Znak SPHCH

Znak predstavuje hlavu a hornitorzo jedince, nebot’ Hun-
tingtonova choroba muze postihnout jak dusevni, tak
fyzické funkce. Zmenseny prostor uvnitf symbolu odrazi
omezené fyzické anebo dusevni schopnosti postizené
osoby.

Symbol zaujima misto kvétu rostliny, aby byl zndzornén
rlst a rozvoj ¢innosti spole¢nosti pro Huntingtonovu
chorobu na celém svéete. Je také znamenim nadéje —
zndmkou, Ze aktivita a Uspéchy posledniho desetileti
budou mit pokracovani.
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Zivot neni rovna chodba, kterou bychom volné prochazeli; je to bludisté, v némz se
dasto ocitneme ztraceni a zmateni ve slepé uli¢ce a stale znovu musime hledat
cestu.
Mame-li vSak viru, Bdh ndm vzdycky otevie dvefe; nemusi to byt dvefe, které jsme
si pfedstavovali, ale nakonec se ukaZe, Ze jsou pro nas vhodné.

A. J. Cronin

Je aZ neskutetné, jak lidé na kolenou vzdy znovu a znovu najdou odvahu vstat, rvat
se, stavét zborcené, a prosté jit dal. Tohle nelze v lidech podcenovat.

Robert Fulghum
Celé toto ¢islo by se nechalo nazvat CESTA, aneb jak zZit s HCH.

SEZNAM ZKRATEK
V textu zpravodaje ARCHA se vyskytuiji rizné zkratky. Castym vypisovanim plnych nézvel
by se ztéZovala prehlednost textu, proto nej¢astéji uzivané zkratky uvadime v dvodu.

SPHCH ...... Spolecnost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé
HCH, HD ... Huntingtonova choroba

EHDN ........ Euro-HD Network

EHA ... Europien Huntington Association

IHA ........... International Huntington Association

Viydano s laskavou podporou firem:
Elcom Ekotechnika, s.r.o, Ostrava ® Proma Reha, Ceské Skalice ® Nutricia
e Dr. Miiller-Pharma s.r.o. « SCA Hygiene Products s.r.o.
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Uvod
UVODNI SLOVO

Vézeni préatelé, ¢lenové a pfiznivci SPHCH,

jiz pfisel opét Cas a piSi pro vas Uvodni slova do podzimniho ¢isla ARCHY 2005. Byla
bych rada, aby to byla slova, kterd potési, a tak si poustim serenady od Ant.
Dvoréka. Z otevienych oken slySim zvuky desté, ktery zda se sili a bourka se ponékud
priblizuje. Horky vzduch se prudce ochlazuje, je to typicka ¢ervencova bourka. Pro-
vézi nas v Ceské Cermné kazdé Iéto. Travim tak dovolenou, respektive jen vikend,
opét s choreou. Nakupilo se mi prace vic nez dost, ale presto jsem zjistila, Ze slavime
ptisti rok 15 let vzniku organizace SPHCH. Docela s potéSenim jsem se probirala
nékterymi starSimi materialy, a tak si Vdm dovolim pfipomenout néco z historie
SPHCH.

HCH byla poprvé popsana roku 1872 americkym lékafem Georgem Huntingtonem,
ktery jako 22lety napsal pojednani o pacientech, které on a jeho otec I&Cili. Dalsim
zlomovym bodem pro HCH byl osud popularniho amerického folkového zpévaka
Woody Guthrie (1912-1967), ktery trpél a zemfel na HCH. Marjorie Guthrie, vdova
po Woodym Guthriem, na zakladé své bolestné osobni zkuSenosti a s vyuZzitim svého
spolecenského vlivu dala popud k vzniku svépomocného hnuti v USA. V roce 1979
byla potom zaloZena IHA, pozdéji v roce 1986 EHA, Ceskéa spole¢nost vznikla v roce
1991 a u jejiho zrodu stala MUDr. Jana Zidovska.

Vyskyt HCH podle hrubého odhadu ma v zemich zapadni Evropy a Severni Ameriky
se pohybuje kolem 4-10 osob na 100 000 obyvatel. V Ceské republice nebyla prove-
dena studie prevalence, odborny odhad je 5 osob na 100 000 obyvatel (informace
z roku 2000), v soucasné dobé je v Cechéach cca 500 evidovanych nemocnych,
maximum 1000 pacientl. Vzhledem k tomu, Ze jde o dédi¢né onemocnéni, pfed-
poklada se, Ze cca 4 az 5 krat vice zdravych osob se nachazi v riziku onemocnéni.
Jde tedy minimalné o 2 500 osob.

Za dobu existence IHA, ale i ¢eské spolecnosti, se pro rodiny s vyskytem HCH
udélalo nesmirné moc.

Na védeckém poli byly v r. 1983 identifikovany genetické markry, které jsou Uzce
spojeny s genem pro HCH. V breznu r. 1993 byl identifikovan gen zplsobujici HCH.
To znamena, Ze od tohoto roku mohou byt lidé v riziku HCH pfimo geneticky testo-
vani. Toto je mozné i v Cechach, v Praze u dr. Zidovské. Genetickd laboratof je nosite-
lem potfebné mezindrodni akreditace, na kterou SPHCH kazdoro¢né pfispiva.



V Evropé zacala pracovat profesiondlni organizace Euro-HD Network, kterd méla
prvni sejiti v roce 2004. Je to platforma profesionall a pibuznych nemocnych s HCH,
kterd plsobi v celé Evropé, spolupracuje s narodnimi organizacemi. Snahou je
aby védecké vysledky mohly byt podloZeny co nejvetSimi statistickymi Udaji, a proto
se veédci sdruzili.

Jak je to s cestou ¢eské SPHCH?

Zdéa se vam jisté pomald a Ze vSe nejde tak jak bychom si pféli, ale moZna..., pfece
jen pomalu, ale jisté se posouvame dal a dal.

Co jsme mohli nabidnout jesté neddvno a co ted’? Je to maélo, nebo dost? ZaleZi, kdo
a jak s novymi informacemi nalozi. Cest je pro nas pfipraveno hodné, mdzeme si
vybrat, ale kdyZ se néco zdsadné zméni, coz existence HCH v rodiné zasadni zména
je, pak musime volit... pravé mozna cestu, se kterou jsme nepoditali, na kterou jsme
nebyli pfipraveni. Casto je to bolestivé, dasto to trva roky, ale SPHCH Vam véem
podava pomocnou ruku, ukazuje mozné smeéry. Malokdo mimo SPHCH je schopen
vam pomoci. Vzpomenhme Svatopluka a jeho syny, jak pruty lamali, ale otep ne.

V tom j4 vidim nasi velikou nadéji, protoze pro nas pro vSechny je to nejddlezitéjsi
pojem, my musime Vvefit, Ze dfive nebo pozdéji se to zlomi'a budeme védeét, jak s HCH
nalozit, jak ji 1&Cit, ¢i pozastavit nebo dokonce zastavit.

Jsem velice hrd3, Zze se ndm pomalinku dafi skladat multidisciplinarni tym lékar -
z geneticky, neurologl, psycholozky, psychiatrd, jiz mame i logopedku, nutricionist-
ku. Rysuje se ndm kontakt na muzikoterapeuta a ergoterapeutku. Podafilo se ndm
zprovoznit pdj¢ovnu zdravotnickych pomdcek a poradny pro rodiny s HCH, médme
odbornika na voziky, brzy vydame i tiskovinu o fyzioterapii, ale budovu pro viastni
zafizeni, nejlépe od Pardubic smérem k Praze, stdle nemame. To mne velice mrzi,
myslim si, Ze profesné bychom na to jiz méli a citim velkou nutnost nabidnout
naSim nemocnym zafizeni, kde by se rehabilitovali a cftili dobre.

Chtéla jsem vés proto poprosit o spolupraci, o0 moZzné typy, kontakty atp. Snad
se ndm brzy podafi najit néjakou vhodnou budovu.

Jeste jsem chtéla vyzvat k dalsi spolupraci pro vlastni rutinni praci v SPHCH. Uvitali
bychom ndméty a pomoc k 15. vyrodi vzniku SPHCH, hledani sponzor( atp.

V zavéru, myslim si, Ze cesta zapocatd v r. 1991 se SPHCH byla velmi Stastna
a dobra volba.

Preji vdm i sobé, hodné, hodné Stésti a pfipomindm, Ze élensky pispévek je 150 K&
ro¢né, ale vitdme samoziejmé jakoukoliv korunu navic. Vazime si kazdé ¢astky,
nebo kapky tvofi more.

Dne 31. 7. 2005, 0:45 hod Za sebe [ Radu vase dr. Zd. Vondrackova
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AKTUALITY

VIKEND V KRTINACH

LetoSni jarni setkani se konalo v kouzelném prostfedi moravskych Ktin, v Gtulném
penzionu pfimo naproti krdsnému baroknimu kostelu. Po ubytovani a dobré vecefi
nas poctila ndvstévou ¢lenka mistniho zastupitelstva Kitin pani Prof. MUDr. Hana
KubeSova,Csc., kterd nam povypraveéla zajimavosti z historie i sou¢asnosti obce.
Kttiny patfi k nasim nejstarsim poutnim mistim. Podle starého vypravéni ve zdej-
sim udolf kttili svati Cyril a Metodéj a jejich zaci. Proto i starobyly nazev: Vallis bap-
tismi - Udoli kitu - Krtiny. Tradice Fika: roku 1210 se zjevila Panna Maria Kttinska
v blizké Bukovince na rozkvetlém kaStanu. Prvni pisemna zprdva je papezska listina
zroku 1237. Nejvétsi rozkveét prozivaly Kitiny v 17. a 18. stoleti. V prvni poloviné 18.
stoleti byla postavena i nynéjsi barokni svatyné dle navrhu architekta Giovanni San-
tiniho. Krtiny se v té dobé staly stfediskem duchovni obnovy celé Moravy a byly
nazyvany ,.Prvni Ave”. V nedavné dobé byl kostel obohacen o zvonkohru, kterou
jsme méli moZnost slySet.

Poté nasledovaly hry zamérené na seznameni se s novacky a pfipomenuti si jiz
znamych tvafi a hlavné jmen. Jesté jednou smekam pred UZasnou paméti panf
Vondrackové, kterd dokazala vyjmenovat celd jména vSech 73 Gcastnikd! Velmi zé-
bavna pak byla hra na molekuly, kdy se vZdy z atomd - jednotlivych Géastnikd vytvo-
fit skupina - molekula o uréitém poctu. Kdo nebyl ve spravné pocetné skupince,
vypadl. Na kuté jsme se odebirali celi rozjateni hrou.

V sobotu po snidani zacal nabity program. Tentokrat bylo setkdni ve znameni na-
vétév z ciziny. Ugastnila se predsedkyné slovenské Spoleénosti pro pomoc p¥i HCH
pani Jana Pavlikova, predsedkyné IHA Christiane Lokhamp z Némecka a Dorota
Hoffman - Zacharska z Polska. Prvni pfednasku méla pani Christiane Lokhamp. Se-
znamila nas s neékolika specializovanymi zafizenimi pro pacienty s HCH, ktera jsou



v Némecku. Vypravéla ndm i svij ptibéh a zkusenosti s HCH. Bylo to pro ni jisté
velmi tézké, ke konci se rozplakala. Méla nemocného manzela, ktery jiz zemfel
a ma nemocné obé dveé déti. Poté vystoupili zastupci firem s novymi informacemi
0 vyzivé a s hygienickymi pomUckami pro inkontinentni pacienty.

Dalsi se ujala slova pani Dorota Hoffman - Zacharska. Hovofila o problematice tes-
tovani v Polsku. Z angli&tiny jeji fe¢ prekladala pani doktorka Zidovska. Jeji preklad
byl vSak ponékud obohaceny. Sdélila ndm vzdy totiz obsah nékolika vét pani Za-
charské a ihned pridavala své poznatky a zkuSenosti z testovani u nas a pfimo oba
zdroje konfrontovala. Napfiklad v Polsku byly dosud provedeny 3 prenatdini testy,
u nds jeden. A ackoliv byli rodi¢e rozhodnuti pfi pozitivnim vysledku testu téhoten-
stvi ukongit, nakonec si dét'atko i s genem HCH nechali.

Velice zajimavé byly také statistické tdaje, které uvadéla MUDr. J. Zidovska. Totiz
Ze u nas doposud bylo asi 180 zadatell o presymptomaticky test. Jen 80 z téchto
Zadosti bylo vaznych a osoby prosly sitem sezeni u psychologa. O 10 méné zajem-
cl proslo psychiatrickym vySetfenim. Celkem pak bylo dokonéeno 60 testd. Podle
slov pani Zidovské je mirna ptevaha dobrych, tady negativnich vysledk( a mezi
testovanymi mirne prevazuji zeny. Neprevazuje Zzadna vekova skupina.

PH prekladu pani Zacharské tak vlastné MUDr. Zidovska vy&erpala latku své pred-
nasky, ktera méla byt odpoledne.

Po prfestavce na obed vystoupily pani Mgr. Jana Kopalova z Centra pro zdravotné
postizené z Brna s informacemi o novinkdch v socidinim minimu a pozdéji jesté
pani Bc. Alena Lorencové s informacemi o poradné a pUjc¢ovné pro rodiny s HCH
pfi Diecezni charité v Hradci Kralové.

MUDr. J.Klempitf ndm potom vypravél o své stazi v Apeldornu v Holandsku. Ukazo-
val ndm fotografie z mistniho zafizeni pro pacienty s HCH, dokonale vybaveného,
napfiklad i relaxacnimi lGZky, ale také velmi ndkladného. To byla posledniz prednasek,
déle nasledovaly individualni rozhovory s jednotlivymi lékati a zastupci firem.

Po vecefi jiZ tradi¢né hréla hudba k tanci a vSichni se dobfe bavili az do pozdnich
nocnich hodin. Rano jiz jen snidané, spole¢né vyfotografovani u kostela a vsichni
se rozjeli domU. UZ se t&€$im zase na podzim na shledanou.

Magda K.
Navstéva
Jednu nedavnou podzimné letni sobotu jsme navstivili nasi kamaradku ze Spole¢nosti
v jejim privétivém domecku, tak decentné a uZiteGné vybaveném pro starani se o nemoc-
ného HCH. Jeji krasny vzkaz vsem a fotografickou dokumentaci vdm budeme prezento-
vat az v pfistim &isle, protoZe ani my vecko nestihdme podle plant a predstav.
Za to se kamaradce omlouvame. JH



PRIBEHY
PRIBEH
20. 1. 2005, preloZeno z némeckého originalu

Kazdy Zivotni ptibéh je jedine¢ny a originalni. Pokud zjistite na zacatku dospélosti,
Ze jste v 50% riziku tézké nervové choroby, zhrouti se vdm mozaika vasi budouc-
nosti. VZdy to poznamena psychiku. Za¢nou vas provazet myslenky: pro¢ zrovna ja,
kde si nechat poradit jak s tim Zit, ¢i se za to stydét. Pozdéji, v letech, kdy ocekdvate
mozny nastup nemoci, ve vas vyvola kazda, by ndhodné rozbita sklenice, ¢i zapo-
menuta vec, pocity nejistoty. Neni dobré se timto zatéZovat. Je lepsi najit ¢innost,
v niz je ¢lovék Uspésny a tu rozvijet, posilovat. | kdyZ se to snadno piSe, ale hire
realizuje, neni jiné cesty.

Narodil jsem se v chudé rodiné pomocnice v domacnosti a Sevce. Po valce byla
u nas v Némecku velkd chudoba a v nasi roding obzvlast. Kdyz jsem povyrostl,
zacal jsem si uvédomovat, Ze moje maminka je jind neZ ostatni. V klidu neposedf
a pti chdzi miva drobné zédchvévy na téle, rukou. V tu dobu mi bylo asi 6 let a vim,
Ze maminka ukoncila praci sluzebné v zdmozné rodiné a zlstala doma. Zacal jsem
tehdy chodit do Skoly. S mymi skolnimi zacatky mi tehdy hodné& pomahala moje 0 3
roky star$i sestra a trochu i tatinek. Maminka se starala o domacnost a tatinek si
nedaleko naSeho bytu pronajal mistnost, kde Sevcoval. Musel hodné pracovat, nebo
chodival aZz k ve¢eru domU. Pfesto, ze byval zachmureny, nasel si obcas i chvile
pro nas dva se sestrou. Maminka udrZovala chod domacnosti jak jen mohla. Do-
konce opét na kratky ¢as sehnala praci ranni roznaseni novin. Vzpominam si, jak jsem
o nedélich rad chodival s maminkou do nedalekého kostela v nasem mésté. Byla
ke mné vzdy hodna a ja ji mél moc rad. TéZce jsem nesl, az jsem se i stydél, kdyz
se za nami na ulici otaceli lidé, protoze maminka méla neklidnou chlizi s ob&asnymi
mimovolnymi pohyby. Védél jsem, Ze za to nemdize, ale nedoved| jsem si to vysvét-
lit. V kostele se usilovné modlila k Bohu a zlstévala i po m$i pred kiizem v pokleku.
AZ pozdéji jsem pochopil, jak usilovné si prala uzdraveni, i prosila Boha, aby uchranil
jeji déti pred nemoci, z které uz ji nebylo pomoci.

Jesté v predvéleéném Case vyristala v klaStefe se svoji sestrou (moji tetou), to protoze
Ze ztratily maminku. A ta jim zemrela mlada na zvlastni nemoc - choreu, coZ jsem
pozdéji objevil v matrice mista bydlisté mé babicky. Ale vratim se jeSté do svého détstvi.
Zatimco moje sestra Karin byla zdravé a silnd, ja byval ¢asto nemocny rlznymi
détskymi nemocemi a také hodné slaby. Tak bylo rozhodnuto, Ze budu poslan



do sanatoria pro chudé a slabé némecké déti. Sanatorium s krasnou okolni pfiro-
dou bylo asi 100 km vzdalené od mého domova. Na navstévy za mnou jezdival bu
tatinek nebo teta. Tak, jak jsem zprvu téZko odchazel z domova, jsem po 2 letech
nerad opoustél sanatorium. Doma mne vsak prekvapil velky posun zhorseni ma-
minciny nemoci. To mi bylo uz 13 let. Na dotazy, o jakou nemoc jde, jsem nedosta-
val odpové ani od tatinka &i tety a tak jsem se o to zadal zajimat blize. Casem mi
teta (ktera byla zdravotni sestrou) vysvetlila, Ze se jednd o choreu, o které se zatim
moc nevi. Jediné, co se vedélo bylo, Ze pfi mém narozeni se u maminky objevily
velice malé zachvévy svall a ani [ékafi si tehdy nevédéli rady.

Moje sestra Karin byla sportovni typ a moc hezka. Byla vSude oblibena. Vyucila
se postovni Ufednici. Ja se zajimal o vSe kolem elektro oboru a tak bylo rozhodnuto.
Seljsem na stfedni elektro$kolu. Béhem mych stfedoskolskych studii mne bravala
Karin s sebou na vychdazky do pfirody, ¢i po ve€erech si zatancovat, nebo jsem byl
velice nesmély a ona méla vzdy tolik ndpadnikd kolem sebe. Po mé maturité vr. 1966
se Karin vdala a odesla z domova. To uZ byla na tom moje maminka moc Spatné.
Nevychazela z bytu, jen obcas jsem ji odpoledne posadil na chvili na lavicku
v zahradce za domem. Potfebovala uz nasi, tatinkovu a mou, plnou péci. Ja jsem jiz
chodil do prace, a kdyZ mi do roka tatinek zemfel, zlstala vSechna starost o maminku
na mne. AZ tady jsem pIné docenil velikost a silu mého tatinka, ktery tu nejvetsi
zatéZ vlastné nesel na sobé a neopustil nas, kdyz jsme se sestrou dorlstali, a¢ to
nemél lehké. Potom k ndm zadala ast&ji chodit pomahat teta. Zila cely Zivot sama,
nebo se badla zaloZit rodinu. (Hodné rada vSak chodivala za ndmi, zvlasté kdyZz jsme
byli s Karin mali). Pfi téch navstévach ve mné vzbudila teta hlubsi zajem o pficiny
maminciny nemoci. A zde jsem pfiSel ke vSem informacim, které koncem Sedesé-
tych let u nds v Némecku byly k dispozici. BohuZel to bylo smutné zjisténi. Jedna
se o Huntingtonovu choreu, je dédi¢na z 50 % a prenosna na obé pohlavi, tedy
nikoliv, jak se dosud fikalo, jen na Zeny. Byla to pro mne takova réna, Ze jsem se z toho
nemohl dlouho vzpamatovat. Tetu to také zlomilo. Nynfi pfiSly na fadu vSechny mys-
lenky popsané jiz Uvodem - jak si zafidit Zivot?

Bylo mi 22 let, chtél jsem si zaloZit rodinu a mit déti, jako kazdy, ale co s timhle?
Pti hledani partnerky pro Zivot jsem stdle myslel na to mé zjisténf a nechtél je zata-
jovat. NaSel jsem si Zenu, ktera mne méla rada, byla prosta, z venkova a moje zatéz
ji nevadila. Sama se trapila od détstvi s nemocnymi zady.

Vzali jsme se a zacali planovat Zivot a déti. V dobéch, kdy jsem zjis oval pravdu
o HCH, jsem se rozhodl, Ze se vzddam moZnosti mit vlastni déti. Ale déti jsem chtél
tak, jako ma Zena. A tak jsem presvedcil svoji Zenu o feSeni, které se pouzivalo
v rodinach pfi neplodnosti muz{ - inseminaci od dérce. Na to dobu velice odvazné



feSeni, ale iz u nds zavadéné. Nebudu zde popisovat mé pocity marnosti, ¢i promé-
ny psychiky, které mne doprovazely, tak jako nesporné i moji Zenu. Mezitim mi
rychlym postupem nemoci umirala maminka. U tety jsem zacal pozorovat také
zachvévy na téle a i proménu v chovani smérem ke zmenseni zdjmu o okoli. Ma-
minka mi zemrela v r. 1970 ve svych 54 letech. Teta promény na sobé téZce nesla.
Postupovaly dosti rychle, i kdyZ nastoupily pozdéji (ve srovnani s maminkou). Ko-
lem 50. roku v&ku. Byla pfijata do nemocnice, kde dfive pracovala, na neurologické
oddéleni v Hanoveru. AvSak pokusy s novymi léky zastavit, ¢i tlumit postup HCH,
byly zacatkem sedmdesatych let minulého stoleti bezlispésné. A tak se v r. 1974
sama rozhodla (ve véku 53 let) ukoncit svij Zivot skolem z 13. patra vyskového
domu. Byly to pro mne velké rany, které mi na dusi zanechaly hodné smutku. V téchto
dobéch jsem se Casto obracel k Bohu.

bych se jim potom podivat do od¢f a fici: ,Vedél jsem to, ale nedélal jsem si starosti.”
Narodily se nam postupné dve krasné déti. Dcera a syn. Mohu vas ujistit o tom, Ze to
nejkrasnéjsi, co jsem siv Zivoté proZil, byly chvile s nimi. Daval jsem do nich v&e, ¢im
jsem je mohl obohatit, ale to vSe uz je stejné jako v jinych rodinach, akorat s tim
rozdilem, Ze jsem mél jistotu, Ze uz se zastavi a nemdZe opakovat osud z mé rodiny.
PYibéh neni u konce. Moje sestra Karin radeji déti neméla. Asi v poloviné sedmde-
satych let minulého stoleti se i u ni zac¢aly projevovat pozvolna ptiznaky HCH tak,
jak jsem je znal u maminky. Za par rokd se ji rozpadlo manzelstvi. Zila potom sama
a kdyz ztratila praci a ptesla do invalidniho d@chodu, jezdival jsem za ni obcas ji
pomoci. Po nékolika pokusech o nemocniéni lé¢bu zac¢atkem osmdesatych let bylo
jasné, Ze se jesté zadnymi Iéky postup HCH zastavit neda. V roce 1986 mi Karin
ve veéku 43 let zemrela. Zistal jsem tu vlastné z celé rodiny sém.

Celé to stfedni obdobi mého véku jsem se sledoval a ocekaval, kdy za¢nou prvni
ptiznaky HCH u mne. Ano, bal jsem se, ale praci, ¢i uslechtilymi zajmy, stejné tak
jako starostmi ¢i radostmi kolem déti, jsem nedal prostor myslenkdm na HCH.
Hodné jsem se vzdélaval, Ci pfiucoval v oboru elektro. Vysledkem byly i dva zlepSo-
vaci ndvrhy, které jsem podal pfi modernizaci elektrorozvodny v tovarné, kde jsem
pracoval. Vé&fil jsem tomu, co mi jednou jeden lékat, v zacatcich mého seznamova-
nis HCH, fikal. TotiZz udrzovat se v oblasti védéni na maximu, a je v dobé propuknuti
a pribéhu nemoci, pfi Ubytku mozkovych bunék z ¢eho brat. Pripoustim, Ze je to
velmi prostd, spiSe virou udrzovana nadéje k feSeni. Ale tfeba ta prace na détech mi
pfinesla a dala moc uspokojeni a ony mi to vracely ¢asto vetsi naklonnosti ke mng,
nez ke své matce, ale téZ i mnohem pozdéji, kdyz uz védély vse.



Jako v kaZzdé domécnosti, i v té nasi dochdzelo obc¢as k neshoddm. S pfibyvajicimi
léty a taktka jiz v dospélosti nasich déti narostly neshody natolik, Ze mi moje Zena
sdélila, Ze fekne svym détem pravdu o mé a mém vztahu k nim. Snad tim sledovala
odklon zajmu déti ode mne smérem k ni. JenZe nakonec to vyreSila dcera. Prisla
za mnou s tim, Ze nosim na srdci néjakou zatéz a zda bych ji to nechtél fici a tim si
ulehdit. A tak se stalo, Ze jsem ji jednou vecer cely svij piibéh vypravél tak, jak jej
pfindsim vam, ¢tenafdm. Jeji uznani, obéti a nasledné polibky mné opét ujistily
o tom, Ze jsem jednal spravne, Ze jsem je oba neztratil, ale natrvalo ziskal a Ze mi
za vSe dékuji. Byla to ta nejkrasnéjsi chvile mého Zivota a téZ podekovani za vse.
Vice uz nepotrebuji. Obé déti jsou jiz dospélé a pfipravené do Zivota.

| kdyz se ukazuje, Ze jsem ,huntingtonce” proklouzl mezi prsty z plnych 50 %
na néjaké 0,5 % a Ze jsem ten Zivot mohl zafidit trochu jinak, niceho nelituji.

Mam krésné, chytré déti, ale vzdy jsou to uz dospéli lidé a maji své Zivotni partnery
a jistotu.

Néco se mi v Zivoté nepodafilo, ale tak uz to byva. V8e jsem délal v pokote pred
Bohem a ta sila viry je velikd. Nyni Ziji jiz sam. Jsem se v&im vyrovnany, ale hlavng,
chce se mi jeste hodné Zit.

ZIVOT S HCH - NEBO TRPET S HCH

Prace, osobni obtiZze, dospivani mych déti a problémy mych nejblizsich najednou
zacaly smérovat mé kroky trochu jinym smérem. Ne v8ak od HCH, ale spis k ¢loveku,
k jeho podstaté tady na zemi, jeho Ukolu a moZnostem, které mu jsou dané.
Moznd to pro nékoho mizZe byt az nepredstavitelné, ale pies osudy, povidani si,
zdravotni arodinné problémy jsem se dostala, kromé jiného, aZ ke krasnym sloviim
a myslenkdm z bible, které mne jakoby nové otevrely srdce a oci, které se jiz zdaly
byt smutné a ztracely nadéji, ze je mdZe potkat néco hlubokého a krasného.

Zivot s HCH zpisobil moji osobni proménu, ktera stdla mnoho ¢asu mé psychiatry
a pratele, ale i mne a byla velmi bolestiva. Obrazila se vSak i na mysleni lidi kolem
mne. Nékteli se mozna odmlCeli, ale potkala jsem nové vzacné osobnosti, se kterymi
bych se bez HCH nikdy nesetkala.

Ze vSeho nejvice mne ovlivnila knizeCka Ceské lékarky Marie SvatoSové: Hospice
aumeni doprovazet. Na zakladé této knihy jsem pochopila, Ze se nechovam atypic-
ky, kdyZ popirdm samu existenci HCH v rodiné, kdyZ jsem rozzlobena na cely svét
i na Boha, jak to mohl pfipustit pravé mné&, jak smlouvdm s osudem, Ze to bude
v8echno Uplné jinak, Ze je vSe jen nahoda a Ze se urcité pletu, kazdou chvili se ocitdm
ve fazi smutku, strachu o déti, manZela atp., nékdy nasleduje faze smifenti, Zze prece
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jen néco hezkého presevse mne mze potkat, ale nahly vybuch hnévu, chvile nepo-
zornosti v komunikaci, a vse je opét ve fazi negace atp.

Cili jako vy v&ichni mozna prozivdm stejné pocity a podle riznych okolnosti je
lépe Ci hare zviddam. Ale jaké to bylo pro mne ptrekvapeni, Ze toto je zcela normal-
ni, tak se chova pry kazdy, ktery se dostane do takovéto konfrontace s nelécitelnou
chorobou.

Podle Kibler-Rossové se lidské reakce na nevylécitelnou nemoc mohou rozdélit
do péti fazi: 1. negace, 2. agrese, 3. smlouvani, 4. deprese a 5. smifeni a rlizné
se mohou i kombinovat v ¢ase.

Jako matku mne velice ovlivnila prednaska nasi milé pani doktorky Terezy Uhrové,
ktera nam vysvétlila pocity déti, které Ziji v rodiné s takovouto tézkou a nevylécitel-
nou nemoci.

Détem se nesmi |hat, ani nalhdvat, ani nic zatajovat, ale méa se jim vzdy vse
vysveétlit, kdyZ se zeptaji, a ony se zeptajil Vysvétleni potom zaleZi ale na stupni
jejich vyvoje a chdpani. Kupodivu vas nezatnou nenavidét, ony totiz svého nemoc-
ného rodice vZdycky miluji. Détem je totiz dano milovat své rodiCe, a jsou, jacijsou.
Jsou k nam velice milostivé. My totiz nejsme vzdy spravedlivi - ruku na srdce.
Kazdy kdo prochazel jednotlivymi stadii Zivota s HCH musel projit i tim, jaké dalsf
kroky zvolit a co je pro ného nejdilezitéjsi. Pro mne je nejdllezitéjsi, aby moje
rodina byla pokud mozZno Stastna a klidnd. Musime stale myslet na své déti,
jak se s celou situaci vyporadavaji, a nesmime si myslet, Ze se jich problém netyka.
Jak se fikd, déti snesou spiSe Spinu, nez malo lasky. A mélokdy je problémové dité
z rodiny, kde jsou vyrovnané vztahy.

Kdo se setkd s HCH, uz pfed ni nikdy neutece. To je krutd pravda, se kterou
se musime vsichni smifit. Jind spravna cesta neni. Je jen rlzny zplsob vyrovnani
se s problémem, ale... Stastné fedeni rozhodné neni Gték, alkohol, nadmérné mnoz-
stvi cigaret, jidla ¢i plac¢, ani zaml¢ovani, ¢i zakryvani si oci.

Poznala jsem, Ze jediné sniZeni aktivit a ndrokd, zjednoduseni chodu domécnosti,
klidné opakovani véci, vysvétlovani a vstficnost, vede k ndvratu pohody do rodiny.
Ato je k nezaplaceni! A pravé déti jsou vtomto velice prizplsobivé, pochopi zpravi-
dla rodinou situaci a pomohou. VétSina z nas nachazi radost a Stéstiis HCH a jsme
radi, Ze mame skvélé déti prave proto, Ze je mame se svym milovanym partnerem,
i kdyZ je nemocny. Jsou pro nas jedinec¢né!

Toto v8echno mne privedlo k presveédcent, Ze Iépe je byt pfipraven, nechat se vést
odborniky, nechat je pe€ovat o vsechny ¢leny rodiny, zdravé, nemocné i v riziku.
Vas rozpoznat zménu a pfijmout dany stav véci. Jediné tak se mlze rodina udrzet
v chodu, klidu a déti mohou mit Sanci dospét v osobnosti.
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Je velky rozdil mezi slovy tusit, védét na 75%, anebo popirat, ¢i sinéco namlouvat.
Ani jedna z téchto cest neni dobra. Nejlepsi je podle mne ve spravny ¢as se dozve-
dét a pochopit a potom se prizplsobit. A hlavné se neodfikat 1ék&m a Iékarm!!!!
Uleva, kterd miize pfijit po roz&arovani, i kdy? tfeba na prechodnou dobu, miize
pfinést navrat k hezkym drobnostem, které se predtim ztracely a které nas zpravidla
moc trapi. Nedovedeme si je vysvétlit a Casto vedou k rozpaddm rodin, coz asi
malokdy pomze.

Po pravdé fe¢eno, vSichni vime, Ze situace kolem rodin s HCH je velice komplikova-
na a atypicka, ale my vSichni mame dost sil zvlddnout svij osud se cti, i kdyz nékdy
s chybami. Je lep§i se nezavirat do smutku, ale vyhledat pomoc. To neni slabost, ba
naopak to je velkd odvaha! Jsem rada, Ze vim, Ze v SPHCH vzdy najdu podporu,
pochopeni, radu a odbornou pomoc.

Dékuji véem, kdo mi pomahaiji!

ZIVOT S HCH V CISLECH

Co je tteba mdj problém, kdyZ bych se rozhodla starat se 0 manzela a zistat doma,
tak budu mit 3,700 K&. DAchod je v nedohlednu, takZze bych méla jenom to. Piivydé-
lat si mGzeme asi 3.000, ale za predpokladu, Ze si zaplatime oSetfovatelku po tu
dobu, co budu v praci. TakZe, kdyZ jsem to sesumirovala, vyjde to tak, Ze ty 3.000 K&
dédm vlastné za oSetrovatelku a zlstane mi zase jenom 3.700,-. Manzelovi z déchodu
zaplatim byt a néco mélo mi zbude tfeba na léky atd. Pfitom nem(zu nic Setfit,
zrusit pojistky, stavebni sporeni a z ptispévku 3.700, K& ¢tyrélennd rodina zit!! Soci-
alni pfispévek by mozna Cinil 1.000,-K¢&. Tento zakon je postaveny na hlavu a tvofi ho
lidi, ktefi jsou zdravi a v@ibec nemaji ponéti, co je to poditat kazdou korunu, zvlaste,
kdyz je doma nemocny, téZce postizeny Zivitel rodiny!!

S timto zdkonem by se mélo néco délat, aby zarudil témto rodindm ddstojné Ziti. Ty
déti za to nemohou, kdyZ se narodi do takové rodiny a je$té chudaci nevédi, co
s nimi bude a Ziji v riziku a pokud jsou je$té zdravy, tak jim rodi¢e nic nemohu
dovolit, - protoZe jim stat nejde vstfic ba naopak. TakZze mi nic nezbyva (v mém
ptipadé, kdyz onemocnél Zivitel rodiny), abych samozfejmé prevzala roli Uplného
Zivitele a pe€ovatele o nemocného manzela a nezletilé dite, (syn ma 24 let, ale studuje
a Zije s nami). Toto jiz déldam osmy rok, ale abychom trochu ddstojné Zili, mam jiz tfi
zameéstnani. Chodim domU vecer a je$té chodim i v nedéli dopoledne pracovat.
Samoziejmé, Ze syn také pracuje, ma rdizné brigady, ale kazdy kdo ma dité na vysoké
skole, tak dobfi vi, co to obnasi.
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Posledni dobou jsem uZ zna¢né unavena, bude mi 48 let a nékdy si myslim, Ze uz to
nezvlddnu. Na dceru mam maélo Casu a je mi velice lito, Ze nemdzu tieba chodit
na prochdzky, jet na hory atd. Samoztejmé, Ze nékdy musim z toho kolotoce vypad-
nout, ale zase mi stejné chybi ¢as. Preji si, abych byla zdrdva a mohla nasi rodiné
dal pomoct.

Timto jsem chtéla naznacit, Ze se zakony nestavi spravedlivé za tyto postizené lidi
a jejich rodiny - pe€ovatele. Nejsem v téchto v&cech znala, ale prala bych si, kdyby
se nasli lidi, ktefi by zadkon uvedli ve spravny smér.

Pozndmka redakce: Tento kratky clanek vzniknul ze soukromé korespondence
s jednou nasi kamaradkou. Vlynechali jsme pouze nektera naprosto osobni sdéelent.
Mohl by se jmenovat tteba ,Zivot na hrané” nebo jinak, ale vystihuje éastou situaci
v nasich rodindach. Kamaradce prejeme hodné sil a zdravi, protoZe na jeji vykonnosti
a lasce visi osud Ctyiclenné rodiny a jen tézko si mizeme predstavit situaci, kdyby
ji zdravi zradilo nebo ztratila hlavni zaméstnani.

POVIDKA O BOLESTI A NADEJI OD JEZERA MARACAIBO

Z polstiny preloZila Julia Marsikova, upravila L. Zahradni¢kova

Barranquitas vypada jako jedno z nekolika ostatnich sluncem spalenych venkov-
skych osad ve stfedni Venezuele.

NejdlleZitéjsi stavbou na hlavnim namésti je pomnik osvoboditele Simona Boliva-
ra. V blizkosti se nachazi statni stfedni Skola, vSude jsou vidét bilboardy, které pred-
stavuji lednfho medvéda. Tento symbol je nejznaméjsi v celé Venezuele - znacka
piva Polar Beer.

Ale pohle me na obyvatele rybafské vesnice na jiznim okraji jezera Maracaibo
v zapadni Venezuele. V jejich chovani je néco podivného. Ulicl jde muz, klati rukama
i nohama, trochu to pfipomina rychly tanec. Béhem okamziku ziska opét viadu
nad svymi Udy a pokracuje normalini chlzi. Nikdo kolem si toho nevsima. Pfichazi
kostnata Zena - divoky pohled, nejisty krok, jako kdyby byla opila. Jak se pfiblizuje, je
vidét, Ze nohy ma tuhé jako Spalky, krk ma také tuhy a ohnuty. O néco dale sedf
v dfepu dva muZi a povidaji si. Oko jednoho z nich mrka velmi rychle, druhy pred
sebe prudce vyhazuje rukou. Pdsobi to jako scéna z filmu, ale tragika této situace je
az pfilis skute¢na.

V Barranquitas je nejvyssi procento lidi na svété s onemocnénim nevylécitelnou
genetickou chorobu zvanou Huntingtonova. Témér polovina z 10 000 obyvatel mésta
zdédila tento gen. Huntingtonova choroba (HCH) Uto¢i na mozkové bunky u muzi
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stejné jako u Zen. Prvni symptomy se projevuji depresemi a agresivnim chovanim.
Nasledné se dostavuje dal$i tlak, ktery plsobi na ztratu kontroly nad svalstvem,
psychické poruchy, disfunkce myslenkovych procest. Po uplynuti 10 az 20 let se svaly
prestavaji pohybovat a nastava smrt. V. USA ¢eka takovy osud kolem 40 tisic lidi.
Nejznameéjsi obéti této nemoci byl americky folkovy pisni¢kar VWoody Guthrie, ktery
zdédil tuto nemoc po své matce. Prvni symptomy se u ného objevily, kdyZ mu bylo
40 let a 0 15 let pozdéji, v roce 1967, zemrel. Dvé z jeho osmi déti zemrely také
v ddsledku této choroby.

Neobvykle velkd koncentrace obéti HCH v Barranquitas i v okolnich méstech oblas-
ti Zulia zpdsobila, Ze toto Uzemi se stalo magnetem pfitahujicim badatele zabyvaijici
se genetikou. Nancy S. Wexler, klinickd psycholozka z university v Kolumbii, pobyva
kazdy rok dva mésice na Uzemi Zulie. V roce 1993 vedly vyzkumy provadéné
v Barranquitas ke zlomovému objevu genu, ktery odpovida za Huntingtonovu cho-
robu a také za nespravnou sekvenci DNA, kterd vyvolava tuto chorobu. Podle Nan-
cy S. Wexler by objeveni tohoto genu nebylo moZzné bez moZnosti spoluprace
s mistnimi rodinami.

Je hezky den. Nancy S. Wexler a jeji skupina sedmi student( a specialistd z rdiznych
obor( Iékafské védy, predevsim neurologie a psychologie, nastupuji do starého
amerického Skolniho autobusu, aby podnikli tfi hodiny trvajici pou po velmi Spatné
cesté z Macaraibo - do Baranguitas.

Vitr Cechré svétlé viasy Nancy S. Wexler a ona vypravi, jak sem pfijela poprvé v roce
1979, aby pracovala s doktorem Amerigo Negrette z Venezuely. Pravé on v roce
1950 jako prvni zpozoroval vSeobecny vyskyt HCH v této oblasti. Dr. Negrette ode-
$el do dlchodu a Nancy pokracuje ve vyzkumu genetiky HCH.

Genealogicky strom té veliké venezuelské rodiny, kterd je dotknuta HCH, se dnes
sklada ze 16 tisic lidf, z kterych vétSina pochazi od spoleé¢ného predka, ktery Zil pred
dvéma sty lety. Byla to Zena, kterd méla gen, jeZ je zodpovédny za HCH. Méla deset
déti. .V kazdém roce pridavame do stromu kolem 1000 osob”, fikd Nancy S. Wexler.
Gen se rozSituje velmi rychle vzhledem k astronomickému rdstu populace v tomto
regionu. Normalin{ rodiny zde maji 8 az 14 déti. Nancy se usilovné snaZila,
aby pro zdejsf lidi byly dostupné antikoncepcéni prostfedky nebo moznost provede-
ni sterilizace, ale setkala se s odporem katolické cirkve i vlady. Mezitim se nemoc
rozsifuje ve stale vétsich kruzich. Pokud jeden z rodi¢& ma HCH, pravdépodobnost
zdédéni této nemoci je 50 %.

Endogamie jeste vice zhorSuje tento stav véci. Lidé poznamenani touto chorobou
Ziji obvykle v izolaci, protoZe cizi lidé se jim bu vyhybaji, nebo posmivaji. V Zulii byl
také zaznamenan jediny pfipad na svété dvojité davky nemocnych gent (double-
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dosegenes), coZ znamena, Ze oba rodice jsou potomky obéti HCH. Pravdépodob-
nost, Ze jejich déti zdédi nemoc, tak vzrostla na 75 %.

Tak tedy tohoto dubnového dne se v&dci usazuji v ambulantni klinice v Barranquitas,
kde pracuji ve spar anskych podminkéch. Kazdy den se zde hromadi davy lidi, kteff
se chté&ji podrobit testdim. , Oni se snazi pomoci objeveni Iéku proti této nemoci a to
jim dava alespon nadgji”, fikd Maria Gregoia. Je ji 24 let, jeji matka zemfela na HCH.
Skupina védcd zkouma motorické a kognitivni schopnosti. Jejich cilem je uréeni
faktoru, ktery vyvoldva zacatek nemoci. Odebird se také vzorek krve a spermatu.
.Nevime, jak gen zabiji”, fika Nancy S. Wexler, ,to je otdzka za milion dolar(”.
Nancy se U¢astni prohlidky mésta s nejnoveéjsi vypravou. Po kratké prochdzce po cel-
kem c&istém okoli, tvofeném bloky betonovych budov, pfichazime k sidlisti plecho-
vych staveni, kde bydli vétSina obéti této nemoci. Udupané stezky se klikati mezi
kanalizanimi kanaly plnymi smeti, uhynulych ryb a ¢erné, pravdépodobné toxické,
vody. Ve vzduchu visi pach z exkrementd. Polonahé a nahé déti s nafouklymi b¥igky
plnymi cizopasnikd, s vlasy svétle hnédymi z dlvodu podvyzivy namisto ¢ernych,
vesele bé&haji kolem gringos.

.1a choroba suZuje vefejnost”, fika zdravotni oSetfovatelka Norma Urdaneta. ,Cela
pokoleni déti nikdy nechodila do Skoly”. Pokud jsou touto nemoci postizeni rodice,
na déeti spadd povinnost starat se o celou domacnost. Chlapci pracuji na rybarskych
lodich, dévcata se staraji 0 mladsi sourozence a nemocné cleny rodiny.

Casto bydli 15 a2 18 lidi v chalupé s udupanou hlinou misto podlahy v prostoru ne
0 moc vetsim nez je vnitfek skfing, a to proto, Ze nemocni pfibuzni i jejich déti
se stéhuiji ke zdravym &len&im rodiny. Castym jevem jsou sebevrazdy, které jsou
pachany uz na samém pocatku nemoci, protoze pfibuzni nemocné vyhodiz domu.
Lidé se toulaji ulicemi, ¢asto s otevienymi ranami po celém téle a Zebraji o jidlo.
Ze strany vlady neexistuje pro tuto situaci Zadna finan¢ni pomoc.

.Statni administrativa zapomnéla na nasi existenci”, fika Norma. ,,Pamatuji na nas
jen v pfedvolebnim obdobi”. Ale Barranquitas naslo nedavno svého dobrodéje -
palivovy koncern Shell Venezuella, ktery ma svou vrtnou ploSinu na blizkém jezere.
Kdyz se firma dozvédéla, v jaké zoufalé situaci je mésto, zacala dodavat stavebn(
materidl na stavbu kliniky se specializovanym oddélenim pro obéti HCH. Dé&lniky
na stavbu zaji$ uje obec. Shell stavi také obecni zdravotni stfedisko a zaji$ uje beto-
novy odtokovy kandl. Pracovnici firmy Shell u¢i mistni ob¢any, jak maji péstovat
zeleninu.

Nancy S. Wexler pfed zahdjenim kaZzdodennich vysetfeni navstévuje tficetiletou
hospodyni, kterd pochazi ze 14 déti a z ddvodu HCH ztratila 3 sourozence. Dnes uz
ma sama 8 déti a dési ji pfedstava, Ze by i ona mohla touto nemoci onemocnét.
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.Nejhorsi je to, Ze vidite zdravého ¢loveéka a béhem jednoho roku uz je nemocny”,
fika Nancy, kterd s nemocnymi velice souciti, protoZe i ona sama je touto nemocf
ohroZena. Jeji matka zemfela na HCH. Otec Nancy zaloZil v Los Angeles Fond dé-
di¢nych chorob (Heredity Disease Foundation). Tento fond je dotovany pres Nérod-
nfinstitut zdravi (National Health Institute). Kromé toho dotuje i dalsi vyzkumy, které
fidi p. Wexler, novy pecovatelsky diim a také kliniku nedaleko Macaribo.

Védci letos proZili 2 mésice v Baranguitas i v jinych lokalitdch. KdyZ se chystali
k odjezdu, Nancy potkala nemocnou Lukrecii. Devétatficetiletou Zenu, ktera sla
klativym krokem na svych velice hubenych nohdch. Starala se sama o 10 déti, man-
Zel, si pred dvéma lety na8el jinou Zenu a Lukrecii opustil, kdyZ se dozveédél,
Ze onemocnéla na ,El mal de San Vito" (tanec svatého Vita). Tak mistni nazyvaijf
Huntingtonovu chorobu. , Stadle méame hlad”, fika Lukrecia a odchdazf kldtic nohama.
Nancy potrese hlavou, ma nadgji, Ze se sem vrati s pomoci.

Christina Hoag

ZIVOT PO VYSETRENI

Z polstiny preloZila Julia Marsikovd, upravila L. Zahradni¢kova

Tézko je zhodnotit, co je horsi. Dospivat a védét o tom, Ze jsem moZzna zdédila
nemoc zvanou Huntingtonova, ktera znicila vSechny ¢leny nasi rodiny, nebo se o tom
dozvédét najednou a smifit se s tim zivotnim Sokem, tak jak to bylo v mém pfipadé.
Z jedné strany jsem se vyhnula Iétdm proZivanym v neklidu a stresu spojenych
s rizikem onemocnéni, ale z druhé strany to byla ohromna réna - odnékud. VSechno
na mé spadlo najednou. Do momentu vysSetfeni jsem neméla ¢as na smiten(
s faktem, Ze jsem ohroZena. Védéla jsem, Ze se choroba objevovala v rodiné mého
biologického otce, ale myslela jsem, Ze to byl néjaky druh nemoci krevniho obehu.
Nevédéla jsem nic o samotné nemoci. Bylo mi 28 let kdyZ jsem se dozvédéla,
Ze jsem vystavena nebezpec¢i onemocnéni a v tomto véku jsem absolvovala gene-
tické vysetieni. Bylo to asi prfed sedmi lety. To odhaleni mé Uplné srazilo na kolena.
Pozorovala jsem na sobé nekteré jemné signaly, které mohly nasvédcovat pocinaji-
ci chorobé. Cetla jsem broZury a letdky na toto téma a utvrzovala jsem
se Vv presvédcent, Ze jsem nemocna. Proto také vySetfeni mélo dokazat néco, o ¢em
jsem uZ dlouho védéla. Nedokdzala jsem uZ zapolit s pocitem, Ze jsem ohroZena
a také neustale premyslet ,,co by bylo, kdyby...”

Veédéela jsem, Ze moje rozhodnuti pfihlasit se na genetické vySetteni, je spravné.
Na vySetieni jsem $la s jednou z mych sester. Nejdfive dostala ona vysledek nega-
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tivni, za 3 dny jsem dostala vysledek ja a byl pozitivni. To byly velmi tézké dny
pro celou rodinu. Vysledek testu mél zménit nejen Zivot mdj, ale také rozhodoval
o zivoté vSech ¢lend rodiny. Bylo to jako padajici domino. Reakce mych blizkych
se velmi rlznily. | pfatelé se snaZili byt silni v mé pfitomnosti, ale potaji plakali.
Nékteff nechtéli véfit, Ze jsem nemocna. Nékteti na me byli rozzlobeni. Velmi tézko
jsem mohla mluvit o tom, co citim a prozivdm ve svém nitru. Hlavu jsem meéla plnou
¢ernych mySlenek. Kdyz jsem oteviené mluvila a svém strachu a obavach, méla
jsem pocit, Ze tim obtéZuji vS8echny v okoli. A faleSné ujis ovani z jejich strany,
Ze vSechno bude dobré, ve mné vzbuzovalo zlost. Zpozorovala jsem, Ze se zacindm
stranit Zivota, Ze padam do hluboké temné jeskyné. Tak jsem to citila ve svém nitru.
Presto, Ze jsem uz dfive byla pfesvédcena o tom, Ze vysledek vysetfeni bude pozi-
tivni, byla jsem nyni stéle v etapé Soku.

Vlypracovala jsem si vlastni zplsob prekondvani smutku. VyZadovalo to ode mne
nejdrive dovolit témér zhrouceni a potom se pustit do obnoven/ sil. Ztratila jsem
hodné energie, bojovala jsem sama se sebou, abych se Uplné nerozpadla. Témér
rok jsem potiebovala, abych po tom v8em zacala znovu Zit.

KdyZ jsem se konec¢né nasla, méla jsem jiny nahled na spoustu véci. Hodné véci
na mé meélo velky vliv, takze jsem byla velmi citliva. Pochopila jsem ale, Ze z tohoto
d@vodu nemdzu byt rozzlobena nebo nastvand, protoze to by mé zadrZelo na misté.
Maje tak mnoho dlvodU urdzet se na cely svét, dala jsem si za Ukol neurdzet se,
nebyt rozzlobend. Povazuiji to za jeden z nejvétsich Uspéchl ve svém Zivoté. Uvédo-
mila jsem si, Ze sice nemam volbu, co se ty¢e svého onemocnéni, ale mohu si
vybrat jakym zpUsobem se na tento problém budu divat a jakym zplsobem se s nim
smitim. To mé urcitym zplsobem uvolnilo. Pfece jen jsem méla volbu: bu jsem
mohla ,trpét na Huntingtonovu chorobu” a nebo jsem prosté mohla ,zit s HCH".
K rozhodnuti v této volbé mi pomohli moji znami ze spole¢nosti pro pomoc nemoc-
nym HCH. Zacala jsem pozorovat hezké chvile ve svém Zivoté, uvédomila jsem si,
Ze moje diagndza i moje ,motani a vinéni se” nemuseji znamenat konec svéta.
Zivot jde dal, bez ohledu na to, zda nékdo Zije s HCH nebo bez ni. Aja jsem se rozhodla
pro Zivot. Naucila jsem se vazit si kazdého okamziku i chvil, které mi jesté zlstaly
arozhodla jsem se, Ze nedovolim nemoci, aby se stala mym panem. Nechci akcep-
tovat omezeni dana nemoci, ale bojovat za plnohodnotny Zivot.

Pokud nékdo trpi HCH, soustfe uje se nato, co ztratil a nevidi to, co mu stéle jesté
z@stalo. Pro takového Glovéka Zivot neméa hodnotu, protoze povazuje vie jiz za ukonde-
né. Odmitd hodnotny ¢as, ktery mu jesté zlstal, a ktery je velmi cenny. Ve chvili, kdy
se podda, vyhrdla HCH a ¢lovek zacina ,trpét na Huntingtonovu chorobu”.
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V mém Zivote se po vysetfeni vse zménilo k lepSimu. Védéla jsem uz, co se se mnou
déje i pro¢ délam rdzné véci. Musela jsem z toho ddvodu ddsledné zménit svdj
systém hodnot a vnimat pfedevsim to, co je v Zivoté doopravdy dlleZité. Predstav-
me si smrtelné nemocného Cloveka, ktery lezi v posteli a mysli si ,Skoda, Ze jsem
nemél vic Casu na praci”. Je zvlastni, jak rlzné kazdy z nas vidi sv(j Zivot. V&ci, které
byly vzdycky ddlezité, najednou ztrati svoji hodnotu a véci, které se nebraly v Gvahu,
nepocitalo se s nimi, staly se nejdllezitéjsimi. Diagndza mé presvéddila, ze jsem
zadala zit pro sebe. Clovék se citi velmi osamoceny s HCH. Proto hodné rodin
udrzuje nemoc v tajnosti po celd [éta. Snazim se stéle si pfipominat, Ze jsem neudé-
lala nic Spatného, abych si zaslouZila onemocnét na HCH. Prosté jsem si vylosovala
tuto stranu mince. Mimoto nékdy je téZké nebrat tuto nemoc jako osobni prohru.
Veék, ve kterém se objevuji pfiznaky HCH a také jejich rdznorodost, délaji z HCH
jinou nemoc nezZ jsou ostatni. Jiné nemoci se vétSinou pomeérné lehce mohou pfi-
zpUsobit typické Sabloné postupuijicich ptiznakd. Ale Huntingtonova choroba ne.
Jsme jako snehoveé vlocky - nejsou dva stejné piipady.

V pocatecnim stadiu se ptiznaky mohou objevovat, ale mohou také mizet. Nejsou
stabilni. Z toho ddvodu néktefi nemocni podléhaji faleSnému optimismu, ale nakonec
se stejné museji smifit se svym udélem.

Napfiklad chorea spotfebuje velkou ¢ast energie ¢lovéka. Zda se mi, Ze moje ener-
gie prechazi jakymisi vinami, ale ztratila jsem svalovou pevnost. Dokaze mé unavit
i samotné stani na jednom misté. Ale i tak jsem St'astna, Ze jsem stéle jesté zde
a ziji. Neberu sv{j Zivot jako samoziejmou véc. Mam ohromnou potfebu zanechat
po sobé néjakou stopu na tomto svéte.

Chci, aby i ostatni cestujici cestickami HCH védeéli, Ze na téch cesti¢kdch nejsou
osamoceni. Zijeme v dobré spole¢nosti. Potkala jsem opravdu hodné skvélych lidf
v prostiedi spojeném s Huntingtonovou nemoci. Citim, Ze mam stésti, Ze mam
HCH dnes a ne pred nékolika lety. Védci jsou uz krok od objeveni Iéku a j& pevné
véfim, Ze ho naleznou do té doby, neZ se moje nemoc projevi s veétsi agresivitou.
Pravé ta vira mé pohani k zivotu. VSechno, co te musime udélat, je nevzdavat
se a Cekat a kazdy den Zit naplno.

Kelly B.
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CLANKY
AKTIVACNIi PROGRAM

AKTIVACNI PROGRAM, tj. vSeobecna pecovatelska napln pro pacienty s Hunting-
tonovou chorobou.

V nasledujici tabulce jsou struéné shrnuty zasady, které mdize oSettujici osoba vyu-
Zit v péci o svého nemocného blizkého. Huntingtonova nemoc vyZaduje vysoké
a velmi specifické dovednosti u pecovateld, a proto i jen nepatrna rada, pro nékoho

banalni, mdZe pomoci vyhnout se nékterym ,zacate¢nickym” chybam.

Problém

Cil

Opatieni a pokyny

1. pacient neni scho-
pen vlastni télesné
péce, popf. jen
s omezenimi, nebo je
ve svych schopnos-
tech omezen jednak
psychickymi, jednak

Pacient se citf
dobre, v rdmci
svych moznosti

= Pacienta vést k péci o sebe, o své télo

= Ukdzat trpélivost

= Pacientovy schopnosti ocenit a pochvalit

= Pomocnad opattent: intimni péce na poste-
li, mozZnost sednout si k umyvadlu, myci
potreby na neklouzavé podlozce, pohyblivé/
sklopné zrcadlo nebo nerozbitné zrcatko

= Prevzit ¢innosti, kterych pacient neni sém
schopen

2. pacient se kvl po-
ruchdm pohybu nenf

Pacient je vzhle-
dem k pocasf ¢i
situaci vhodné
odeén, tento Ukol
pfevezme zcela

=\/olba spréavného obleceni, Zadné kosile (pro-
blémy s knofliky), dobrte elastické ponozky,
boty se suchym zipem, kalhoty do gumy

= Nabidnout pomdicky k oblékani a vysvétlit
jejich pouziti (napf. Izice na boty)

3. pacient méa na za-
kladé poruch pohybu
a (nebo) demence
problémy s pfipravou
a prijetim potravy.
K tomu nebezpedi
vdechnutf

Pacient je dosta-
te¢né  ziven,
Vv rdmci moznos-
ti si pripravuje
potravu sam.
Vdechnuti potra-
vy je zabranéno.

= Brat ohled na prani pacienta

= Pokud je to mozné, pomalu prejit z kaSovi-
té stravy na normalnf

= Nabidnout k dispozici pom{cky: neklouza-
va podlozka, ptibory s vroubkovanou ruko-
jeti,...

= Pouzivat nerozbitné nadobi a sklenicky

= Db&t na ochranu odévi
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Problém

Cil

Opatfeni a pokyny

= Béhem pfijimani potravy pacienta hlidat

= Podle moznosti vyloucit ndpoje s bublinkami

= ODDELIT PEVNE OD TEKUTEHO!!!

= Pozor: Pacient nesmi byt b&éhem pi{jima-
ni potravy fixovan!

4. postizeni pacienti
jsou v pokrocilém sta-
diu ¢asto inkontinentni

Pacient je scho-
pen své vymeso-
vani kontrolovat.
Nedochazi ke koz-
nim porucham.
Neni-limozné do-
sdhnout kontinen-
ce, najit jiné
optimalni fesent.

= Pravidelné dochazeni na WC: vhodné je
napr. kazdé 2 hod. Pacienta na WC upozor-
nit napr. budikem

= Je-li to nutné, uzit pleny na jedno poufziti,
pritom je smyslupiné, aby si pacient pleny
.oblékal” sdm (pokud to jde)

= NABIZET VZDY JEN CO MOZNA NEJMEN-
SI OCHRANU!!1!

= Cilené pozorovani nemocného, predevsim
stavu jeho klze, je bezpodmine¢né nutné

5. pacient méa na z&-
kladé povrchniho dy-
chani zvysené riziko
dychacich cest

Pacient ma nor-
malni dychani,
zadnéd sekundar-
ni onemocnéni

= Pravidelna dechova cviceni s personalem

= Cilené pozorovani nemocného

= Spravné odivani podle ro¢niho obdobi (pred-
chazeni infekcim - prevence)

6. pacienti ztraci
v prib&hu nemoci
znacné na vaze

Pacient je dosta-
te€né ziven

= Co mozna nejvyssi prisun kalorii (minimal-
né 6000 kcal/ den)

= Pravidelné kontroly vahy (kazdy tyden)

= Je-li to nutné, sestavit bilanci pfijmu potravy

= je-lito mozné, potrava podle prani pacienta

= popf. pridatné vitaminy

7. pacient trpi nad-
meérnym pocenim

Pacient se citi
dobfe, nema zad-
né kozni poruchy.
Z4dné nepiijem-
né zapachy.

= Pacient je informovan o pti¢inach nadmér-
ného poceni

= Doporuceni: myti peprmintovym ¢ajem

= Pacienta vést ke zvy$ené télesné péci; po-
kud o sebe pacient nemdzZe pe¢ovat sam,
prevezme péci persondl. Mira péce zavisi
na postiZzeni pacienta

= PECOVAT PREVENTIVNE!!!! USetf{ to po-
stizenému neptijemné situace a usnadnf
souziti s druhymi.

= Cilené pozorovani pacienta za Ucelem pfre-
dejiti koZznim porucham.

=Vhodné odévy: , prodySné” boty, zddné syn-
tetické materialy, vhodné jsou savé materi-
aly jako bavina, len...
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Problém

Cil

Opatieni a pokyny

= PouZivat pro kdZi dobfe snasenlivé, piijem-
ne vonici prostredky

= Dostatecny pfisun tekutin, je-li to nutné mi-
neraly atd.

8. pacienti jsou pro
poruchy pohybu vy-
staveni zvySenému ri-
ziku poranéni Pacient
se citi bezpelné, je
bez poranéni

Pacient se citf
bezpecné, je bez
poranéni

= Odstranit potencidlni zdroje nebezpedi!!!

= PouZivat nerozbitné sklenice

= \Vhodnd obuv (vzadu uzaviend)

= Ostré hrany a rohy v pfipadé potreby zakryt
necim mekkym

= Pacienty s pfili$ nejistou chlzi doprovézet

= Pouzivat Zidle s vysokou zadni opérkou a
bocnimi opérkami, aby pacient nevypadl

= DlleZité: neztracet nervy. Pecovat preven-
tivné.

= Pfechodna fixace pacienta k jeho ochrané
(jen na nafizeni |ékare)

9. Ztratou kontroly
nad oblicejovym
a Zvykacim svalstvem
dochazi k masivnim
porucham feci

Pacient se doka-
Ze vyjadrit

Naudit se spravnou techniku dychani:
= Naddech nosem, vydechovany vzduch pou-
Zit k tvorbé redi

Cviéenf ke zlepSeni motoriky Ust:

= Rty stfidave Spulit a roztahovat do Sitky

= Mohutny nadech do tvari

= Usta pomalu otvirat a zavirat Cviteni jazyka:

= \/ypldznout jazyk a pohybovat nahoru, dolu,
vlevo a vpravo

= Jazyk vytvarovat do formy Izicky

Trénink artikulace:

= Nechat cvicit véty z kazdodenniho Zivota

= Nechat rozlozit véty na jednotliva slova, sla-
biky, pismena

= Cvicit pohyby Ust, které jsou potieby pro
jednotlivé pismena

VSeobecné:

= Ukdzat zdjem o to, co pacient rika

= Dat dost ¢asu k mluveni, v zddném pfipa-
dé nedokoncovat véty zapocaté pacientem,
nebo ho tim okrddédme o moznost cvicit

= Pokud je jazykova terapie neuc¢inna, mohou
byt nasazeny neverbalni formy komunikace
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Problém

Cil

Opatieni a pokyny

= PouZivat pro kdZi dobfe snddenlivé, pfijem-
né vonici prostredky

= Dostatecny prisun tekutin, je-li to nutné mi-
nerdly atd.

10. pacient je agre-
sivni

Predejiti ohrozenf
vlastnimu  ¢Ci
ohrozeni dru-
hych. Pacient je
schopen kontro-
lovat své nalady

= ZACHOVAT KLID, nevzruSovat se!

= Promluvit si v tymu o chovani pacienta

= Navazat vztah k pacientovi, fict mu jak ho
vhimame

= Zeptat se pacienta na ddvody jeho chovani

= Zabranit situacim, které by agresivni cho-
vani mohly vyvolat

= Mit pochopenf

11. pacient je depre-
sivni, popt. pomysli
na sebevrazdu

Pacient je scho-
pen ,zachazet”
se svou nemoc,
je naladové vy-
rovnany, zadné
riziko sebevrazdy

= Pozorovani pacienta pfi riziku sebevrazdy!
= Nabidnout pacientovi rozhovor

= Nabidnout pacientovi dialog

= Byt vadi pacientovi upfimny

12. v pribéhu nemo-
ci dochéazi casto
k psychotickym pro-
ZitkGm

Jistota pacienta
je zarucena, je
schopen se vy-
poradat s kazdo-
dennim Zivotem

= Cilené pozorovani nemocného

= Mt pro pacienta pochopeni, aniz bychom
ho v jeho bludu podporovali

= Zabranit ohrozeni vlastnimu i druhych

=V kritickych situacich pacienta zklidhovat

Rudolf J. Dengler

Publikovano v: Martin Holnburger/ AG Pflegestandards , Pflegestandards Psy-
chiatrie”, Ullstein- Mosby 1997, preloZila Lenka Viertel-Dojédrova, za coZ ji veli-

ce dékujeme.
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FYZIOTERAPIE
Bedta Kajanova, SZS B. Bystrica, vybér z absolventské prace, 2004

Fyzioterapie je pro nemocné Huntingtonovou chorobou nezbytna. Hlavni slozkou
je kinezioterapie, tedy |éCebna télesna vychova.

Télesny pohyb je druh terapie, kterou miZzeme predchazet rdznym komplikacim
zpUsobenym nedostateénym pouZivanim svall, dychani a krevniho obéhu. Télesny
pohyb pomaha udrzovat kondici nemocného, udrzuje svalovou a kloubni pohybli-
vost, déle obratnost a hlavné chdzi. Télesny pohyb nemocnému pomaha péstovat
disciplinu a sebeovlddani, které mlze vyuzivat pfi kazdodennich ¢innostech.
Cviceni se musi stat kazdodenni zaleZitosti, proto je vhodné si stanovit urCitou dobu
a nejlépe presnou hodinu.

Nemocni musi byt k télesné aktivité vedeni a povzbuzovani i rodinnymi pfislusniky.
Je dobré, kdyz si nemocny stanovi kratkodobé cile, které ho vedou kuptedu.
Na cvi¢eni by se mél pacient pozitivné naladit a snazit se délat jen takové pohyby,
které zvladne a které mu délaji dobre.

Cvi¢eni provozujeme v rlznych polohdch: v lehu, v sedé, v kleku, ve stoji
a redukujeme i chlzi. Nemocny by mél vyuZivat vSech svych pohybovych schop-
nosti pfi kazdodennich aktivitach. Plati zde zdsada, Ze nemocnému poskytujeme
jen tolik pomoci, kolik potfebuje - ani méné ani vice.

Cviceni provadime ve vhodné tiché a vétratelné mistnosti. Volime klidny a privétivy
pristup, vlidné chapavé chovani.

Nasim cilem je, aby nemocny neupadl do fyzické ani psychické pasivity.

Fyzioterapeutické postupy pfi Huntingtonové chorobé

1. Relaxace

SlouZi ke zmirnéni mimovolnych pohybd. Provadime je v leZe na zddech se zavieny-
ma ocima. P¥i relaxaci vyuzivame hluboké dychani a uvédomovani si tize jednotli-
vych ¢asti téla az postupné celého téla a pocitu tepla v oblasti plexus solaris.

2. Nacvik dychan(

PYi této nemoci se vyuZziva horizontalni polohy na zadech. Pacient leZi na zadech
s mirné zvySenou hlavou, krk nesmi byt prohnuty, télo leZi volné a uvolnéné, dolni
koncetiny jsou ohnuté v kolenou. Terapeut ptikldda pacientovi ruku na bficho
a vyZaduje, aby mu ji pacient nazdvihl tim, Ze se bude nadechovat pouze do bficha.
To samé budeme vyzadovat i pti pfiloZzeni ruky na hrudnik v dolni nebo stfedni ¢asti.
Pozdéji si nemocny pfiklada ruce na bficho a hrudnik sam. Snazime se o to,
aby nemocny nékolikrat béhem dne myslel na své dychani a prodlouZil ho v té
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poloze, ve které se pravé nachdzi. Pfi ndcviku dychani mizeme vyuZit i hravéjsi
formu jako napf. nafukovani miCe, gumové rukavice, foukani trubickou do vody,
odfukovani papirku apod.

Specidlni dychaci gymnastiku zpravidla délime na:

a) celkové statické dychani - zamérené na aspiraéni a expiraéni (vdechovaci
a vydechovaci) svaly a prohloubeni dychant;

b) celkové dynamické dychani - zamérené na prohloubeni dychani v kombinaci
s pohyby patefe a hornich koncetin. Pohyby musi byt zkoordinované s jednotlivy-
mi fazemi dychaciho cyklu;

c) lokalizované dychani - je zamérené na pohyby urcité ¢asti hrudniku. Vyuzivame
dychéani proti odporu. Je tfeba zdlraznit, Ze staci dotyk, mirny tlak nebo jen sou-
stfedéni pozornosti na nékterou oblast hrudniku a ¢lovék mimovolné prohloubf
nebo potlac¢i dychaci aktivitu v této oblasti. Pfitom mirny tlak plsobi aktivacné,
stfedni tlak nutf pacienta zvySit svalovou silu a velky tlak omezi pohyby stlacdené
oblasti a tim vyvolava kompenzacné zvy$eni pohybl v sousedni oblasti. Podle
toho, o kterou ¢ést plic se jednd, rozeznavame horni, stfedni, postranni dolnf
lokalizované hrudnikové dychani, zadni lokalizované hrudnikové dychani, brani-
cové a jednostranné lokalizované dychani. Lokalizované dychani vyuzivame hlav-
né na reedukaci branicového dychani nebo hrudnikového dychani.

3. Pasivni cviéeni

Pfed ndcvikem aktivniho cviceni déldame pasivni pohyby, které pacient pozoruje,
vnima jejich smér a prdbéh. Pasivni cvi¢eni provadime mirné, rytmicky.

4. Aktivni cvienf

Je zaméfené na pfiznivé ovlivhovani svall, udrzovani svalové sily, zdokonalenf
a koordinaci pohybl, schopnosti zaujmout rlizné polohy téla. Je vhodné cvicit
na zinénce nebo doma na koberci, aby nemocny nemél strach z padu. Postupné
procvi¢ujeme horni a dolni kondetiny, a to od velkych kloubd k malym. Posilujeme
brisni, zddové a sedaci svalstvo a svalstvo koncetin.

5. Cvi¢eni mimického svalstva

Cvic¢eni mimického svalstva u nemocného Huntingtonovou chorobou pomaha udr-
Zet schopnost jist, hovofit, projevovat radost. Toto cvi¢eni je jednoduché, mize
se provadét kdekoliv a v jakékoliv poloze.

7

Sestdvd z provadéni ucelnych grimas tvére:

= Siroky Usmev = stazeni koutk{ Ust
= zamracen( = kréeni nosu (jako pfi zdpachu)
= zdvizeni oboci = mrkani (jednim okem, potom ob&ma)
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Cviky provddime nejdfiv jednotlivé a ve druhé fazi cvicéeni budeme vZdy dva
cviky kombinovat, a to ndsledovné:

= (smeév - zamraceni

= (smeyv - zdvizeni obodi

= (smeyv - staZeni Ustnich koutkd

= (smeév - mrknuti obéma oc¢ima

= kréeni nosu - zdvizeni obodi

= stfidavé mrkanf jednim a druhym okem
6. Nacvik rovnovéhy ve stoji
Néacvik rovnovaznych reakci provadime ve stoji u Zebfin, u stolu, zady ke sténé
apod. Pacient se snazi prenést vahu téla rovhomeérné na obé chodidla, byt pfitom
vzpiimeny, mit napnuté posturalni svaly, tj. svalstvo bfisni, sedaci, zddové a sval-
stvo dolnich koncetin a zaroven se snazi drzet hlavu ve spravné poloze. To vSe
na vydrz, napt. 10 vtefin a vice.

Ztizeni provadime:

1. zdvihnutim jedné dolni koncetiny pfed sebe (stojf jako ¢ap)

2. vypony na Spicky a vydrz

3. presouvani tézisté téla dopredu a zpét

4. nemocny vezme hllku a zdviha ji pfed sebou aZz nad hlavu

5. nemocny udrZuje rovnovahu a diva se doleva a doprava

6. mdzeme vyuzit cviceni na velkych micich

7. nécvik chiize
Nacvik chiize, pokud je to mozné, by se mél provadét na bradlovém chodniku.
Mdzeme si vypomoci i znatkami na zemi, na které pacient klade nohy. U¢ime ho
chodit pomalu a soustfedéné.
Cilem nécviku je chlze bez opory.
Pokud je to jen trochu mozné, vyuzivdme prochézky na ¢erstvém vzduchu. Chize,
i kdyZ neni dokonald, je velmi dlleZita. P¥buzni musi podporovat nemocného,
aby se nevzdaval.
Z uvedeného vyplyva, Ze pfilé¢bé nemocnych Huntingtonovou chorobou postupu-
jeme podle pfiznakd onemocnéni a ve fyzioterapii vyuZivdme véech moznosti kine-
zioterapie a pfizplsobujeme je danému stavu pacienta tak, aby onemocnéni
postupovalo co nejpomaleji a aby pacient zlstal co nejdéle s rodinou!

Prevzato ze slovenského zpravodaje Nadej, 2004
PreloZila a upravila L. Zahradnickova
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MOZNOSTI REHABILITACNI PECE U PACIENTU
S HUNTINGTONOVOU CHOROBOU V KLINICKE LOGOPEDII

Klinickd logopedie je nedilnou soucésti rehabilitadni péce u pacientl s Huntingto-
novou chorobou. Huntingtonova choroba ma velice ¢asto progresivni pribéh, kte-
ry v praxi mdize vést k negativnimu pohledu na moznosti rehabilitace v oblasti klinické
logopedie. Z tohoto pohledu se mdzZe stét, Ze je pro pacienty s Huntingtonovou
chorobou nékdy obtizné naijit k rehabilitaci cestu a dlvéru. Samozfejmé neni moz-
né rehabilitaci progresivitu onemocnéni zastavit, je ale v nasich sildch zkvalitnit
Zivot pacienta v pribéhu nemoci, poskytnout pacientovi potfebné informace, reha-
bilitaci a lidskou podporu.
Cim dfive se pacient do logopedické terapie zapojf, tim vétsi jsou $ance na Uspéch.
Pacient se citi lépe pfipraven na mozné zhorSeni symptom{ nemoci, je podporo-
van a motivovan ke stabilizaci svych moznosti a dovednost. CoZ se ndsledné velice
pozitivné odrazi na jeho psychickém stavu a pohledu na své onemocnéni. Nékolika-
leté zkuSenosti s pacienty s Huntingtonovou chorobou v klinické logopedii potvrzu-
ji, Ze terapie je pro pacienty pfinosem a mnohdy i nutnosti, zejména u poruch
polykani. BohuZel potfebnost této terapie je v Ceské republice odborné i $iréi vefej-
nosti zatim malo zndma.
V8eobecné cile klinické logopedie.
Hlavnim cilem v logopedické rehabilitaci je:

= podpora a udrzeni srozumitelnosti mluvy pacienta (Dysartrie)

= podpora a udrZeni kvality ptijmu potravy (Dysfagie)

= podpora a koordinace spravného dychani

Konkrétni cile klinické logopedie.

= ZlepSenia udrzeni komunikacnich schopnosti co nejdéle, aby byl pacient scho-
pen komunikovat a okolnim svétem

= UdrZenf schopnosti ¢teni a psanf k rozsifeni moznosti komunikace

= Hledani moznostf alternativni komunikace v pfipadé€, Ze mluvena tec je jiz ne-
dostacujici a psanad komunikace neni vice mozna.

= UdrZenf kontroly polykaciho aktu a upevnéni mentaini kontroly pfi polykani -
Vyuzitl kompenzaénich technik pti dysfagii.

= UdrZeni a podpora funkce dychani, udrzeni koordinace mezi vydechem a
funkcf hlasivek.

Zéakladni plan terapie:
= prioritou je zlepSeni, popt. udrzeni momentalni zivotni kvality
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= kvalita ma prednost pfed kvantitou
= schopnosti pacienta musi byt optimalizovany, a téziste lezi v jejich vyuzivani
= vyuZitinterdisciplindrni spolupréce a interaktivniho zaopatfen(

VSeobecné relevantni aspekty terapie u pacientl s Huntingtonovou chorobou:

Koncentrace

VétSina pacientl potiebuje slovni vyzvani, podporu, které je potieba Casto opakovat.
Nejistota

TéZkosti s koordinaci pohybu vSeobecné, ale predevsim pfi chizi.

Zména osobnosti

Mdze mit negativni vliv na priibéh terapie, dilezitd je podpora divéry v terapii,
povzbuzovani.

Vydrz

U mnohych pacientl se projevuje nedostate¢nd vydrz, unaveni, jini maji problémy
s dychanim... DlleZité je stfidani aktivit a prokladani malych pauz.

Porozuménf

Pacient slysi, ale dlohu nebo pokyn neprovede. Ne vzdy to musi znamenat, Ze paci-
ent spolupracovat nechce, ale Ze informaci neporozumeél.

Okruhy rehabilitace v klinické logopedii s pacienty s Huntingtonovou chorobou.

Orofacidlni problematika obli¢eje a dutiny Ustni
= Dysfagie
= Dychani
= Fonace
Srozumitelnost / Artikulace
= Dysartrie
= Psania ¢tenf
Prozédie

V praxi je dilezité navézat kontakt s klinickym logopedem/logopedkou, ktefi maji
s Huntigtonovou chorobou jiZz zkuSenosti a pro$li specializacnim kurzem. V soucas-
né dobé je proskoleno v Ceské republice asi 80 klinickych logopedt a logopedek.

Mgr. Jitka Kaulfuss, 14. 8. 2005

Kontakt: Mgr. Jitka Kaulfuss, Ambulance klinické logopedie, Kartouzskd 6,
150 00 Praha 5, tel. 257321627, 602 165917 e-mail: kaulfuss.jitka@c-mail.cz
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OD KLONOVANI GENU K OBJEVENI LECBY

Prednaska dr. Susan Andrew na vyrocni konferenci 2003

Dr. Susan Andrew je docentka Iékarské genetiky na Albertské univerzite. Jeji vy-
zkumnou praci na DNA opravnych proteinech a CAG sponzoruje Kanadska Hun-
tingtonova spolec¢nost. Dr. Andrew vénovala svoji prednasku neddvnym vyznamnym
pokrokdm ve vyzkumu HCH. Dr. Andrew uvedla, Ze prvnim ptelomem bylo vypésto-
vani potkaniho modelu HCH. Zviteci modely jsou ddlezité pro studium funkce HCH
proteinu a pro testovani moznych 1ékd pred tim, neZ se vyzkouseji na lidech. Napfi-
klad byl testovan minocyklin na mysi. Vysledky byly slibné - minocyklin oddalil smrt
bunék a vznik choroby u zvitat bez $kodlivych Gc¢inkd, takze nyni se zacalo s pokusnou
lé¢bou u lidi a tato pravé probihd. Pfestoze méli mnoho mysich modell HCH, krysi
k dispozici vice informaci nez u mysi.

V roce 2003 jsme se dozvedéli mnohem vice o tom, jak HCH proteiny poskozuijf
mozkové bunky. Pro normaini ¢innost mozkovych bunék jsou dlleZité mimo jiné
organely nazvané vakuoly, které obsahuji neurotransmitery, jez prenaseji informace
z jedné mozkové bunky do dalsi. Novy vyzkum odhalil, Ze mozkové bunky HCH maji
meéne vakuol nez normalni bunky. A mutovany HCH protein jim brani v uvolhovani
neurotransmitérd.

Také jsme se nauili vice o faktorech, které ovliviuji vék vzniku HCH. Vime, Ze ¢im
vetsi pocet CAG opakovani nékdo ma, tim se pravdépodobné u ného objevi choroba
dfive. Ale to je jen polovina pravdy. Nyni studie objevily 3 nové chromozémoveé oblas-
ti, které také ovliviuji propuknuti nemoci. DalSim krokem bude zjistit geny zodpovéed-
né v téchto oblastech, které pomohou najit kli¢ k oddaleni nebo prevenci vzniku
choroby. Vysledky (Human Genome) Projektu Lidsky genom tento proces urychili.
Nadéjna lécba HCH byla odhalena ndhodng, kdyZ védci zjistili, Ze barvivo nazvané
kongo ¢Cerven by mohlo branit vazbé HCH proteinu a spusteni bunkové smrti. Vice-
ré pokusy ukazaly, Ze kongo ¢erven pomohla HCH mysi zit déle, pficemZ mys méla
méné priznakl onemocnéni. Védci se nyni pokouseji zménit barvivo tak, aby mohlo
prestoupit z krve do mozkovych bunék.

Dr. Andrew hovofila také o RNA interferenci, ktera predstavuje vzrusujici novou
cestu na zastaveni exprese specifického genu. RNA je zprostfedkovatel mezi DNA
a proteinem. Specialnf RNA mdze byt oznacena tak, aby se vézala k DNA a zabréni-
la pfepisu DNA do proteinu. Tato interference mUze zastavit mutovany HCH gen
bez oslabeni normainiho HCH genu, ktery jako vime, je nevyhnutelny pro prezitf
mozkovych bunék.
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Zastaveni HCH je namahavy proces, ale uz byla prekonana dlouhd cesta v pochopent
a poznani choroby. V dobé, kdy se dr. Andrew narodila, bylo publikovano 10 ¢lankd
o HCH. Dnes jich je vice nez 5000.

V soucasnosti se vedci zaméruji na funkci normalniho HCH proteinu a na zjisténi,
které z téchto funkci HCH protein ztratil. Dal&i ddlezitou otdzkou je, pro¢ se bunééna
smrt objevi v urcitych ¢astech mozku. A pfedevsim vsichni vyzkumnici v laboratotich
po celém svété pracuji na objeveni moznosti prevence anebo oddaleni smrti moz-
kovych bunék u HCH.

.Rok 2003 byl Uspésnym meznikem objevd o HCH. Doufam, Ze rok 2004 pfinese
jesté vice vyznamnych objevl a Ié¢bu pro tuto chorobu”, fekla dr. Susan Andrew.

Z casopisu HORIZON (jaro 2004) preloZila MUDr. Marta Kvasnicovd, CSc.

Z DOTAZU A ODPOVEDI SESTERSKYCH SPOLECNOSTI

DOTAZ

M(dj manZel mé HCH. Cely den je doma sam, protoZe ja pracuji na plny tvazek. Cas
travi sledovanim televize, hranim s pocéitacem, ¢tenim novin a prochazkami se psem.
Rikdm mu, Ze by mél délat vic. Také citim vinu, kdyZ mi telefonuji pfatelé a zvou mé
na posezeni. Myslim si, Ze ho nemUzu nechavat vecer nebo pres vikendy samotné-
ho, kdyZ jsem z domu celé dny pry¢. Citim, Ze se cely mdj Zivot sklada jen z chozen(
do prédce a ze starosti o manZela. Prdla bych si néco, co by ho zaméstnalo.

ODPOVED

Vypada to, Ze se citite uveznena, bez jakychkoliv moznosti. S témito stejnymi pocity
se na nas obraceji mnozi manzel$ti partneti/partnerky. Ale pfedtim, neZz budeme
hledat né&jaké feSenli, je potfeba si odpovedét na otazku, zda si V4§ manzel uveédo-
muje tento problém. Je nesStastny se svym Zivotem? Musite zacit s tim, Ze se ho
zeptate, jestli se nudi, jestli se citi osamély, pokud jste v praci. Znam mnoho lidf
ve stfednim stupni HCH, kterym déla skutec¢né radost travit den presné takovymi
aktivitami, které déld vas manzel. Mnozi z téchto lidi byli pfedtim velmi aktivni,
ale nynf uptednostnuji klidnéjsi existenci.

Existujf jini, ktefi Vam feknou, Ze se nudi nebo jsou osaméli, ale nechtéji delat véci,
které by zménily jejich Zivot. Jisté, pokud nékdo pro né zorganizuje néjaké aktivity,
budou se velmi tésit. Tento typ lidi potfebuje pomoc, ale zacit novou aktivitu vyZa-
duje mnoho postupnych krokd.
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Potfebuji pomoc s takovymi vécmi, jako napfiklad najit vhodnou aktivitu, zorganizo-
vat jim dopravu apod. Oceni, kdyZ je nekdo zpocatku bude nékolikrat doprovazet.
Skutecnost, Ze tito lidé touZi po vice aktivitach, neznamend, Ze maji potfebu nebo
nutnost jich také dosahnout (to mlze byt pravda jen v poc¢ate¢nim stadiu HCH).
Mél bych se téZ zminit o jedincich s HCH, ktefi zapasi s depresi, apatii nebo jinymi
duSevnimi poruchami. Tyto by skute¢na myslenka dalSich aktivit mohla znicit, ohro-
zit, zastrasit. Tito jedinci potfebuji pfedtim, nez si predstavi, Ze potiebuji vétsi aktivi-
tu nebo odlidny zplsob svého Zivota, vétsi citovou a lékafskou podporu.

Z tohoto pohledu musite byt néco jako detektiv. Pokuste se zjistit, jak je to s Vasim
manzelem. Jeden klient, kterého znédm, prozradil po nékolika pokusech, Ze nechce
chodit ven, protoZe se boji, Ze neudrzi moc¢. AZ kdyzZ se svéfil se svym strachem,
spolu se svou Zenou byl schopny najit nékolik strategif, zplsobd, které mu pomoh-
ly déle chodit ven. Jak je to vzdy s HCH, kaZda osoba je jedine¢na, a proto je potieb-
né najit spravny kli¢ k Vasemu manzelovi.

Také bych chtél vénovat pozornost Vasi zmince o pocitu viny, kdyZ opoustite man-
Zela vecer. Jak vite, vina je velmi silnd emoce, kdyz je nekontrolovand, mdize Vas
dobéhnout. KdyZ jste zaméstnana na cely Uvazek a pfitom se starate o manzela,
nezbytné potiebujete ¢as i pro sebe samotnou. Vysvétlete svému manzelovi, jak je
pro Vas dleZité stravit néjaky cas mimo praci a domov. Vysvétlete mu, ze zlstanete
zdrava, jen kdyz se zregenerujete. Pokud si V4§ manzel stéZuje, Ze zUstavat sam je
pro néj tézké, najdéte nékoho, kdo k nému mdze prijit jeden den v tydnu.
Mnohde se organizuji prave za timto Uc¢elem programy pro opatrovniky. Ze zacatku
se vdm obéma muiZe zd&t tato myslenka zvlastni, ale vidél jsem lidi pfi mnoha
akcich. Ackoliv ze zac¢atku vahali, nakonec se programu radi zd¢asthovali. DalSim
feSenim by bylo se zeptat pratel nebo rodinného pfislusnika, ktefi Vas obycejné
navstevuji, zda by obcas chvili s Vasim manzelem nestravili néjaky ¢as. Jak plati
pro vétdinu véci v Zivoté, kvalita strdveného ¢asu je dlleZitéj$i neZ kvantita.
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Podzimni rekondicné edukacni pobyt v Hronové

Zveme vas vSechny na podzimni rekondi¢né edukaéni vikendovy pobyt v Hronové,
Stredni odborné ucilisté a stfedni odborna Skola, Na Chocholou$i 409, nedaleko
hronovského viakového nadraZzi. Spojeni vlaky i autobusy je do Hronova dobré
ze véech smérl. Z autobusového nédraZi je to dal.

18.00
19.00

PROGRAM
Patek 14. 10. 2005
ubytovani
vecere
zahdjeni, predstaveni hostl

20.00
20.15
20.30

vzdjemné predstaveni, vystoupeni host(
psychohratky dr. Doubka a dr. Anderse

Sobota 15.10.2005

08.00
09.00
09.15
10.00
10.10
10.20

10.50
11.00

12.00
13.00
13.15
14.00
14.20
14.30

14.45
15.00

snidanée

zahdjeni prednaskového bloku, vystoupeni host

MUDr.Z.Grofova: VyZiva u pacientd s HCH a jeji vyznam v prevenci dekubitd
A.DeneSova: Predstaveni produktd firmy Nutricia

prestavka

PhDr. M. Kulhdnkové: Nevyléditelné onemocnéni rodi¢l z pohledu détské-
ho psychologa

J. Rykr: Vystoupeni firmy SCA Hygiene Products - novinky v inkontinenci
netického testovani v Cechach aneb na co jesté nejsme stale dostateéné
pripraveni

Obéd

D. Vitova, J. Nycova: Novinky v socidlnim minimu

Mgr. Kalfuss v zastoupeni kolegyni: Terapie poruch polykani - prakticky zacvik
MUDr. J. Klempit: Informace o konferenci Nett Worcku a IHA v Manchesteru
P Matou$: Pfedstaveni kresel a posteli firmy PROMA REHA Ceska Skalice
A. Lorencova: Informace o pUjcovné, kontakty a informace o poradné pro rodiny
s HCH v Hradci Kralové na charite, pfedstaveni nového typu kiesla Omega
od firmy Kirton

M. Mervart: Pfedstaveni produktd firmy Dr. Miller-Pharma s.r.o.

Prestavka
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15.10 Individuélni konzultace s odborniky:
. zastupci jednotlivych firem
. PhDr. M. Kulhankova: Détsky psycholog
. Doc. MUDr. J. Roth, MUDr. J. Klempit: Neurologickd poradna
. MUDr. Jana Zidovské: Genetické poradna
. PhDr. J. Koblihova: Psychologicka poradna
MUDr. M. Andres, MUDr. J. Vevera, MUDr. Doubek:Psychiatrickd poradna
. M. Zemanova: Pokladnik - potvrzeni plateb
. MUDr. Z. Grofova: Vyziva pacientl s HCH
9. Mgr. J. Kaulfuss: Poruchy polykani pfi HCH - rehabilitace

10. M. Mervart: Firma Dr. Miller-Pharma s.r.o.
18.00 Organizacni zéleZitosti a plan na jarni a vyro¢ni setkani pro rok 2006
19.00 Vecere
20.00 Hudba k tanci a individuaIni program

Nedéle 16. 10. 2005

08.00 Snidane

09.00 Zasedani Rady SPHCH, zasedani Revizni komise

09.30 Odhlasovani pléan na rok 2006, volba a schvéleni novych spolupracovniki
10.30 Z&véretné vystoupeni hostd a rady

11.00 Obéd

12.00 Ukoncenf

—_

W ~NO oA WN
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e e = MDD

NAVRATKA

Zaslete na adresu Dr. Vondra¢kové, 549 21 Ceska Cermné 41,
tel. 491 424 142, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz.

Zucastnim se rekondi¢né edukacniho vikendového pobytu v Hronové ve dnech
14.-16. 10. 2005.

Potvrzuji icast .......c.cceeveenn. osob(y).

Oznadte sviij pfesny pozadavek:

PoZaduji nocleh pouze dne 14. 10. 2005 pro ............... osob.
PoZaduji nocleh pouze dne 15. 10. 2005 pro ............... osob.
PoZaduji nocleh pro obé& noci pro ............... osob.

Nepozaduji nocleh viibec.

JMENO0 @ PIIMENT: oo
AAIESE: .o PSC & e,
Tel. spojent: ..o e-Mail: o

Pro programovy blok dr. Uhrové - ,Relaxace a hry v praxi aneb HCH vikend trochu
jinak”, navrhuji toto téma, které mne zajima:
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INTERNETOVE KONTAKTY

Spole&nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorob&, Cesk4 republika
www.huntington.cz e info@huntington.cz

Mezinarodni asociace pro HCH (IHA)

E-mail: iha@huntington-assoc.com e www.huntington-assoc.com
Odtud ziskate spojeni na vSechny narodni organizace, napt.

Némecko: www.ghh-ev.de

Nizozem{: www.huntington.nl

a na fadu soukromych, velmi zajimavych stranek. Posledni novinky nabizi
www.hdlighthouse.org

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

Dalsiinformace 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 ¢eské organizace zdravotné postiZzenych

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

Sdruzeni zdravotné postizenych v CR: www.czechia.com/szdp

Spolecnost pro pomoc pfi Huntingtonoveé chorobé: www.huntington.cz

Nase organizace je zvetejnéna v databazi Nadace Via, kterd ma slouzit potencio-
nalnim darclm i vefejnosti na adrese: www.nadacevia.cz

Déle jsme zahrnuti do Adreséfe socialnich sluZzeb informacéniho systému Socia-
nus a dal$ich adresard humanitarnich organizaci

Obcanské sdruzeni PROSAZ nabizi kromé jiného socidlni a pravni poradenstvi
(www.prosaz.cz) na adrese Kodymova 2526, 158 00 Praha 5,
e-mail: prosaz@prosaz.cz

Stranky Konta Bariéry: www.bariery.cz
Poradensky a informadénfi server pro osoby se specifickymi potfebami a vSechny
blizké: www.internetporadna.cz. Redaktorkou poradny se stala Dr. Jana Zidovska.
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KONTAKTNI ADRESY

NARODN{ RADA ZDRAVOTNE POSTIZENYCH CR

JUDr. Jan Hutaf

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

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

SOCIALNE PRAVNI MINIMUM pro zdravotné& postiZené od JUDr. Jana Hutafe
(aktualizované vydani), které vrele doporucujeme, si lze objednat na téZe adrese. Je
k dispozici rovnéz v Centrech sluzeb pro zdravotné postizené (viz adresar v ARCHA
¢.25 a na strankach www.huntington.cz). Tato centra vdm také mohou poradit v fadée
problém socidlni a v prévni oblasti.

SLOVENSKA SPOLOCNOST PRE POMOC PRI HUNTINGTONOVEJ CHOROBE:
Predsedkyné: Jana Paviikova, Klokoc¢ova 727,981 01 Hnus a, Slovensko MUDr. M Kvas-
nicova CSc., Matuskova 3,971 01 Banska Bystrica, Slovensko, tel.: 004219021 52665

Multidisciplinarni Iékarsky tym, spolupracujici s SPHCH
DOTAZY NA NEUROLOGICKE PROBLEMY, ev. Zadosti o zprostiedkovani pé&e
vé. hospitalizace, mlzete zasilat Doc. MUDr. Janu Rothovi, CSc., na adresu Neu-

rologicka klinika, VFN, Extrapyramidové centrum, Katefinska 30, 120 00 Praha 2,
tel: 224 965 539, e-mail: roth@beba.cesnet.cz

DOTAZY NA PSYCHIATRICKE PROBLEMY zasilejte MUDr. Tereze Uhrové, Psy-
chiatrickd klinika VFN, Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2, tel.: 602 294 340, e-mail:
uhrovat@centrum.cz. as. MUDr. Martin Anders, PhD, Psychiatrické klinika 1.LF UK
a VEN Praha, Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2, tel. 224 96 5220, 5347, 5007, 5212,
e-mail: anders.martin @vfn.cz

O PSYCHOLOGICKYCH PROBLEMECH (napt. spojenych s rozhodovénim osoby
v riziku, zda se dét geneticky testovat) se mlzete poradit s PhDr. Janou Kobliho-
vou, Ustiedn( Iékafsko-psychologické odd. Ustfedni vojenské nemocnice, ULPO -
pavilon A 3, 1. poschodi 160 00 Praha 6 - StfeSovice, tel: 973 201 111 (Ustfedna),
973 203 467, e-mail: jana.koblihova@uvn.cz
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GENETICKOU KONZULTACI zajisti MUDr. Jana Zidovskd, CSc., Odd. Iékarské
genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2, tel. 224 967 171-2, (Ctvrtek a patek
dopoledne) Privatni genetickd ambulance, Sokolovska 35, Praha 2, (ltery, stfeda),
tel. 224 941 033, mobil 737 198 841,e-mail: jana.zidovska@seznam.cz

Dotazy z jinych oblasti adresujte, prosim, dotyénym odbornikim.

DOTAZY NA VYZIVU: MUDr. Zuzana Grofova, Krajské nemocnice Pardubice, Nu-
triéni a dietologické oddélent, Kyjevska 44, 532 03 Pardubice, tel. 466 012 999, 466
019 426, e-mail: grofova@nem.pce.cz.

KONZULTACE Z OBLASTI LOGOPEDIE: Mgr. Jitka Kaulfuss, Klinické logopedie,
Kartouzska 6, 150 00 Praha 5, tel/fax 257321627, mobil : 602 165 917,
kalfuss.jitka@c-email.cz

Kontaktni adresa na pljéovnu zdravotnickych pomicek a poradnu SPHCH: Bc.
Alena Lorencova, 731 402 276, e-mail: alena.lorencova@hk.caritas.cz

Bc. Jifi Havelka, mobil 731 402 271, mailto: jiri.havelka@hk.caritas.cz.

Centrum pro zdravotné postizené Jihomoravského kraje, Bc. Drahomira Krejcifova,
Palackého .11, 612 00 BRNO, szdp@volny.cz. Poradenstvi v socidini oblasti
Pedagogicko-psychologickd poradna, PhDr. M. Kulhankovd, Raisova ul. 1816,
547 01 Nachod

Kontaktni adresy ¢lent rady SPHCH:

Predsedkyné: PharmDr. Zdetka Vondragkova, 549 21 Ceska Cermnd 41, tel.: 491
424 142, e-mail : zdenka.vondrackova@seznam.cz , mobil: 723 349 327

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

Ing. Jiff Hruda, Bélobranské nam. 6, 530 02 Pardubice tel. prace 466 818 363, mobil
606 641 266, e-mail:info@huntington, jirihruda@seznam.cz.
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Pokladnik: Marie Zemanovd, Smetanova 362, 285 22 Zru¢ nad Sézavou tel. prace:
327 531 406, tel. dom(: 327 532 209, e-mail: zemanova.marie@seznam.cz, mo-
bil 732 341 272

KONTAKTN{ ADRESY CLENU SPHCH, kteff jsou ochotni podélit se o své zku-
$enosti, informovat o vikendovych setkanich, v8estranné poradit a povzbudit:

- Ludmila Slavikovd, U Splavu 428, 533 03 Dasice tel.: 466 951 865, dcera pacienta

- Blanka Kr¢alova, Dr.Jiroutka 2018, 272 01 Kladno tel.: 321 242 336, dcera pacient-
ky, ma zkuSenost s presymptomatickym testem

- Ivan Mazalek, Botanickd 34, 602 00 Brno tel.: 441 244 076, byvaly manZel pacientky

- Jana Soukupova, Na Spojce 9, 315 02 Plzen tel.: 377 445 026, dcera pacientky

- Anna Majickova, 687 22 Ostrozska Novéa Ves 505, matka byvalé pacientky

- Jana Spatnd, Spélov 30, 513 01 Semily tel.: 481 623 064, manZelka pacienta

- Ladislava Hockeové, 533 31 Lany na DUlku 125, tel.: 466 971 515, dcera pacient-
ky, zkuSenost s presymptomatickym testem

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

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

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

- Véra Raftlovd, Novodvorska 1099, 142 00 Praha 4, tel. 241 493 684, mobil: 604
424 427, dcera pacientky, zkuSenost s presymptomatickym testem
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OBJEDNAVKOVY LIST

Zajemci o informacni materidly, vrat'te prosim vyplnény formulaf na adresu Dr. Zidov-
ské. Pozadované materidly zaskrtnéte a uved'te pocet kusd.

WNo ok wWwN =

444444
NSO RN O©

o oA W

Co je Huntingtonova choroba ? ..., ks
Problémy s fe¢i a komunikaci ..o, ks
Problémy s chovanim ... ks
Jakto Fici d&tem e ks
STrAVa @ VWZIVA e ks
Relaxace i ks
Sexudini probl&my e, ks
FYZIOtErapie oo ks
Pracovniterapie ..o ks
Predpovednitesty ..o, ks
Predpovédni testy - sada 6 1etdk8  ....o.oovooveeveeeeeeeeee ks
Etickd voditka pro pfedpovednitesty ........ccccovvviivieriennnen, ks
CviCebniprogram . ks
K zamysleni (o presymptomatickém testu) — ......ccocoeenen ks
Rodina a dédiCnd NnemMoC  ..ooocvioiiiiieeeeeeeeeee e ks
Péée o nemocnésHCH . ks
HCH-brozura pro rodiny (vSeobecné pouceni o vSech

aspektech nemoci, bez dlirazu na péci a lécbu) ............... ks
HCH a jeji 1é¢ba - pfirucka pro odborniky ............ccccoveeeie. ks
Zivot s HCH (dotazy a odpovédi pro rodiny) ..........cccccee....... ks
Geny v generacich (autentické ptibeéhy rodin) ....................... ks
Zivot s HCH — VZiva @ StraVoVANT .......cooovveeeeieeeeeeeeeieene . ks

Identifika&ni priikazka pro pacienta - u dr. Zidovské
Zpravodaj Archa - zbyla &isla - u dr. Vondrackové, ing. Hrudy
Dopis pro sponzory, sloZzenky - u dr. Vondrackové, ing. Hrudy

Na vyzadani zapQj¢ime zpravodaje sesterskych organizaci (USA, Kanada, Anglie,
Skotsko, Némecko) v anglickém a némeckém jazyce a jejich videoprogramy se spe-
cifickou tématikou (dokumenty ze Zivota rodin i organizaci, genetické testovani ...).

”

Jméno a pfijmenf

Adresa ...............
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HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je neurodegenerativni onemocnéni, charakteri-
zované agresivni choreou, poruchami chovéani a demenci. K néstupu ptiznakd
dochazi obvykle v dospélosti, nejcastéji mezi 35. - 45. rokem Zivota. Progresiv-
ni ubyvani télesnych a dusevnich schopnosti vede k Uplné zavislosti pacienta
na péci okoli. Jde o relativné fidké onemocnéni s vyskytem 1 nemocny
na 10.000-20.000 obyvatel. HCH se v rodinach vyskytuje ¢asto po fadu genera-
ci a je velkou zatézi pro pacienty i jejich rodiny.

Uginna 1é&ba dosud neexistuje. Pibuzni a partnefi postizenych i rizikovych osob
jsou obvykle po léta konfrontovéni s povahou i préibéhem choroby. Mivaji velmi
jasnou predstavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢ném pfenosu. Rodina se dostava
do socidlnfizolace, predevsim diky zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy
muUzZe hréat znacnou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zatéz je potencovana pocitem
vyjimec¢nosti, danym fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromeé
pfibuznych nikoho se stejnymi problémy a ani u odbornik(l vZdy nenajde patficné
pouceni a podporu.

Spoleénost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé (SPHCH) vznikla roku 1991
jako svépomocnd podplrné organizace (ob&anské sdruzeni). Jejim cilem je posky-
tovat vSestrannou pomoc a podporu pacientim a jejich rodinam, zlepSovat infor-
movanost rodin, odbornikd i vefejnosti a zkvalithovat dostupné sluzby a pédi.
K hlavnim aktivitdm patfi vydavani informadcnich materiald o véech aspektech one-
mocnéni a pofadani edukacné-rekondi¢nich pobytl pro ¢leny rodin. Dale se SPHCH
podili na vzdélavani zdravotnikd i na osvété Sirsi vetejnosti a snazi se zajistit finanéni
zdroje pro veskerou ¢innost. Diky spolupraci s Diecézni charitou v Hradci Kralové je
v provozu pUj¢ovna zdravotnich pomdcek a poradnu pro rodiny s HCH.

Kontaktnf adresa Spole¢nosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé:
e-mail: info@huntington.cz * www.huntington.cz

PharmDr. Zdefika Vondrackova MUDr. Jana Zidovska, CSc.
549 21 Ceskd Cermnd 41 Oddé&lenf lékarské genetiky DAK,
Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327 Ke Karlovu 2, 128 08 Praha 2
E-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz Tel.: 224 967 171-2

Registrace MV CR ze dne 14.5.1991 &. VSC/1-6616/91-R, zmé&na stanov dne
18.12.2002 ICO: 40614603, B&zny Udet u Ceské spotitelny ¢. 1543349/0800
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Nedéle rano v Kitindch 2005
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Krakow: dr. Zdenka Vondrackova, dr. Dorota Hoffman-Zacharska

Sanctuarium ,Milosrdenstvi Boziho” Krakow — Lagiewniki — z navstévy sejiti Polské spole¢nosti
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<ZELCOM

ELCOM EKOTECHNIKA, s.r.0.

J Katalytické systémy pro snizovani emisi
organickych latek

Autorizované méreni emisi

Sluzby v ochrané zivotniho prostredi

ELCOM EKOTECHNIKA, s.r.0.
Mistecka 1120/103
703 00 Ostrava-Vitkovice
+420 595 700 319
ekotechnika@elcomgroup.cz
www.elcomgroup.cz
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