoval svoji knihu prezident Vaclav Klaus, Na Mdstku
byly stanky vSech statl EU, tedy vSech - mysli se i téch novych. Lidi davy. V
Kavarné ASTRA se seslo nékolik vyraznych ceskych intelektuald a ¢tenard, aby
pfipomnéli tfi véci na prahu Evropy. Prvni byla vystava evropského humoru,
ktera Simrala branici zobrazenim obav i radosti nové existence Ceské republiky.
Autofi tyto obrazky posilali do soutéZe Bratr Palecek, kterd byla nazvana: Jak
jsme putovali do Evropy. Vystavu doprovodil nékolika slovy spisovatel Ivan Klf-
ma. Dalsi nezanedbatelna véc byla kniha fotografii: Portrét ceské spolecnosti na
prahu Evropy, kterou predstavila Monika Mac Donagh Pajerova a tfeti - trochu
nezvyklé spojeni - bylo predstaveni prace SPHCH.

AC se nékterym mohlo zdat - a i nahlas zdalo - Ze je tfeba diskutovat o volbach
do Evropského parlamentu, bylo dobfe, Ze naprosto zazity kontext verejnych
véci doplnila skutecnost Zivota lidi, ktery se svym utrpenim zUstavaji skryti. Tako-
vé osudy predstavila MUDTr. Jana Zidovska se svou kolegyni.

Mezi posluchadi a diskutujicimi byli lvan M. Havel, Slavomil Hubalek, Jifina Siklo-
va, Miroslav Bartak, Karel Hvizdala a dalsi. Podékovani patfi vsem, i knihkupectvi
Kanzelsberger, které prostory kavarny zapujcilo.

MUDr. Jifi Klempif, postgradudlni student Neurologické kliniky, Praha (Skolitel
Doc. MUDr. Jan Roth, CSc.) stravi v zafi a fijnu pét tydnl na odborném studiu
v Holandsku v centrech pro diagnostiku, 1écku a naslednou péci o nemocné
s Huntingtonovou chorobou.
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* V roce 2004 vykonava funkci pokladnika a Ucetni SPHCH pani Marie Zemanova,
Smetanova 362, 285 22 Zru¢ nad Sazavou, tel.prace: 327531406, tel.domd:
327532209. Potfebna potvrzeni o darech zasilanych na tcet SPHCH od 1.1.2004
bude vydavat na pozadani.

* Pdjcovna zdravotnich pomUcek zacala fungovat a v soucasné dobé jsou rozpdj-
covana vsechna kresla a 2 zvedaky do vany. Na podzim se 1 kreslo vrati, tak
bude k dispozici. Rovnéz je mozné si pUjcit jesté 2 zvedaky do vany. Obé pomuc-
ky jsou velmi praktické a osvédcily se pfi péci o pacienty.

Kontakt: Bc. Jifi Havelka, tel. 495 063 135 (sekretariat DCH HK), 777 736 001
jiri.havelka@hk.caritas.cz

* Noviny ,MUZES", vydavané sdruzenim pratel Konta Bariéry, jsou velmi pfinosny
bulletin, obsahuijici aktualni informace ze v3ech oblasti péce o zdravotné postize-
né, v¢. socialni. Objednat si je Ize na adrese redakce : Nerudova 7, 602 00 Brno.
Rocni predplatné (6¢isel) stalo v roce 2002 100,- KE. Noviny najdete i na interne-
tu : www.braillnet.cz/muzes

Oznameni

ADRESAR CENTER SLUZEB PRO ZDRAVOTNE POSTIZENE
Aktualizovany adresar zpracoval doc. MUDr. Jan Roth, CSc.

V Centrech pro zdravotné postizené osoby je mozné obdrzet informace socidlné-
pravniho razu (invalidni dichod, legitimace TP, ZTP, ZTP-P, bezmocnost, rizné
prispévky atd) . Mimoto Centra poskytuji informace o moZnostech domdci a Ustavni
péce v oblasti své plsobnosti. Centra vlastni péci casto neposkytuiji, ale pomahaji
se nemocnym a jejich rodindm zorientovat v jejich problémech a vysvétluji jejich
prava a zpusoby, jakym zadat o konkrétni sluzby...

1) Kraj - Hlavni mésto Praha se sidlem: 160 00, Praha 6, Wuchterlova 11,
tel. 233 324 406, fax 233324406, e-mail jzavadilova@tiscali

psC MESTO ULICE TELEFON FAX

110 00 Praha 1 Rybna 24 (Pha 1,7) 224828431 224828431
120 00 Praha 2 Balbinova 6 (Pha 2,3) 224253877 224253877
148 00 Praha 4 Jarnikova 1895 (Pha 4,11,12) 271911670 271911670
150 00 Praha 5 Zborovska 46 (Pha 5,13) 257315430 257315430
160 00 Praha 6 Wuchterlova 11 224323433 224323433
190 00 Praha 9 U Skladky 4 (Pha 8,9,14) 284810936 284810936
101 00 Praha 10 Moskevska 61 (Pha 10,15) 272741825 272741825
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2) Stredocesky kraj se sidlem: 190 00, Praha 9, U Skladky 4,
tel. 284 818 767, fax 284818787, e-mail dsotkovska@seznam.cz

256 01 BeneSov u Prahy Vlasimska 1922 317723506 317723506
266 01 Beroun Havlickova 8 311625025

272 02 Kladno Hrebedska 2680 312682244 312682244
28002 Kolin Slunecni 76 321723933 321723933
284 01 Kutna Hora Sedleckd 670 327514779 327514779
276 01 Meélnik Kosmonautt 3017 315624406 315624406
293 01 Mladéa Boleslav Na Radouci 1081 326324021 326324021
288 02 Nymburk Boleslavska tr. 467 325513331

190 00 Praha 9 U Skladky 4 (Pha V, Z) 284818767 284818787
261 01 Pribram T.G. Masaryka 100 318624834

3) Jihocesky kraj se sidlem: 370 01 Ceské Budg&jovice, Staroméstska 2608,
tel. 386 353 940, fax ?, e-mail ?

370 01 Ces. Bud&jovice Staroméstska 2608 386535940

381 01 Ces. Krumlov Kaplickd 586 380711764 380711764
377 01 Jindfich. Hradec Janderova 147/l 384361723

397 01 Pisek Palackého sady 166 382212343 382212343
383 01 Prachatice Kasérenska 164 388316009 388316009
386 01 Strakonice Stavbait 213 383321931 383321931
390 03 Tabor t. CSA 2289 381254240 381254240

4) Plzensky kraj se sidlem: 326 00 Plzen, Koterovskd 134, tel. 377 440 943, fax 377 440 854, e-
mail plzen@centrumsluzeb.cz

344 01 Domazlice Msgr. Staska 265 379724387 379724387
326 00 Plzen - jih Koterovska 134 377440943 377440943
326 00 PlzeA-mésto Koterovska 134 377440854 377440854
337 01 Rokycany Masarykovo ndm. 215/I 371723759 371723759
347 07 Tachov Bélojarska 1451 374722189 374722189

5) Karlovarsky kraj se sidlem: 360 09 Karlovy Vary, Vitézna 56, tel. 353 234 666, fax 353 234
666, e-mail szdp@telecom.cz

350 01 Cheb Kamenna 40 354433024 354433024
360 09 Karlovy Vary Vitézna 56 353234666 353234666
356 01 Sokolov Hornicka 1595 352628788

6) Ustecky kraj se sidlem: 412 55 Usti nad Labem, Stefanikova 25, tel. 475 201 019, fax 475 211
836, e-mail ulahel@tiscali.cz

405 01 D&¢in 28. fijna 29 412510107 412510107
430 12 Chomutov Kochova 1185 474624028 474624028
412 01 Litomé&fice Teplicka 1671/1 416737751 416737751
440 01 Louny Palackého 2502 415652902 415652902
434 01 Most J. Kubelika 1542 476708913 476708913
415 01 Teplice Rovna 277 417533726 417533726
400 01 Usti nad Labem Stefanikova 25 475211836 475211836
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6) Liberecky kraj se sidlem: 470 01 Ceska Lipa, Konopeova 812, tel. 487 853 481, fax 487 853
481, mail cs_cl@volny.cz

470 01 Ceské Lipa
466 01 Jablonec n. N.
460 01 Liberec

513 01 Semily

Konopeova 812 487853481 487853481
Skfivanci 12 483711337 483711337
Zahradni 415/10 485103147 485104044
Bitouchovska 1 481623080

8) Kralovéhradecky kraj se sidlem: 500 02 Hradec Krélové, Fr. Sramka 1647, tel. 495538867, fax
495538867, e-mail szdphk@volny.cz

500 02 Hradec Kralové Fr. Sramka 1647 495538867 495538867
506 01 Ji¢in Denisova 1073 493532182

547 28 Nachod Palachova 1303 491426027

516 01 Rychnov n. Kn. Palackého 694 494535494

541 01 Trutnov Horska 5/1 499813032

9) Pardubicky kraj se sidlem: 530 02 Pardubice, Nab¥. Zavodu miru 1961, tel. 466335630, fax ?,
e-mail czp.pk@quick.cz

537 01 Chrudim Rooseweltova 594 469620320 469620320
530 02 Pardubice nabf. Zavodu miru 1961 466335630 466335630
568 02 Svitavy Mil. Horakové 16 461535324
562 01 Usti nad Orlici Csl. Armady 1181 465525324

10) Kraj Vysocina se sidlem: 674 01 Trebic¢, Komenského ndm. 12, tel. 568841034, fax 568841034,
e-mail szdptr@volny.cz

580 01 Havlickav Brod Dobrovského 2915 569427614 569427614
586 47 Jihlava Vrchlického 57 567303685 567303685
393 01 Pelhfimov Prazska 1655 565324806 565324806
674 01 Trebic Komenského n. 12 568841034 568841034
591 01 Zd4r n. Sazavou Komenského 1 566625703 566625703

11) Jihomoravsky kraj se sidlem: 612 00 Brno, Palackého tf. 11, tel. 541242314, fax 541214162,
e-mail szdp-brno@braillnet.cz

678 01 Blansko B. Némcové 1 A 516485585 516413329
602 00 Brno-mésto Palackého tf. 11 541242314 541214162
602 00 Brno-venkov Palackého tf. 11 549250532 549250532
690 02 Breclav Stromoradi 5 519373079 519373079
695 01 Hodonin Palackého 14 518352544 518352544
682 01 Vyskov Palanek 1A 517348846 517348846
669 02 Znojmo Zamecnicka 10 515224924 515224924

12) Olomoucky kraj se sidlem: 750 00 Prerov, Nam. Svobody 4, tel. 581206925, fax 581206925,
e-mail czpolomoucky@tiscali.cz

790 01 Jesenik Tovarni 234 584412216 584412216
772 00 Olomouc 8. kvétna 5 585223970 585223062
796 01 Prostéjov Kosteleck4 4165/17 582345712 582345712
750 00 Prerov Ném. Svobody 4 581206925 581206925
787 01 Sumperk Kozinova 13 583212019 583212019
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13) Moravskoslezsky kraj se sidlem: 747 06 Novy Ji¢in, Sokolovska 9, tel. 556709403, fax
556709403, e-mail centrumzpov@razdva.cz

738 01 Bruntal Dukelska 2 PS 17/C 554718068

738 01 Frydek-Mistek Kolafikova 653 558431889 558431889
736 01 Karvina Havifov Lipovd 15 596811287 596811287
747 01 Novy Jicin Sokolovskd 9 556709403 556709403
747 06 Opava Liptovska 21 553734109 553734109
702 00 Ostrava Bieblova 3 596115318 596115318

14) Zlinsky kraj se sidlem: 755 01 Vsetin, Na Kamencoch 1332/22, tel. 571415074, fax 571415074,
e-mail statutar@ido.cz

767 01 Kroméfiz Maly Val 1552 573336306 573336306
686 01 Uherské Hradisté Palackého n. 293 572553417 572553417
755 01 Vsetin Na Kamencoch 1332/22 571415074 571415074
760 01 Zlin tf. Tomase Bati 5331 576011498 576011498

Poznamka redakce: Pred par tydny jsme dostali nasledujici ozndmeni o praci obcan-
ského sdruzeni Internetporadna. Davame tuto informaci k dispozici a doufdme, Ze
bude uziteéna. Jednou ze spoluptisobicich odbornikd je i MUDT. Jana Zidovska.

Dobry den,

dovolte mi, abychom se na Vas obratili se Zadosti o sezndmeni Vasich klientl
s nasi bezplatnou poradenskou sluZzbou. Provozujeme internetovou poradnu pro
lidi s riznym druhem zdravotniho postizeni. Toto poradenstvi nabizime interneto-
vou cestou na adrese www.internetporadna.cz.

V pfiloze zasildme informacni letdk Internetporadny. Véfime, Ze informace o této
bezplatné sluzbé by mohla Vasim klientdm pomoci.

Zabyvame se poradenstvim v nasledujicich oblastech: zrakovy, sluchovy a télesny
handicap, dale psychologické poradenstvi, duchovni poradenstvi a socialné
pravni poradenstvi. Provozujeme i elektronickou linku ddvéry. Na dotazy re-
spondent’ odpovidaji odbornici na danou oblast, tedy lékafi, psychologové, soci-
alni pracovnici, pravnici apod. (je jich jiz vice nez 160). Ddle Ize na naSich strankach
nalézt zajimavé odkazy z danych oblasti, odborné ¢lanky, ankety apod.
Dékujeme za ochotu,

za Internetporadnu.cz, oblanské sdruzeni Pavel Husek - asistent

Kontakt: Internetporadna.cz, o.s. tel.: 233 551 241, 732 38 7079
Mgr. Pavel Husek - asistent e-mail: pavel.husek@internetporadna.cz
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Co se pise v odborném tisku - zkracené

Na obzoru se chvéje socialné zdravotni ltzko

Poslednizasedani meziresortni komise integrované péce, kterého se na konci cervna
vedle zastupcd ministerstva zdravotnictvi, ministerstva prace a socialnich véci (MPSV)
a VZP poprvé zucastnili také zastupci dalsich zdravotnich pojistoven, pfineslo pod-
le ndméstkyné ministra prace Ludmily Millerové zatim nejvétsi pokrok v jednanich
o financovani socidlné zdravotniho l0Zka. Podle ni se obé resortni ministerstva
v pfistupu k Feseni problémd nahromadénych ve zdravotné socialni oblasti v zasadé
shoduji. Jde jim predevdim o to, aby oSetfovatelska péce, kterd se poskytuje jak
v socidlnich, tak ve zdravotnickych zafizenich, byla poskytovéna podle novych
predpist (soucasna legislativa je nevyhovuijici nebo Uplné chybi) a zhruba za stej-
nych financnich podminek. Chybami systému jsou nejvice ohrozeni ti, kterym by
mél slouzit - pacienti zdravotnickych zafizeni a klienti socialnich instituci, tedy lidé
handicapovani socidlné i zdravotné, velmi casto v souvislosti s vysokym vékem.
Oddélené poskytovani socidlnich sluzeb a zdravotni péce, rozdilna pravidla fungo-
vani a rlzné zpUsoby financovani maji za nasledek také fadu disproporci
s negativnimi dopady v obou resortech. Na jedné strané tisice spiSe socialnich
pacientll lezi na drahych akutnich l0zkach v nemocnicich, pro které Uhrada za
socialni hospitalizace neni financné Unosna, na druhé strané v domovech ddichod-
cl a v Ustavech socidlni péce vyzaduje velké mnozstvi klientd osetfovatelskou pédi,
kterad neni hrazena z vefejného zdravotniho pojisténi a ze svého rozpoctu ji plati
MPSV. Nedostatek l0Zek pro dlouhodobé osetfovani nesobéstacnych pacientd
v pfipadé, Ze nemohou byt o3etfovani v roding, je dalsim zavaznym problémem.
Oddéleni zdravotnické a socidlni problematiky a resortismus vedou k tomu, ze
soucasna legislativa de iure neumoznuije Ustavni péci o pacienty, ktefi jsou chronic-
ky nemocni a nesobéstacni a potrebuji kvalifikovanou, zejména o3etfovatelskou
péci. V praxi tito pacienti zUstavaji v lé¢ebnach pro dlouhodobé nemocné
a v psychiatrickych lé¢ebnach.

Nestejné podminky poskytovani v podstaté stejné péce v jednom a druhém resor-
tu jsou nespravedlivé i vici velkym skupindm klientd a pacientt. V lé¢ebnéach dlou-
hodobé nemocnych, které patfi resortu zdravotnictvi, lezi zhruba stejné nemocni
pacienti jako na zdravotnich oddélenich domovt dtchodcd.

Zatimco nemocni klienti v socidlnich zafizenich si z dlichodl priplaceji na ubytova-
ni a stravu, pacienti v LDN platit nemuseji a pro jejich dichody i eventudlni prispé-
vek na bezmocnost si v nékterych pripadech kazdy mésic chodi nékdo z rodiny.
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Reseni, na kterém se obé ministerstva shoduiji, spociva v tom, Ze stat vytvori legis-
lativni a financni podminky pro zvyseni poctu socialné zdravotnich IGzek v nemoc-
nicich, tedy predpoklady k transformaci akutnich IGzZek na IGzka néasledné péce,
ktera jsou levngjsi, pficemz bude paralelné z fondu vefejného zdravotniho pojiste-
ni hrazena oSetfovatelskd péce v zafizenich socialni sféry.

Toto feSeni ovdem nelze realizovat bez spoluprace se zdravotnimi pojistovnami,
predevsim s VZP, a ta se az dosud zdrahala pfistoupit na dohodu z obavy, ze
zacne platit oSetfovatelskou péci v socialni sféfe, aniz by v nemocnicich doslo
k redukci akutnich [Gzek, respektive k jejich transformaci na socialné zdravotni Gizka.
Ve schvaleném materidlu meziresortni komise z prosince lonského roku (deklara-
ce k institutu ,,socialné zdravotni 10zko") se uvadi, ze navrhovany institut socialné
zdravotniho l0zka zajisti dosazeni srovnatelnych podminek v uspokojovani naroku
obcanl na zdravotni a socialni péci ve zdravotnickych i socidlnich zafizenich
a soucasné narovna financni toky v socialni a zdravotni oblasti nastavenim vice-
zdrojového financovani.

Néklady na socialné zdravotni [GZko ve zdravotnickych a socidlnich zafizenich se
maji v primeéru pohybovat okolo 800 korun za den. Zhruba dvacet procent z této
Castky zaplati pacient ci klient, 20 procent ma byt financovano ze statniho rozpod-
tu, 40 procent z rozpoctd krajd a obci a zbyvajicich 20 procent bude tvofit Uhrada
za indikované vykony z vefejného zdravotniho pojisténi. Toto vyjadreni podilli na
denni Uhradé jednoho lGzka oviem predstavuje pouze odhad skute¢nych nakladu.
Podle ndméstkyné Miillerové by méli klienti prispivat ¢astkou 150 korun denné,
stat by daval 450 korun na osobu a den, celkem by tedy Slo 0 600 korun na jedno
ltZko a den. ,Navrhovanych 600 korun je suma, za kterou jsou v priméru provo-
zovana lizka v domovech ddchodcd a v Ustavech socidlni péce,” Fika L. Mdllerova.
Deklarace vydana meziresortni komisi uvadi, ze statut socialné zdravotniho I0zka
mUze mit az 16 tisic oSetrovatelskych Izek v socialnich zafizenich a hrubym odha-
dem az 22 tisic lGzek ro¢né ve zdravotnickych zafizenich. Od predefinovani uz
existujicich 10zek ve zdravotnickych a socialnich zafizenich si meziresortni komise
slibuje nejenom proplaceni indikovanych zdravotnickych vykonl v socidlnich zafi-
zenich z fondu vefejného zdravotniho pojisténi, ale také postupné zvyseni vykaza-
ného poctu socidlnich 1Gzek ve zdravotnickych zafizenich. Na tomto 10zku by byl
obcan se socialni indikaci umistén do té doby, nez zacne vyuZivat socialni sluzby
poskytované v domdcnosti nebo v zafizenich socialni péce.
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CO DELAT, KDYZ... sdm nezvladam nutné pochuizky?

Odpovida Danuse Saferova, Feditelka Centra pro zdravotné postizené Usteckého
kraje: NasSe pracovisté mize nabidnout doprovodnou asistencni sluzbu. Asistent-
ka zajde se zajemcem na Urad, k lékafi, na nakup, za poskytovateli riznych sluzeb,
ale tfeba i jenom na prochazku. Zmapuje situaci, pomudze mu pfi rozhodovani,
ohlida jeho osobni véci, zkratka je mu oporou.

Sluzbu mohou vyuZit nejen zdravotné handicapovani ale také seniofi a vSichni
dalsi zajemci, ktefi se napriklad nedokazou orientovat ve spleti Uradd, jedinou
podminkou je, aby byli mobilni.

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 radu 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 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 .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 organizadci.

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

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.Nrzp.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 ndm. 12, 186 03 Praha 8, tel.: 222 314
992, JUDr. Dreslerova

SOCIALNE PRAVNI 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. Zajemci o blizsi styky, ev. Ucast na slovenskych vikendo-
vych setkanich, ozvéte se pfimo dr. Kvasnicové.
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DOTAZY NA NEUROLOGICKE PROBLEMY, ev. zadosti 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 mizete poradit s PhDr. Janou Kobliho-
vou, Ustfedni lékaFsko-psychologické odd. Ustfedni vojenské nemocnice, 160 00
Praha 6 - StfeSovice, tel: 973 201 111, 973 203 467 nebo 973 203 471.

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

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

prim. MUDr. Jana Zidovska, CSc., Odd. lékarské 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. domd: 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
- Blanka Krcalova, Dr. Jiroutka 2018, 272 01 Kladno
tel.: 321 242 336, dcera pacientky, zkusenost s presymptomatickym testem
- Ivan Mazaélek, Botanicka 34, 602 00 Brno
tel.: 441 244 076, byvaly manZel pacientky
- Jana Soukupova, Na Spojce 9, 315 02 Plzen
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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, 533 31 Lany na Dulku 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 Riéany u Prahy
tel.: 323 640 530, mobil: 728 380 886, e-mail: englerova@razdva.cz, manZz. pac.
- Mgr. Renata Valentova, Kvétna 24, 130 00 Praha 3
mobil: 603 180 930, dcera a sestra pacienta, zkuSenost s presymptom. testem
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Huntingtonova choroba

Huntingtonova choroba (HCH) je neurodegenerativhi onemocnéni, cha-
rakterizované agresivni choreou, poruchami chovani a demenci. K nastu-
pu pfiznakt 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 1é¢ba dosud neexistuje. PFibuzni a partnefi postizenych i rizikovych osob
jsou obvykle po léta konfrontovani s povahou i prdbéhem choroby. Mivaji velmi
jasnou predstavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢cném prenosu. Rodina se dostava do
socialni izolace, predevsim 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 pfibuznych nikoho se stejnymi problémy a ani u odbornikl vzdy nenajde
patfi¢né pouceni a podporu.

Spolecnost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé (SPHCH) vznikla roku 1991
jako svépomocna podplrna organizace (obcanské sdruzeni). Jejim cilem je posky-
tovat vSestrannou pomoc a podporu pacientlm j jejich rodindm, zlep3ovat infor-
movanost rodin, odbornikd i vefejnosti a zkvalithovat dostupné sluzby a péci.
K hlavnim aktivitdm patfi vydavani informacnich materiald o vsech aspektech one-
mocnéni a pofadani edukacné rekondicnich pobytl pro cleny rodin. Dale se SPHCH
podili na vzdélavani zdravotnikl i na osvété Sirsi vefejnosti a snazi se zajistit financ-
ni zdroje pro veskerou cinnost.

Kontaktni adresa Spolecnosti pro pomoc pri Huntingtonové chorobé :
E-mail: info@huntington.cz, WWW stranky : www.huntington.cz

PharmDr. Zdenka Vondrackova
549 21 Ceska Cermna 41
Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327, E-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz

MUDr. Jana Zidovska, CSc.
Oddéleni lékafské genetiky
DAK, Ke Karlovu 2, 128 08 Praha 2, Tel.: 224 967 171-2

Registrace MV CR ze dne 14.5.1991 €. VSC/1-6616/91-R, zména stanov dne
18.12.2002., 1€O: 40614603, B&7ny ucet u Ceské spofitelny ¢. 1543349/0800
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Objednavkovy list

Zajemci o informaéni materidly, vratte prosim vyplnény formulaF na adresu Dr.Zidovské.
Pozadované materialy zaskrtnéte a uvedte pocet kusu.

Letaky

Brozury

Co je Huntingtonova choroba ? .........ccoocoiiiiiiiiii e ks
Problémy s Fecia komunikaci ... ks
Problémy s choVANIM ... ks
JaKtO FIC ABLEM ... ks
SEFAVA @ VYZIVA ..o ks
REIXACE ...t ks
SeXUAINT Problémy . ... ks
FYZIOTEIAPIE ..o ks
Pracovniterapie .......cocioiiiiiiiic e ks
PredpoVEANTTESTY ....ioiiii et ks
Predpovédni testy - sada 6 1etakd ... ks
Eticka voditka pro predpovédnitesty .........cocooiviiiiiiiiiii ks
CVICEDNTProgram ......oi i ks
K zamysleni (o presymptomatickém testu) .........cccooceoeiiiiiiinn. ks
Rodina a dédi€nd NeMOC .......coiiiiiiiiiiee e ks
Péle 0 NemMOCNE SHCH ......ooiiiiiiii i ks
HCH - brozura pro rodiny (vdeobecné pouceni o viech

aspektech nemoci, bez dlirazu na pécia lécbu) .........ccovevvernnnnnn, ks
HCH a jeji lécba - pfirucka pro odborniky .........cccccooeioiiiiiiie ks
Zivot s HCH (dotazy a odpovédi pro rodiny) ..........cc.cccooveeevennn.. ks
Geny v generacich (autentické pribéhy rodin) ..........ccccooieiis ks
Zivot s HCH = V/Ziva @ StraVOVANT .........covovveeeeeeeeeeeeeeeee ks

Identifikacni prikazka pro pacienta
Zpravodaj Archa - zbyla cisla
Dopis pro sponzory, slozenky

Na vyzadani zapdjcime 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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Nejmladsi Ucastnice setkani
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Pan docent Roth a zpévacky
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Ing. Jifi Hruda a dr. Dorota Hofman - Zacharska

61



62



ARCHA - ZPRAVODA]

Spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé
¢. 25, léto - podzim 2004

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

Néklad 700 vytiskd
Tisk Poloncek Nachod
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