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ZNAK SPHCH

Znak představuje hlavu a horní torzo jedince, nebot’
Huntingtonova choroba může postihnout jak duševní tak fyzické
funkce. Zmenšený prostor uvnitř symbolu odráží omezené fyzické
anebo duševní schopnosti postižené osoby.
Symbol zaujímá místo květu rostliny, aby byl znázorněn růst
a rozvoj činnosti společností pro Huntingtonovu chorobu na
celém světě. Je také znamením naděje - známkou, že aktivita
a úspěchy posledního desetiletí budou mít pokračování.

MOMOMOMOMOTTTTTTTTTTOOOOO:::::

PŘÁTELSTVÍPŘÁTELSTVÍPŘÁTELSTVÍPŘÁTELSTVÍPŘÁTELSTVÍ
Na každý den 2006, Kalich 2005, srpen, Dagmar Hrubantová

Jaká jsou ta naše přátelství? Přemýšlíme-li o svých přátelích, o tom co všechno
nám již řekli, co všechno jsme již od nich slyšeli, ale co z toho nám pomohlo?
Dokázali-li bychom my pomoci, kdybychom byli na jejich místě?
Zůstáváme často v těžkých chvílích sami. Sami se svými trápeními a taková samota
je nepředstavitelně těžká. Nemáme kolem sebe nikoho a ztrácíme i ty nejbližší.
Nerozumějí nám. Pak se utrpení stává těžším a nést je je ještě složitějším.
Být sám, nemít si s kým povídat, nemít se komu svěřit, nemít ucho, které by slyše-
lo… Bože, i tak je toho všeho už víc než dost, vždyt’ to vidíš! Ty jsi zůstal jako svědek
mého trápení, máme nějakou naději?
Pláč, nářek a beznaděj. Jsou dny kdy není vidět ani na krok, kdy je k naději nesku-
tečně daleko, kdy hledáme cesty, ale nic nenalézáme. Naděje pro nás je v tom, že
po každé noci přichází den, i tehdy, když to tak nevypadá. Jen často není jasné, jak
dlouho ještě zbývá do svítání.

SEZNAM ZKRASEZNAM ZKRASEZNAM ZKRASEZNAM ZKRASEZNAM ZKRATEKTEKTEKTEKTEK

V textu zpravodaje ARCHA se vyskytují různé zkratky. Častým vypisováním plných ná-
zvů by se ztěžovala přehlednost textu, proto nejčastěji užívané zkratky uvádíme v úvodu.

SPHCH ......Společnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě
HCH, HD ...Huntingtonova choroba
EHDN ........Euro-HD Network
EHA ...........Europien Huntington Association
IHA ............ International Huntington Association
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Úvod

V tomto čase pozdního léta vám s radostí rozesíláme další číslo zpravodaje Archa,
již v pořadí dvacáté deváté.
Je zajímavé, že v posledních číslech se stále častěji zmiňujeme o přátelství, o vzta-
hu k pacientům, o přátelství mezi pečovateli a rodinnými příslušníky.
Máme adresář, podle kterého se Archa rozesílá. Pokaždé se však nějaké zásilky
vrací, protože adresát se odstěhoval. Často můžeme typovat kam. Ale na druhou
stranu se zase noví příjemci Archy hlásí. Někteří dostali typ na SPHCH od lékařů,
někteří vyhledali naše webové stránky a ozvali se touto cestou. Jsme proto rádi, že
náklad může nadále vzrůstat a že snad naše snahy přinesou do rodin s SPHCH
alespoň nějakou úlevu, radu, poučení, radost či naději. Vřele proto děkujeme MZdr
ČR a jejich dosavadní dotační politice, ale i všem níže uvedeným sponzorům, dopi-
sovatelům a překladatelům, že ARCHA může i nadále vycházet.
Chceme zde všem osvědčit, že i v tomto čísle se píše mnoho o přátelství i svědectví
lásky. Chci ještě naši pozornost vrátit k textu, který byl vybrán jako motto pro toto
vydání. Proč zůstáváme v těžkých chvílích sami se svými trápeními a starostmi. Je
těžké toto vše nést, když se nemáte komu s důvěrou svěřit. Všichni, kteří v rodině
s výskytem HCH žijí, ví, kolik „zneužitelných“ informací musíte povědět, aby byl ales-
poň nastíněn problém života s HCH. A neporozumění a někdy i výsměch moc bolí.
Proto znovu doporučujeme přátelskou atmosféru v naší společnosti a zveme vás
na naše víkendové pobyty.Tam se i velmi zkoušení pečovatelé o nemocné mohou
bez starostí a obav sdílet s ostatními se svými starostmi a zkušenostmi a také mno-
hé informace vyslechnout. Nakonec zjistí, že nejsou sami, že jsou mezi „svými“
a poznají, že i v této situaci je možné být veselý a radovat se s přáteli. Samozřejmě
se mnohé dozvědět od našich lékařů a probrat s nimi své starosti.

Kdo se takto schází? 40 – 60 lidí, kteří jsou poznamenáni:

1. životní partner, jemuž již zemřel partner na HCH a má děti v riziku onemocnění
2. partner je nemocný v různých stádiích HCH a obvykle děti v riziku
3. lidé v riziku 50 a 25%, obvykle mladší, sami nebo se svými partnery
4. ti, kteří postoupili testy a jsou pozitivně testovaní
5. ti, kteří postoupili testy a jsou negativně testovaní a poznali již dříve naše rekon-

dičně edukační pobyty a stále se rádi vracejí a pomáhají v diskuzích
6. naši lékaři z různých oborů, kteří sice HCH v rodině nemají, ale kteří se o nás

starají jako o svou širokou rodinu.
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Těšíme se na setkání na dalších víkendových rekondičně edukačních pobytech.

V závěru úvodu jen ještě připomenutí:
Stále nás velmi těší, že se do naší práce aktivně zapojují i další členové, kteří, ačkoliv
jejich životní situace je velice náročná, pomáhají s hledáním sponzorů, s rozesíláním
a vydáním ARCHY, kteří se podělili o své zkušenosti, životní příběhy, vyhledali místo pro
naše setkání, obstarali občerstvení či hudbu, anebo zajistili přepisy či překlady článků.
A vůbec byli v čas potřeby připraveni jedem druhému podat „pozorné ucho“, vypo-
slechnout problém a vyslovit slova útěchy, či předat své zkušenosti, jak danou situ-
aci zvládnout. Toto není zanedbatelné, a všem, kdo toto chápou, patří upřímný dík.upřímný dík.upřímný dík.upřímný dík.upřímný dík.
Děkuji i všem Vám, kteří dáváte přednost finanční podpoře před jinými aktivitami
a připomínám, že příspěvky lze zasílat na účet v libovolnou dobu a to nejen přilože-
nou složenkou, ale též samozřejmě po vyplnění poštovní poukázky typu A nebo
příkazem k úhradě z vašeho účtu. Paní M. Zemanová potom zasílá na vaše adresy
poděkování a potvrzení do daňových přiznání (zatím jsme domluveni, že se tak děje
od 1000,-Kč; od darů potom odečítáme každému členu jedenkrát ročně 150,-Kč
jako členský příspěvek; můžete to tedy posílat dohromady, není nutné členský pří-
spěvek oddělovat).

Základní členský příspěvek činí iZákladní členský příspěvek činí iZákladní členský příspěvek činí iZákladní členský příspěvek činí iZákladní členský příspěvek činí i     nadále 150 Kč ročně,nadále 150 Kč ročně,nadále 150 Kč ročně,nadále 150 Kč ročně,nadále 150 Kč ročně, ale vítáme samozřejmě
podle možností každou korunu navíc. Vážíme si přitom každé částky, nebotnebotnebotnebotnebot’  kapky’  kapky’  kapky’  kapky’  kapky
tvoří mořetvoří mořetvoří mořetvoří mořetvoří moře.

Ještě nesmím zapomenout poděkovat našim odborným poradcůmodborným poradcůmodborným poradcůmodborným poradcůmodborným poradcům z řad lékařů za
trvalou nezištnou podporu a pomoc.

Za radu SPHCH JH a ZV
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Interpelace

V této části s radostí uveřejňujeme dopis naší členky, Jiřiny Novotné, který poslala
své poslankyni. Je to první vlaštovka. Mnoho z účastníků setkání slibovalo učinit
totéž. Tímto vás všechny chceme povzbudit a pošlete nám své dopisy, abychom je
také mohli uveřejnit.

Paní
Ing. Hana Orgoníková
Střelecká 45
501 53 Hradec Králové Trutnov dne 7.11.2005

Vážená paní poslankyně,
závažnost problému, který vidím jako velmi naléhavý pro hledání řešení, mě přiměl
k Vašemu oslovení. Patřím mezi člena desítek rodin, které několik let i desetiletí
bojují s nevyléčitelnou chorobou svých nejbližších. Jedná se o Huntingtonovu cho-
robu (dále jen HCH), neurodegenerativní onemocnění, charakterizované agresivní
choreou, poruchami chování a demencí. Není to „vypěstovaná“ nemoc, ale dědič-
né onemocnění, statistické riziko předání nemoci přímým potomkům je 50%. Prů-
běh nemoci bývá individuální, ale v průměru trvá 15 let. Progresivní ubývání duševních
a tělesných schopností vede k úplné závislosti nemocného na péči nejbližších, a proto
je velkou zátěží nejen pro nemocného, ale i jejich rodiny. Průběh nemoci má několik
fází, které bych rozdělila do tří skupin: střední soběstačnost, nízkou soběstačnost
a vysokou nesoběstačnost. Nemocní a ti, kdo o ně pečují, trpí sociálním handica-
pem. Při nástupu této nemoci musí dojít v rodině k zásadní změně způsobu života.
Téměř veškeré mimopracovní volné chvíle zabere péče o nemocného a ta působí
laikovi značné potíže, jak v oblasti psychologie, fyzioterapie i ošetřovatelství. Výraz-
nou změnou a pomocí byl roku 1991 vznik společnosti pro pomoc při HCH, jejíž
zakladatelkou byla MUDr. J. Židovská, CSc z oddělení lékařské genetiky, Karlova
ulice, Praha. Krůček po krůčku tato podpůrná organizace udělala strašně moc, hlav-
ně v oblasti informovanosti a to nejen rodin, ale i odborníků a veřejnosti a je velkou
oporou hlavně pro pečující osoby.
Nemoc si však podle mého názoru zasluhuje daleko větší pozornost, ten kdo se
s ní nesetkal, nemůže nikdy pochopit, jak dalece zasahuje do života rodin.
V řadě západoevropských zemích již řadu let fungují centra nejen pro diagnostiku
a léčbu, ale i následnou péči pro nemocné v podobě stacionářů, náhradních domo-
vů a sociálních zařízení pro krátkodobé či dlouhodobé pobyty a to na bázi soukro-
mého i státního sektoru. U nás leží tíha péče na rodině. Nemocný, izolován od
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veškerého života a dění, bez zaměstnání, většinou i bez partnera a přátel, čeká celý
den doma na pomoc rodinného příslušníka. V případě, že rodina péči z pochopitel-
ných důvodů nezvládne, končí nemocný v psychiatrické léčebně, kam rozhodně
nepatří.
Věřím, že Vás tato problematika zaujme natolik, že budete žádat informací víc.
Věřím, že i Vy upřednostňujete jakoukoliv pomoc potřebným a handicapovaným
před honbou za mocí a slávou.
Věřím, že Vás – poslance, zajímají starosti obyčejného občana a řádného daňového
poplatníka tohoto státu.
Spoléhám, na Vaše sociální cítění a žádám Vás touto cestou o pomoc, spočívající
v hledání kontaktů na osoby, které mají pravomoce rozhodnout v řešení tohoto pro-
blému, o hledání cesty k zafinancování kvalitní péče pro nemocné HCH bud’
z domácích zdrojů nebo získáním prostředků z Evropského sociálního fondu. Po-
mozte nám prosadit myšlenku zřízení domova s kvalifikovaným ošetřujícím perso-
nálem, kde by nemocní mohli být dle svých schopností aktivní a to jim v daných
mezích umožnilo výrazně změnit kvalitu života.
Srdečně Vás zdravím a těším se na další komunikaci!

Jiřina Novotná
J. Ježka 762, 541 01 Trutnov
mobil:723506664

Petice

PETICE ZA ZŘÍZENÍ DOMOVA SE ZVLÁŠTNÍM REŽIMEM
PRO DIAGNOZU HUNTINGTONOVA CHOROBA

Autor petice:Autor petice:Autor petice:Autor petice:Autor petice:
Společnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě
Velké náměstí 37
500 01 Hradec Králové
Adresáti petice:Adresáti petice:Adresáti petice:Adresáti petice:Adresáti petice:
Ministerstvo práce a sociálních věcí ČR
Na Poříčním právu 1/376
128 01 Praha 2

Members Activities Division
European Parlament
B-1047 Brussel
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V souladu se zákV souladu se zákV souladu se zákV souladu se zákV souladu se zákonem č. 85/1990 Sb. oonem č. 85/1990 Sb. oonem č. 85/1990 Sb. oonem č. 85/1990 Sb. oonem č. 85/1990 Sb. o     právu petičním, níže podepsanáprávu petičním, níže podepsanáprávu petičním, níže podepsanáprávu petičním, níže podepsanáprávu petičním, níže podepsaná
Společnost pro pomoc při Huntingtonově choroběSpolečnost pro pomoc při Huntingtonově choroběSpolečnost pro pomoc při Huntingtonově choroběSpolečnost pro pomoc při Huntingtonově choroběSpolečnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě

p o ž a d u j e ,p o ž a d u j e ,p o ž a d u j e ,p o ž a d u j e ,p o ž a d u j e ,

zřízení specializovaného domova se zvláštním režimem pro pacientyzřízení specializovaného domova se zvláštním režimem pro pacientyzřízení specializovaného domova se zvláštním režimem pro pacientyzřízení specializovaného domova se zvláštním režimem pro pacientyzřízení specializovaného domova se zvláštním režimem pro pacienty, trpící, trpící, trpící, trpící, trpící
Huntingtonovou chorobou z následujících důvodů:Huntingtonovou chorobou z následujících důvodů:Huntingtonovou chorobou z následujících důvodů:Huntingtonovou chorobou z následujících důvodů:Huntingtonovou chorobou z následujících důvodů:

a) Huntingtonova choroba je neurodegenerativní onemocnění, charakterizované
agresivní choreou, poruchami chování a demencí. K nástupu příznaků dochází
obvykle v dospělosti, nejčastěji mezi 35. až 45. rokem života, kdy mají tito lidé již
ve většině případů založenou rodinu. Progresivní ubývání tělesných a duševních
schopností vede k úplné závislosti pacienta na péči okolí.

b) O nemocné se ve většině případů starají rodinní příslušníci a ti jako laici nemají
patřičné znalosti a zkušenosti z oblasti psychologie, fyzioterapie a ošetřovatel-
ství. Vzhledem k tomu, že nemoc je dlouhodobá, dochází v rodinách k  prohlu-
bování nepříznivé sociální situace, nemocní i ti, jež o ně pečují, trpí sociálním
handicapem. Kontakt pečujících osob se společenským prostředím je omezen
pouze na pracovní život. V nejednom případě nezvládnou při péči o blízkého
člověka ani to a jsou nuceni pracovní poměr ukončit a tím se sociální situace
vzhledem k výši poskytovaných dávek opět prohlubuje. Sami nemocní jsou vy-
loučeni jak ze společenského, tak i pracovního života. Jejich fyzické smrti před-
chází smrt sociální.

c) Nemoc má devastující důsledky nejen pro pacienty, ale i osoby o ně pečující.
Jelikož každý občan této republiky má nárok na sociální službu, která by za-
jišt’ovala kvalitní péči a dodržování základních lidských práv a svobod občana, je
nezbytné, aby této problematice byla věnována zvýšená celostátní pozornost.

Žádáme, abychom byli informováni oŽádáme, abychom byli informováni oŽádáme, abychom byli informováni oŽádáme, abychom byli informováni oŽádáme, abychom byli informováni o     všech krocích, které příslušné orgányvšech krocích, které příslušné orgányvšech krocích, které příslušné orgányvšech krocích, které příslušné orgányvšech krocích, které příslušné orgány
v řešení této problematiky podniknou.v řešení této problematiky podniknou.v řešení této problematiky podniknou.v řešení této problematiky podniknou.v řešení této problematiky podniknou.

V ………….. dne…………….

Společnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě

Poznámka redakce:
Měli jste možnost si přečíst znění petice, které připravila naše členka Jiřina Novot-
ná. Byli bychom velice potěšeni vaší reakcí na tento text a případně s návrhem
postupu, jak sehnat větší množství podpisů.
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Články

O MEZINÁRODNÍ KONFERENCI IHA A EURO-HD NETWORK
V MANCHESTERU

Světový kongres na téma HCH – Manchester (UK), září 2005
V září se konal v Manchesteru Světový kongres zaměřený na HCH. Trval šest dnů
a uskutečnily se na něm tři konference.
První bylo dvoudenní setkání EURO – HD Network, pak následoval vlastní kongres
a na závěr proběhlo jednodenní setkání Mezinárodní asociace pro pomoc při Hun-
tingtonově chorobě (IHA). První dvě setkání se konala za účasti vědeckých předsta-
vitelů a lékařů zabývajících se problémem HCH i představitelů společností.
Světovým kongresem na téma HCH v Manchesteru se podařilo realizovat myšlen-
ku setkání vědců a členů společností na základě rovnoprávné účasti obou stran na
všech přednáškách a setkáních. Program konference nelze zhodnotit v několika
větách, obsahoval témata ze všech oblastí týkajících se nemoci HCH – genetikou
počínaje, přes vyšetření mechanismu vývoje nemoci, klinické vyšetření až po péči
o nemocného a jeho rodinu. Uplynulo již 12 let od chvíle, kdy byl objeven gen, jehož
změna vyvolává onemocnění HCH, a již 10 let od doby, kdy se začaly provádět také
genetické testy nemocných osob (=diagnostické vyšetření) a osob rizikových (=pre-
ventivní vyšetření). Na mnoha přednáškách jsme si mohli všimnout, že již nastal
čas pro shrnutí výsledků výzkumu a pozorování. Zejména se to týká geneti-
ky. Snahou bylo podtrhnout, že HCH je nemocí celé rodiny! Toto je skutečnost.
Výsledky testů provedených před propuknutím nemoci ovlivňují kvalitu partnerské-
ho soužití. Jinak řečeno, oba partneři by měli konzultovat situaci v genetické porad-
ně a po obdržení výsledků, at’ už jsou jakékoli, by se jim mělo dostat psychologické
podpory. Hodně prostoru bylo věnováno problému péče o nemocné. Je až zaráže-
jící, jak rozšířené je přesvědčení, že poněvadž jde o nemoc nevyléčitelnou, jejíž
průběh nelze farmakologicky zásadním způsobem zmírnit, nelze pro nemocného
vlastně nic udělat.
Ukazuje se však, že udělat lze mnoho. Zlepšit kvalitu života v různých stadiích ne-
moci a postupně a srozumitelně definovat v rodině problémy, které ukazují různoro-
dost klinického obrazu HCH. Pak je možné je řešit v oblasti pečování. Jedno téma
bylo věnováno osobám v pokročilejším stadiu nemoci, kdy se stávají plně závislými
na pečovatelích a ošetřujících lékařích, jak zachovat jejich důstojnost a nepostupo-
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vat proti jejich přání (která musí jejich ošetřující rozpoznat včas, pokud je pacient
ještě schopen je sdělit), kdy zanechat lékařské intervence, která udržuje jen životní
funkce pacienta a nemá už vliv na kvalitu jeho života.
Tématu péče o nemocné byly věnovány i témata porady, z kterých jasně vyplynulo,
že péče o pacienty s HCH vyžaduje spolupráci lékařů-specialistů (neurologa, inter-
nisty, genetika), ošetřovatelek a neuropsychologů, kteří těsně spolupracují
s psychiatry, s oddělením rehabilitace, se specialisty na zájmovou terapii, s dietetiky,
s pracovníky sociálních služeb a také s pečovateli z rodinného kruhu. Neustále se
vracelo téma zájmu o celou rodinu, která prožívá nemoc s pacientem.
Bohužel v současné době neexistuje farmakologická možnost léčby mimo mož-
nost, že léky mohou přinést zlepšení některých příznaků, hlavně v případě zhoršení
nálady a agresi. Všichni však přiznávají, že současný stav farmakoterapie zdaleka
nesplňuje očekávání. Především se očekává léčba nejen projevů, ale i příčin. Prová-
děny jsou klinické testy léků pro léčbu příznaků (skončily klinické testy Riluzolu
a nedopadly příliš nadějně). Vědci mají na zřeteli i léčení příčin, provádějí výzkum
mechanismu vyvolávajícího chorobu na modelech buněk a zároveň i na zvířatech
(myši, krysy a též na octomilkách). Výzkum má vyjasnit, jak působí změna hunting-
tinu, jak proces vyvolávající chorobu zablokovat, eventuálně jak by bylo možné zpo-
malit změny v mozku pacienta.
Poslední kongres v Manchesteru dokázal, že ačkoli je HCH v centru pozornosti lé-
kařů a vědců po mnoho a mnoho let, stále je výzvou pro specialisty různých oborů
kteří tuto výzvu přijali a věří v úspěch svého bádání.
U příležitosti konání tohoto kongresu bylo třeba připomenout i události a osobnosti
spojené s hnutím pomoci postiženým HCH. Je tu Gerrit Dommerhold, který věno-
val 28 let svého života pro rozvoj společností po celém světě a nyní se rozhodl
odejít do důchodu. Ve skutečnosti nevěříme, že své činnosti zcela zanechá, zvláště
po té, co mu Christiane Lohkamp, prezidentka IHA na slavnostním obědě poděko-
vala za tolik let úspěšné práce a předala mu připravené album s pozdravy od všech
společností. I my se z celého srdce připojujeme k poděkování a také stránka SPHCH
byla součástí alba.

Podle originálu dr. Doroty Hofman-Zacharské, přeložila Julia Maršíková, přepsala
Zuzana Maurová a upravil Jiří Hruda
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PREINPLANTAČNÍ GENETICKÁ DIAGNOSTIKA
Jelikož v poslední době výrazně stoupá zájem o informace o preimplantační gene-
tické diagnostice u Huntingtonovy choroby, předkládám stručný přehled o této
metodě. Je však třeba mít na paměti, že jde o mladou metodu, jejíž možná negativa
se mohou objevit až časem. V každém případě se t.č. uvádí, že rizika i úspěšnost
prakticky odpovídají jiným technikám asistované reprodukce. Bližší informace
o asistované reprodukci jako takové a jejích jednotlivých metodách lze nalézt na
stránkách různých center, která se touto problematikou zabývají.
Konkrétní nabídka preimplantační diagnostiky u Huntingtonovy choroby je zatím
v ČR omezená. Souvisí to nejenom s řídkostí Huntingtonovy choroby, ale přede-
vším s faktem, že jde o tzv. monogenní chorobu, u níž je větší obava z možnosti
chybné diagnózy na úrovni jedné buňky.
Na podzimním víkNa podzimním víkNa podzimním víkNa podzimním víkNa podzimním víkendovém setkání bude představena kendovém setkání bude představena kendovém setkání bude představena kendovém setkání bude představena kendovém setkání bude představena konkrétní nabídka spoonkrétní nabídka spoonkrétní nabídka spoonkrétní nabídka spoonkrétní nabídka spo-----
lupráce slupráce slupráce slupráce slupráce s     jedním brněnským centrem.jedním brněnským centrem.jedním brněnským centrem.jedním brněnským centrem.jedním brněnským centrem.
PPPPPokud by již nyní některý pár ookud by již nyní některý pár ookud by již nyní některý pár ookud by již nyní některý pár ookud by již nyní některý pár o     této možnosti uvažoval, může se obrátit neprotéto možnosti uvažoval, může se obrátit neprotéto možnosti uvažoval, může se obrátit neprotéto možnosti uvažoval, může se obrátit neprotéto možnosti uvažoval, může se obrátit nepro-----
dleně na mou adresu adleně na mou adresu adleně na mou adresu adleně na mou adresu adleně na mou adresu a     já zprostředkuji další kjá zprostředkuji další kjá zprostředkuji další kjá zprostředkuji další kjá zprostředkuji další kontaktyontaktyontaktyontaktyontakty. P. P. P. P. Prozatím by se mělorozatím by se mělorozatím by se mělorozatím by se mělorozatím by se mělo
jednat ojednat ojednat ojednat ojednat o     párpárpárpárpár, kde je jeden z, kde je jeden z, kde je jeden z, kde je jeden z, kde je jeden z     partnerů pozitivně testovaný. Tpartnerů pozitivně testovaný. Tpartnerů pozitivně testovaný. Tpartnerů pozitivně testovaný. Tpartnerů pozitivně testovaný. Takzvaná „neodhalu-akzvaná „neodhalu-akzvaná „neodhalu-akzvaná „neodhalu-akzvaná „neodhalu-
jící“ (non-jící“ (non-jící“ (non-jící“ (non-jící“ (non-disclosure) preimplantační diagnostika, kdy se metoda provádí tak,disclosure) preimplantační diagnostika, kdy se metoda provádí tak,disclosure) preimplantační diagnostika, kdy se metoda provádí tak,disclosure) preimplantační diagnostika, kdy se metoda provádí tak,disclosure) preimplantační diagnostika, kdy se metoda provádí tak,
aby osobě vaby osobě vaby osobě vaby osobě vaby osobě v     riziku, která si přeje „nevědětriziku, která si přeje „nevědětriziku, která si přeje „nevědětriziku, která si přeje „nevědětriziku, která si přeje „nevědět“, zda mutaci nese, nebyl sdělen její“, zda mutaci nese, nebyl sdělen její“, zda mutaci nese, nebyl sdělen její“, zda mutaci nese, nebyl sdělen její“, zda mutaci nese, nebyl sdělen její
genetický status, má řadu praktických igenetický status, má řadu praktických igenetický status, má řadu praktických igenetický status, má řadu praktických igenetický status, má řadu praktických i     etických problémů aetických problémů aetických problémů aetických problémů aetických problémů a     ani vani vani vani vani v     zahraničízahraničízahraničízahraničízahraničí
zdaleka není nabízena všemi centryzdaleka není nabízena všemi centryzdaleka není nabízena všemi centryzdaleka není nabízena všemi centryzdaleka není nabízena všemi centry.....
Preimplantační genetická diagnostika (PGD) se rozvíjí od 90. let 20. století. Je pro-
váděna ve specializovaných centrech pro léčbu neplodnosti. Má, když pomineme
okrajové indikace, dvojí smysl. Na jedné straně je velmi efektivním nástrojem pre-
vence vzniku vrozených vývojových vad u dětí rodičů, kteří jsou nositeli genetické
vady, na druhé straně podstatně zvyšuje šanci na porod dítěte u partnerů s repro-
dukčními problémy. V obou indikacích je celosvětově PGD stále více používána,
nejvíce léčebných cyklů je prováděno v USA. .
Do zavedení PGD byla jedinou možností vyloučení genetické vady před narozením
tak zvaná prenatální genetická diagnostika. Ta spočívá v tom, že u již probíhajícího
těhotenství je zjišt’ována (pomocí ultrazvuku, biochemického vyšetření mateřské
krve, vyšetření vzorku plodové vody nebo vzorku choriových klků z placenty) vroze-
ná vada a pokud je zjištěna, těhotenství je ukončeno umělým potratem. Žena se
často mnohokrát pokouší otěhotnět a dochází ke spontánnímu potratu nebo je
opakovaně je zjišt’ován vznik vady a je proveden potrat umělý. To má neblahý vliv na
fyzický i psychický stav ženy.
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KKKKK     čemu preimplantační genetická diagnostika slouží?čemu preimplantační genetická diagnostika slouží?čemu preimplantační genetická diagnostika slouží?čemu preimplantační genetická diagnostika slouží?čemu preimplantační genetická diagnostika slouží?
Preimplantační genetická diagnostika umožňuje najít vady v genetické výbavě em-
bryí brzo po jejich vzniku a ještě předtím, než by se zanořila do děložní sliznice, před
vznikem těhotenství. Může objevit jak poruchy v počtu, tak stavbě chromozómů
a také genové mutace, to znamená změny ve stavbě genetické informace, které by
mohly vyvolat vznik vrozené vady nebo onemocnění, jako je např. Huntingtonova
choroba.
Pomocí preimplantační genetické diagnostiky můžeme zjistit nepříznivé genetické
odchylky konkrétně pro každé embryo, aniž je přitom poškozeno. Diagnostikované
embryo, u nějž nebyla zjištěna genetická vada, je potom přeneseno do dělohy ženy,
z jejíhož vajíčka vzniklo. To je velký rozdíl oproti ostatním genetickým metodám, které
jen určí, s jakou pravděpodobností se narodí poškozené dítě nebo zjistí, že plod je
poškozený a je možné situaci řešit jen pomocí umělého ukončení těhotenství.
Můžeme zjišt’ovat jak genetické vady, které očekáváme (víme, že rodiče jsou nosi-
teli například cystické fibrózy, Huntingtonovy choroby nebo chromozomální trans-
lokace), tak i vady, které vznikají náhodně při vývoji vajíček a spermií.

Jak se preimplantační genetická diagnostika provádí?Jak se preimplantační genetická diagnostika provádí?Jak se preimplantační genetická diagnostika provádí?Jak se preimplantační genetická diagnostika provádí?Jak se preimplantační genetická diagnostika provádí?
Preimplantační genetickou diagnostiku můžeme provést jen v kombinaci s mimo-
tělním oplodněním vajíčka (IVF). Embryo vzniklé mimotělním oplodněním se vyvíjí
v pečlivě udržovaném prostředí v laboratoři. Nejčastěji třetí den, kdy embryo má
kolem 8 buněk (blastomer), embryolog odebere jednu až dvě buňky k vyšetření.
Odebrané buňky jsou zpracovány bud’to pro cytogenetické vyšetření (FISH), kdy
jsou fixovány na speciální sklo nebo pro molekulárně genetické vyšetření DNA (me-
tody vázané na PCR), kdy jsou rozpuštěny v malé zkumavce. Zpracovaný materiál je
pak předán do příslušných laboratoří cytogenetikovi nebo molekulárnímu genetiko-
vi. Embrya se během vyšetřování bioptovaných blastomer dále vyvíjejí v embryolo-
gické laboratoři.
Při cytogenetickém vyšetření jsou znázorněny chromozómy nebo jejich části a je
studován jejich počet nebo struktura ve fluorescenčním mikroskopu pomocí analy-
zátoru obrazu.
Při molekulárně genetickém vyšetření je zjišt’ována přítomnost nebo nepřítomnost
mutace určitého genu, případně typ této mutace.
Na závěr vyšetření sdělí genetik embryologovi výsledek vyšetření. Ošetřující gyne-
kolog společně s embryologem rozhodne podle výsledku genetického vyšetření,
rychlosti vývoje embryí a jejich struktury, která embrya jsou vhodná k transferu.



1212121212
12

Pokud je geneticky i morfologicky vyhovujících embryí více, jsou zmrazena pro pří-
padné použití v dalších cyklech.

Jaké jsou výsledky preimplantační genetické diagnostiky?Jaké jsou výsledky preimplantační genetické diagnostiky?Jaké jsou výsledky preimplantační genetické diagnostiky?Jaké jsou výsledky preimplantační genetické diagnostiky?Jaké jsou výsledky preimplantační genetické diagnostiky?
Preimplantační genetická diagnostika je nová metoda, která už přinesla dobré vý-
sledky. Ve světě už díky ní chodí tisíce dětí, které by se jinak nenarodily nebo naro-
dily s vrozenou vadou. V České republice se do dnešního dne narodilo okolo sta
dětí po preimplantační genetické diagnostice. Úspěšnost v konkrétním případě zá-
visí i na druhu vyšetřované genetické vady - v některých případech se v jednom
cyklu nepodaří nalézt žádné embryo vhodné pro transfer, všechna obsahují patolo-
gii. To jsou však výjimky, průměrná úspěšnost PGD na dobrých pracovištích je ko-
lem 35% těhotenství na cyklus i více.

PPPPPreimplantační versus prenatální genetická diagnostika?reimplantační versus prenatální genetická diagnostika?reimplantační versus prenatální genetická diagnostika?reimplantační versus prenatální genetická diagnostika?reimplantační versus prenatální genetická diagnostika?
Zdá se, že ve srovnání s prenatální diagnostikou je v případech, kdy potenciální
rodiče vědí o svém genetickém handicapu, je preimplantační genetická diagnosti-
ka bezkonkurenční. Pro ženu je daleko přijatelnější absolvovat jeden nebo několik
cyklů asistované reprodukce s PGD než se pokoušet mnohokrát otěhotnět a pod-
stupovat opakovaně prenatální diagnostiku následovanou umělým ukončením tě-
hotenství v případě postižení plodu.

Jaká jsou rizika preimplantační genetické diagnostiky?Jaká jsou rizika preimplantační genetické diagnostiky?Jaká jsou rizika preimplantační genetické diagnostiky?Jaká jsou rizika preimplantační genetické diagnostiky?Jaká jsou rizika preimplantační genetické diagnostiky?
Nejzávažnějším možným rizikem preimplantační genetické diagnostiky je přenos
embrya nesoucího vadnou genetickou informaci. Proto je celý postup PGD prová-
děn mimořádně pečlivě a několikerým způsobem kontrolován, aby nedošlo k chyb-
né diagnóze. Tam, kde by mohla chyba vést k závažným důsledkům, například
u těžkých monogenních onemocnění, jako je Huntingtonova choroba, je doporuče-
no ještě ověření diagnózy u plodu pomocí prenatální diagnostiky.

Jana Židovská

Kontakt: MUDr. Jana Židovská, CSc.
Genetická ambulance, Sokolská 35, 120 00 Praha 2
Tel. 737 198 841
E mail: jana.zidovska@seznam.cz
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METODA ASISTOVANÉ REPRODUKCE
In vitro fertilizace (IVF) a embryotransfer (ET)

IVF+ET je základní metoda asistované reprodukce při léčbě neplodnosti. Nahrazu-
je tu část oplození, která probíhá ve vejcovodech. Původně byla tato metoda vyvi-
nuta pro léčbu tubo-peritoneálního faktoru. Vzhledem ke stále se zvyšující efektivitě
této metody se dále indikace k IVF + ET rozšiřují a dnes je prakticky tato metoda
využitelná téměř u všech poruch plodnosti.
První dítě počaté touto metodou se narodilo v roce 1978 a dnes podíl dětí po IVF +
ET dosahuje v některých státech 2 až 3 % ze všech porozených dětí. Není prokázá-
no, že tato metoda oplození vede k vyššímu výskytu vrozených vad u těchto dětí.
Tato léčebná metoda má několik fází:
� Hormonální přípravaHormonální přípravaHormonální přípravaHormonální přípravaHormonální příprava – spočívá v aplikaci hormonů stimulujících vaječníky, aby

bylo možno získat více zralých vajíček. Dále v aplikaci hormonů zabraňujících
předčasné, samovolné ovulaci. Tato fáze je kontrolována nejčastěji ultrazvukem
– vaginálně, kdy lékař sleduje růst folikulů (obsahujících vajíčko) ve vaječníku
Tato fáze trvá obvykle 1 - 3 týdny.

� Ambulantní odběr vajíčekAmbulantní odběr vajíčekAmbulantní odběr vajíčekAmbulantní odběr vajíčekAmbulantní odběr vajíček v krátké (cca 10 minut) trvající celkové anestézii přes
pochvu ženy za kontroly ultrazvukem.

� Mimotělní oplození vajíčekMimotělní oplození vajíčekMimotělní oplození vajíčekMimotělní oplození vajíčekMimotělní oplození vajíček v laboratoři. Oplození – fertilizace- vajíček probíhá
bu  klasickou metodou, tj. přidáním spermií do kultivačního media, nebo někte-
rou mikroinseminační metodou. Z nich se nejvíce v současné době (cca od roku
1993) používá mikromanipulační metoda ICSIICSIICSIICSIICSI. Ta spočívá v přímém vpravení
jediné spermie do vajíčka. Zatímco k prvé metodě oplození je zapotřebí několik
set tisíc kvalitních spermií na jedno vajíčko, aby bylo oplozeno, v druhém přípa-
dě, jak již bylo řečeno, je zapotřebí k oplození pouze jedna spermie. Tím tato
druhá metoda dává šanci mít vlastní dítě mužům s těžkou poruchou plodnosti,
zvláště ve spojení s MESAMESAMESAMESAMESA či TESETESETESETESETESE, kdy je získáván malý počet spermií. Taktéž
se používá v případech, kde selhává prvá metoda oplození vajíčka. Následuje
kultivace embryí v přísně kontrolovaném prostředí (inkubátoru), které zajišt’uje
potřebné podmínky pro jejich metabolismus a funkce spojené s jejich vývojem.

� Pokud je zjištěn normální vývoj embryí, jsou tato za cca 48 - 52 hodin přenesena
(transferována – ET) do dělohy ženy. Tento výkon je velice krátkodobý, neboles-
tivý, ambulantní. Provádí se pomocí speciálních transferových souprav skrz čí-
pek děložní do dělohy. Po něm žena odchází domů a s určitými omezeními
životního stylu a hormonálním zabezpečením této fáze čeká, zda se embrya
uchytí (implantují). Těhotenství (úspěšná implantace) se prokazuje při ultrazvu-
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kovém vyšetření v kombinaci s těhotenským testem. Úspěšnost implantace
zvyšují některé postupy, jako je asistovaný hatching či prodloužená kultivace.
Prvá spočívá v narušení obalu embrya před jeho přenosem do dělohy, druhá
v prodloužení kultivace embrya až na 120 hodin. Embryo je pak přeneseno do
dělohy, která je na implantaci lépe připravena.

Do dělohy se většinou přenáší 1 - 3 embrya, kdy o jejich počtu rozhoduje také
budoucí matka. Snahou je omezit vícečetná těhotenství při zachování úspěšnosti
(tj. dosažení těhotenství). Pokud bylo získáno více embryí, jsou nadbytečná zamra-
zena a uchovávána při teplotě až -196°C.Totéž se provádí v případech, kdy čerstvá
embrya nelze z jakéhokoliv důvodu ihned přenést do dělohy. Tato embrya takto
mohou být neomezeně dlouho uchovávána a kdykoliv po rozmrazení a přípravě
ženy přenesena (KET), i když s poněkud menší šancí na dosažení těhotenství.
Úspěšnost Úspěšnost Úspěšnost Úspěšnost Úspěšnost programu IVF + ET je většinou uváděna v podílu dosažených těhoten-
ství po přenosu embryí do dělohy. Tato úspěšnost je uváděna od 20 – 45% na jeden
léčebný cyklus. VýsledkyVýsledkyVýsledkyVýsledkyVýsledky však ovlivňujeovlivňujeovlivňujeovlivňujeovlivňuje řada faktorů. Mezi nejdůležitější patří věk
ženy, hormonální příprava, kvalita spermií,  kvalita a technika transferu a dále  počet
transferovaných embryí. V České republice jsou zdravotními pojišt‘ovnami hrazenyhrazenyhrazenyhrazenyhrazeny
3 léčebné cykly3 léčebné cykly3 léčebné cykly3 léčebné cykly3 léčebné cykly.....

připravila Jana Židovská

MOŽNOSTI ALTERNATIVNÍ A AUGMENTATIVNÍ KOMUNIKACE
PRO NEMOCNÉ HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

Každý živý tvor má potřebu dorozumívat se se svým okolím. Potřebu něco sdělovat
a něco se od druhých dovídat. Pro osoby s Huntingtonovou chorobou se však dříve
či později naplňování této potřeby stane svízelným. A nejen pro ně. Frustrací
z nedostatečně fungující komunikace trpí rovněž okolí nemocného. Důvodů může
být celá řada. Většinu z nás napadne, že takovým důvodem je neschopnost dosta-
tečně srozumitelně vyslovovat. Jistě tomu tak je, ale ne vždy je to jediný důvod,
proč se nemocný nedokáže se svým okolím dorozumět tak, aby komunikace přiná-
šela uspokojení oběma komunikujícím stranám. Příčinou komunikačního nedoro-
zumění může být třeba i jen snížená schopnost formulovat své myšlenky do slov –
vybavit si ta správná slova - a někdy jde třeba jen o to, že nemocný formuluje
myšlenku s velkým zpožděním, přičemž důvodem je nejen tzv. zpomalené psycho-
motorické tempo, ale i obtíže s pochopením toho, nač jsme se jej ptali. V takovém
případě je například dobré podpořit to, co jsme řekli, rovněž písemnou informací.
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Vzpomínám si na jednu svou pacientku, které jsem se ptala, zda má potíže
s polykáním. Ani po opakovaném dotazu na totéž se mi nedostalo žádné odpovědi.
Pokračovala jsem tedy s další otázkou a zeptala jsem se jí, zda se jí hůře polyká
určitý druh potravin. Pacientka odpověděla „Nemám“. Teprve po chvíli jsem pocho-
pila, že pacientka odpovídá teprve na mou první otázku.
Řešit vzniklé komunikační obtíže je těžké, ale jde to. Může nám pomoci alternativní
a augmentativní komunikace. Alternativní komunikace znamená, že komunikaci
mluvenou řečí, která již není pro nemocného možná, nahradíme jiným druhem ko-
munikace, například obrázky. Augmentativní komunikace znamená, že budeme vy-
užívat v co největší míře řečovou komunikaci, ale jelikož je sama již nedostatečná
(např. okolí nemocnému jen velmi obtížně rozumí nebo naopak nemocný nechápe
vždy zcela přesně, co mu sdělujeme slovně), doplníme ji ještě jiným druhem komu-
nikace (například nemocnému, který nedostatečně chápe, co je mu sdělováno slov-
ně, napíšeme klíčová slova svého sdělení ještě na papír, nebo naopak nemocný,
který vyslovuje velmi nesrozumitelně, podpoří naše porozumění tím, že to, o čem
mluví, ukáže na obrázku v tzv. Komunikačním albu). Ti z vás, kteří se již
s komunikačními obtížemi u nemocného s Huntingtonovou chorobou potýkají, mi
ted’ velmi správně namítnou: ale vždyt’ v době, kdy se již závažné komunikační
obtíže u nemocného vyskytují, jej lze jen velmi obtížně přimět k tomu, aby využíval
alternativní komunikaci – vždyt’ si často ani nepřipouští, že nějaké obtíže má! Tato
námitka je zcela správná a právě proto – byt’ to není snadné – je dobré zkusit
seznamovat nemocného s některou z technik alternativní komunikace v době, kdy
je nemocný dosud schopen se něco nového naučit a kdy jej ještě nelimitují jeho
komunikační obtíže do té míry, že by většina komunikačních pokusů končila obou-
strannou frustrací. V době, kdy bude alternativní komunikace již jedinou možností
k vzájemnému dorozumění, je dost obtížné začínat teprve nějakou z technik alter-
nativní komunikace, která by vyhovovala všem zúčastněným, hledat. Zde je několik
možností, jak vzájemnou slovní komunikaci podpořit, nebo jak ji – v případě, že již
není efektivní – nahradit.
� K alternativní komunikaci či k doplnění řečové komunikace lze použít tabulkutabulkutabulkutabulkutabulku

s abecedous abecedous abecedous abecedous abecedou (záleží na nemocném, zda preferuje rozložení písmen jako na klá-
vesnici počítače nebo zda preferuje rozložení písmen podle abecedy, dále zda
preferuje tabulku s diakritikou nebo bez ní (tabulka s diakritikou je trochu méně
přehledná a hůře ovladatelná – více písmen a tedy i jejich menší velikost)
� Rozhodně je vhodné, aby byla celá tabulka pouze na jedné straně papírucelá tabulka pouze na jedné straně papírucelá tabulka pouze na jedné straně papírucelá tabulka pouze na jedné straně papírucelá tabulka pouze na jedné straně papíru

(formát tabulky zvolte podle potřeby nemocného)
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� Velmi se osvědčilo zatavitzatavitzatavitzatavitzatavit tabulku do pevnější plastové fólie (tzv. laminování
vám provedou v jakémkoli větším Copy Centru) a tu pak pověsit na krk, např.
pomocí karabinky na klíčence – taková tabulka je pak vždy při ruce a nemoc-
ný ji nemusí nikde hledat

� Na tabulce s abecedou by měl být symbol s nápisem KONEC SLOVA, aby-
chom lépe rozpoznávali hranice slov ve větě

� Lze rovněž vyrobit tabulku s jednoduchými základními větami, instrukcemi,jednoduchými základními větami, instrukcemi,jednoduchými základními větami, instrukcemi,jednoduchými základními větami, instrukcemi,jednoduchými základními větami, instrukcemi,
základními pojmy života,základními pojmy života,základními pojmy života,základními pojmy života,základními pojmy života, atp. Měl by to být vždy nemocný, kdo vybírá, která
věta bude zařazena do jeho komunikační tabulky!

� Velmi praktické jsou rovněž piktogramypiktogramypiktogramypiktogramypiktogramy
� Piktogramy čili obrázky lze uspořádat mnoha způsoby: lze je poskládat na

tabulku zatavenou v omyvatelné fólii, lze je rozstříhat a pověsit na kroužek od
klíčů, lze je nalepit ve zvětšené podobě do sešitů či alb, lze je pověsit na
klíčenku na krk (viz výše)

� Vítanou komunikační pomůckou může být tzv. KKKKKomunikační albumomunikační albumomunikační albumomunikační albumomunikační album – jde o al-
bum s fotografiemi či obrázky důležitých osob (rodina, přátelé…), věcí a činnos-
tí (lze použít album nalepovací, ale velmi praktické je album s fóliemi, do nichž
se fotografie zasunují)
� Je dobré opatřit všechny obrázky nápisyvšechny obrázky nápisyvšechny obrázky nápisyvšechny obrázky nápisyvšechny obrázky nápisy

� Velmi dobře může jako prostředek komunikace sloužit osobní počítač, či noteosobní počítač, či noteosobní počítač, či noteosobní počítač, či noteosobní počítač, či note-----
bookbookbookbookbook, obzvláště je-li vybaven speciálními komunikačními programy typu CS Voice,
AC Kayboard, Word Reader… Počítač je vhodný především pro ty pacienty, kteří
měli s počítačem zkušenost již v minulosti
� Počítač je ještě praktičtější, je-li vybaven zvětšenou klávesnicí sklávesnicí sklávesnicí sklávesnicí sklávesnicí s     otvory naotvory naotvory naotvory naotvory na

prstyprstyprstyprstyprsty, čímž se omezuje vliv mimovolních pohybů na psaný text, a speciálníspeciálníspeciálníspeciálníspeciální
myšímyšímyšímyšímyší (Track Ball,)

� U nemocných v pokročilém stádiu onemocnění může pomoci k základní komu-
nikaci zvukzvukzvukzvukzvukový či světelný spínačový či světelný spínačový či světelný spínačový či světelný spínačový či světelný spínač či tzv. KKKKKomunikátoromunikátoromunikátoromunikátoromunikátor s jednoduchým ovládá-
ním a hlasovým výstupem

� Jestliže nemocný dříve rád používal mobilní telefon (posílal SMS, telefonoval)
a vzhledem k mimovolním a neobratným pohybům již toho není schopen (příliš
drobná klávesnice mobilního telefonu), můžete mu zkusit pořídit „obří“ mobilní„obří“ mobilní„obří“ mobilní„obří“ mobilní„obří“ mobilní
telefon telefon telefon telefon telefon od firmy Jablotron (www.jablotron.cz)

O všech výše uvedených a ještě mnoha dalších prostředcích alternativní a aug-
mentativní komunikace Vás mohou velmi dobře informovat ve Sdružení pro alterve Sdružení pro alterve Sdružení pro alterve Sdružení pro alterve Sdružení pro alter-----
nativní anativní anativní anativní anativní a     augmentativní kaugmentativní kaugmentativní kaugmentativní kaugmentativní komunikaci omunikaci omunikaci omunikaci omunikaci v Praze (Tyršova 13, Tel. 222 51 82 80,
www.alternativnikomunikace.cz) kde poskytují kompletní poradenství a umožní vám



1717171717
17

rovněž, abyste si doma s vaším blízkým mohli v klidu komunikační prostředek,
o kterém uvažujete, vyzkoušet. Na zakoupení některých komunikačních prostředků
(například osobního počítače) pro osobu se zdravotním postižením můžete získat
rovněž příspěvek od odboru sociálních věcí obecního úřadu obce s rozšířenou pů-
sobností. O finanční pomoc lze rovněž požádat některou nadaci. Bližší informace
o možnostech finanční podpory při zakoupení alternativního komunikačního pro-
středku Vám může rovněž podat některý z odborníků právní poradny Národní rady
zdravotně postižených ČR (tel. 266 753 427).
At’ už se pro některou z navržených možností rozhodnete nebo ne, chtěla bych Vás
ujistit, že slova nejsou ve sdělování a vzájemném sdílení se to nejdůležitější. Mnohé
lze říci mnohem výstižněji pohlazením, dotekem, úsměvem...
Přeji Vám proto hezké dny a mnoho radosti ze sdílení se se svými blízkými.

Zuzana Lebedová
Literatura:
Laudová, L.: Augmentativní a alternativní komunikace In: Klinická logopedie (Ško-
dová, E., Jedička, I. ed.), Portál, 2003, str. 561-577.
Péče o nemocné s Huntingtonovou chorobou (příručka pro pečující osoby). Spo-
lečnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě, Praha 1996.

ERGOTERAPIE
Ergoterapie je velice rozmanitý, zajímavý a poměrně mladý obor, který není ve spo-
lečnosti příliš známý. Avšak známky o její existenci jsou již ze starého Řecka, a to
jako léčba prací psychicky nemocných.
Slovo ergoterapie pochází z řeckého slova ergon – práce a therapia – léčba.
Ergoterapie je zdravotnická disciplína, která využívá specifické diagnostické a lé-
čebné metody a postupy, event. činnosti při léčbě jedinců každého věku, s různým
typem postižení, kteří jsou dočasně nebo trvale fyzicky, psychicky, smyslově nebo
mentálně postižení.
Ergoterapii aplikuje ergoterapeut, který je kvalifikovaný a vzdělaný v oboru. Před
zahájením terapie si vždy klienta ergoterapeuticky vyšetří (zbylé funkce, mobilitu,
soběstačnost), použije vhodné blankety testů. Poté stanoví ergoterapeutický plán,
který se dělí na krátkodobý a dlouhodobý. V krátkodobém plánu se zaměřujeme na
akutní problémy a jejich odstranění, např.: péče o jizvu, odstranění otoku,…,
v dlouhodobém plánu dbáme o nácvik soběstačnosti v běžných denních činnostech,
navrhujeme a učíme klienta užívat kompenzační pomůcky,…Krátkodobý a dlouhodobý
plán se navzájem prolínají a mění v závislosti na aktuálním stavu klienta.
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Ergoterapii můžeme rozdělit na ergoterapii
� kondiční (zaměstnávání ) jejímž cílem je odpoutat mysl pacienta od jeho nemo-

ci, problémů. Volí se činnosti, které jsou pacientovy blízké ( zájmy, hobby ).
� cílenou, kdy činnost cíleně působí na postiženou oblast. Cílenou ergoterapii

provádí ergoterapeut vždy na předpis lékaře, výkony ergoterapeuta jsou hraze-
ny pojišt’ovnou.

� předpracovní, ergoterapeut připravuje klienta na pracovní zátěž, řeší úpravu pra-
covního prostoru, při stávajícím handicapu klientovi nabídne jiné řešení ( rekva-
lifikace, jiné pracovní zařazení ). Je-li třeba navrhuje ergoterapeut pacientovy
kompenzační pomůcky a učí ho s nimi zacházet.

Důležitou součástí ergoterapie je nácvik soběstačnosti, kdy učíme klienta být sobě-
stačný, samostatný v běžných denních činnostech, jako jsou oblékání, hygiena,
vaření, nákupy, cestování v dopravních prostředcích,… Ergoterapeut klienty infor-
muje o společnostech sdružujících pacienty se stejnou diagnózou.
Pomocí léčebné tělesné výchovy ergoterapeut působí na fyzickou stránku člověka
pomocí různých technik, které ovládá, ke zvýšení svalové síly, koordinace, rozsah
pohybu (př. aktivní a pasivní pohyb, mobilizace kloubů, měkké techniky, …).
Ergonomie je také jednou ze složek ergoterapie, zabývající se pracovním a domá-
cím prostředím člověka.
Ergoterapie je aplikována na mnohých pracovištích jako jsou rehabilitační centra
a ústavy, lázně, LDN, ústavy sociální péče, psychiatrické léčebny, domovy důchod-
ců, denní stacionáře pro dospělé a děti, ve speciálních školách, různá oddělení
nemocnic,…
Ergoterapie je různá u jednotlivých věkových skupin, např.: u dětí je aplikována
formou hry, u dospělých je důležitá soběstačnost a návrat k aktivnímu způsobu
života (léčebná tělesná výchova ) a u seniorů volíme ergoterapii zájmovou
s aktivizujícím účinkem na fyzickou i psychickou stránku člověka ( tréninky paměti,
skupiny čtení, debaty, diskuze na daná témata, ruční práce s různým materiálem,
skupinky cvičení…)
Cílem ergoterapie je dosažení maximální možné soběstačnosti a nezávislosti klien-
tů, aktivní začlenění do společnosti a zvýšení kvality jejich života.

Denisa Šrubařová, Diplomovaný ergoterapeut
Domov důchodců, Nový Jičín, Bezručova 20

Použité materiály v textu:
Informační materiály České asociace ergoterapeutů � www.ergoterapie.org

Nový Jičín, 20.8.2006
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ZAMYŠLENÍ NA CESTĚ K POROZUMĚNÍ LIDEM
V ZÁRMUTKU A ŽALU

Co se děje v člověku, když se dozví, že mu někdo milý aCo se děje v člověku, když se dozví, že mu někdo milý aCo se děje v člověku, když se dozví, že mu někdo milý aCo se děje v člověku, když se dozví, že mu někdo milý aCo se děje v člověku, když se dozví, že mu někdo milý a     drahý zemřeldrahý zemřeldrahý zemřeldrahý zemřeldrahý zemřel
Říkate-li mi, že není jiné cesty, než fakt smrti přijmout, pak jestliže ho přijmu, pak
uznám, že dotyčný je mrtev. Potom ale on bude pro nás skutečně mrtev! Když toto
přijmeme, když vyznáme svou bezmocnost, dostaneme se ze zajetí zotročujícího
zármutku a žalu. Když to neuděláme, ze zajetí žalu se nedostaneme. (Křivohlavý,J.:
Křest’anská péče o nemocné, Advent, Praha,1991,s.99)
Zármutek a žal jsou normální příznaky deprese (stísněnosti). Jejich zvládání může
být typu „od zármutku k životu“ nebo „od žalu k živoření“. Rozhodnutí o tom, která
z těchto dvou možností nastane, je do značné míry ve vašich rukou.
Cesta vede prokousáním se těžkostmi, ne vyhnutím se jim.
Můžete nyní psát novou kapitolu v knize vašeho života. Shromáždili jste mnoho
materiálu v těžkém, ba tragickém údobí. Je to surovina z níž můžete vytvořit nový
smysl vašeho dalšího života.
Vše, co bylo kladné a co jste přijali ze života toho, kdo odešel, jste převzali do
pokladnice svého života. Začínáte žít znovu – začínáte psát novou kapitolu svého
života. Není to projev vaší neloajálnosti (ztráty oddanosti) k tomu, kdo vám byl milý
a drahý, když se pokoušíte sebrat vše, co zbylo, a vytvářet z toho novou formu
života. (Křivohlavý,J.,1991,s.96)

Fáze procesu zármutku aFáze procesu zármutku aFáze procesu zármutku aFáze procesu zármutku aFáze procesu zármutku a     žalužalužalužalužalu
Podobně jako na nemoc a smrt se dnes díváme spíše z jejich průběhu, než-li stavu,
díváme se i na žal a zármutek jako na proces, který se v průběhu času mění.
Toto dění má své úseky, fáze. Údobí žalu a zármutku můžeme rozdělit podle Win-
klera na několik fází:

FÁZEFÁZEFÁZEFÁZEFÁZE PRŮBĚHPRŮBĚHPRŮBĚHPRŮBĚHPRŮBĚH DOBA TRVÁNÍDOBA TRVÁNÍDOBA TRVÁNÍDOBA TRVÁNÍDOBA TRVÁNÍ

1. FÁZE ŠOKU Nechceme uznat, že to, co slyšíme, Několik hodin až 2 dny.
je pravda. Trvá-li déle, má to

nepříznivý vliv na
zvládání situace.
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2. SNAHA Pozůstalí mají své společenské Trvá do večera dne
OVLÁDNOUT SE povinnosti spojené s přípravou pohřbu.

a průběhem pohřbu. Nemají čas
na to, aby si uvědomili, co se stalo.
Rušné dění spojené s pohřbem
do určité míry otupuje bolest
a zastírá uvědomění si skutečnosti.

3. FÁZE Údobí ustupování zármutku a žalu. Trvá 1 až 3 měsíce.
REGRESIVNÍ V prvé části propuká zármutek a žal

v plné míře, pozůstalí potřebují na
jedné straně druhé lidi, aby jim
vyříkali, co vše je trápí. Na druhé
straně potřebují klid a ticho, by v nich
vše mohlo zrát a dozrát. A co je
trápí? Často pocit viny, že neudělali,
co udělat zřejmě měli, a naopak,
udělali to, co neměli.V této fázi se
s tím vším musí pozůstalí vyrovnat.
Musí se vnitřně odloučit od zemřelého
– nejen upravit vnějšně tak, aby bylo
možno „dále žít.“

4. FÁZE Fáze přizpůsobení je období Různě dlouho, podle
ADAPTACE smiřování se s tím, co se stalo řady okolností,

a nedá se změnit. Kdy myšlenky na zhruba však 1 rok.
to, co se stalo, přestávají být překážkou
při zvládání úkolů denního života.
Je to období nového příklonu k životu,
kdy se může pozůstalý vdát či oženit
znovu, aniž by se obraz toho, kdo
odešel, násilně promítal do nově
zvoleného partnera a tím narušoval
nově navázaný vztah.
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Co ztěžuje vyrovnání se se ztrátou?Co ztěžuje vyrovnání se se ztrátou?Co ztěžuje vyrovnání se se ztrátou?Co ztěžuje vyrovnání se se ztrátou?Co ztěžuje vyrovnání se se ztrátou?
Ukazuje se, že toho je mnoho. Uvedeme proto zde jen heslovitě nejdůležitější po-
znatky:
Situace je těžší, když pozůstalý:
� Nemá možnost dosyta se vyplakat a vynaříkat
� Se snaží řešit situaci „stoickým“ klidem, nedá na sobě znát pohnutí, zármutek

a žal a zaujímá netečný (apatický) postoj
� Uzavírá se do svého žalu a nemůže se z něho dlouho dostat
� Používá tzv. obranných mechanismů, např. typu potlačení a vytlačení toho, co

se stalo z vědomí
� Nalhává si, že smrt milované osoby není skutečná, že to byl jen sen, že to je

přelud (iluze) – atp. – nebere to, co se stalo vážně
� Nemá člověka, k němuž by se mohl utéci, kdykoliv někoho potřebuje a důvěrně

s ním prohovořit, co ho trápí
� Doslova „visel“ příliš velkou – až nezdravou – láskou na tom, kdo odešel (když

ten mu byl „vším“)
� Zveličuje kladné a snižuje záporné rysy zemřelého, a tak se mu stává ten, kdo

odešel, „modlou“
� Propadá nostalgii (pocitům bolestného stesku a sebelítosti typu „jak já jsem

ubohý, nešt’astný, zoufalý“ atp.)
� Zahořkne k těm, kteří jsou kolem něho – k živým, kteří ho mají rádi a myslí to

sním dobře
� Podléhá výčitkám svého svědomí a utápí se v sebeobviňování
� Žije ve falešné iluzi, že smrt se týká jen druhých lidí a jeho a jeho blízkých se

dotknout nemůže
� Zneužívá svého postavení a snaží se lidi kolem sebe „trápit“
� Středem světa se mu stane „tragédie“, která se ho dotkla
� Podléhá pokušení „zahořknout“ ke všemu kolem
� Myslí (např. po násilném činu nebo po jiným zaviněné nehodě, která jemu blíz-

kého člověka usmrtila) na pomstu a ta se mu stane „centrem jeho myšlení“
(modlou)

� Nechce si v depresi přiznat, že je vyčerpán, že potřebuje odbornou pomoc a od-
mítá navštívit lékaře

� Neviděl mrtvolu zemřelého (např. padlého ve válce atp.) a nemá jistotu, zda
skutečně dotyčný zemřel
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� Snaží se „utopit se v činnosti“ (podlehne tzv. workoholismu) jen aby zapomněl
na to, co se stalo

� Zapomíná na bolesti druhých – např. dětí – a utápí se „jen on sám“ v zármutku a žalu
� Přisvojuje sám sobě vinu za sebevraždu druhého
� Z velice častých návštěv u hrobu zemřelého se mu stane rituál, který ho nutí

toto dělat a přitom zanedbává své např. rodinné povinnosti, úkoly a činnosti
(opomíjí život, v němž je zařazen)

� Žije více ve vysněném světě nežli ve skutečnosti (např. příliš dlouho a příliš
často – častěji nežli se živými – hovoří s tím, kdo odešel)

� Myšlenkami je „mimo“
� Utápí se v nových podnětech – např. snaží se co nejdříve vdát po smrti manžela

– aniž-by zármutek a žal mohly dozrát
� Udělá si z nejstaršího syna „druhého manžela“ – dosadí ho do této funkce bez

ohledu na jeho nezralost a odlišnost
Výsledkem je patologický (nezdravý) postoj k životu a nezdravý způsob života. Zá-
rmutek a žal v něm zaujímají místo, které patří radosti. Dostane-li se do centra po-
zornosti a snah něco jiného nežli to, co tam patří, propadá dotyčný modloslužbě.

Co pomáhá pozůstalým vyrovnat se se ztrátou aCo pomáhá pozůstalým vyrovnat se se ztrátou aCo pomáhá pozůstalým vyrovnat se se ztrátou aCo pomáhá pozůstalým vyrovnat se se ztrátou aCo pomáhá pozůstalým vyrovnat se se ztrátou a     smířit se ssmířit se ssmířit se ssmířit se ssmířit se s     tím, co se stalo?tím, co se stalo?tím, co se stalo?tím, co se stalo?tím, co se stalo?
1. Dokud je pacient nemocen, navštěvovat ho, případně být s ním co nejvíce,

pečovat o něho tělesně, duševně i duchovně. Šetřením švédských lékařů se
ukázalo, že ti pozůstalí, kteří své pacienty myli, krmili a o ně se starali, lépe
zvládli zármutek a žal po jejich odchodu – nežli ti, kteří s nimi byli jen v běžném
styku.

2. Připustit si možnost exitu dříve, nežli k němu dojde – a od této možnosti
s někým hovořit zcela otevřeně („co by se mohlo stát“), a tak se připravovat
dokud je čas.

3. Mít možnost „dosyta“ se někomu vyplakat (na rameně) – člověku
důvěryhodnému a blízkému; vyplakat se a vynaříkat bez obav, bez zábran,
bez studu a bez strachu (že bude směšný) že se společensky znemožní atp.

4. Mít blízkého člověka, který mne v tichosti vyslechne, když se mu budu snažit
říci vše, co mne trápí a bolí, avšak na mé přání typu „ s čím si sám nevím rady“,
případně „co mám dělat?“ se mi snaží pomoci a odpovědět podle svého
 nejlepšího vědomí a svědomí.

5. Pomocí je, když ten, kdo odešel, byl pozůstalým „vzorem či darem“, a ne
„naším“ ve smyslu „naším majetkem“, případně „modlou“.
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6. Pomocí je, když ten, kdo o zemřelého pečoval a prožíval s ním napětí až do
konce má možnost po vyčerpávající námaze si v tichu a v klidu odpočinout,
relaxovat, uvolnit se, a načerpat tak sílu k dalšímu životu.

7. Pomocí je, když se pozůstalý uvědomí, že vztahy k druhým lidem zůstávají,
i když vztah k zemřelému byl jeho odchodem přerušen.

8. Pomocí je, když pozůstalí dělají svou běžnou práci, neoddají se cele žalu, ale
přinutí se něco dělat. Když si uvědomí, že je třeba žít, i když jeden úsek života
byl ukončen.

9. Pomocí je, když se nedělají zbrkle či unáhleně rychle závažná rozhodnutí – např.
o dalším sňatku, rozdělení majetku atp.

10. Pomocí pozůstalému je, když má někoho v kruhu svých přátel, kdo prošel
obdobnou životní situací, zvládl ji a může mu být tak pomocníkem.

11. Pomocí je, když v případě úmrtí zaviněnému třetí osobou (při nehodě, násilném
činu atp.), pozůstalí dovedou se se skutečností vyrovnat a nenechají se vést
myšlenkou pomsty.

12. Pomocí je, když pozůstalí vědí „ na co“ zemřel – např. podle zjištění pitvy.
Zemřel-li např. na infarkt myokardu (srdeční mrtvici), pak je pomocí
a uklidněním pozůstalého, když se dá sám vyšetřit lékařem, aby věděl v jakém
funkčním stavu je jeho vlastní srdce.

13. Pomocí je, když si pozůstalý uvědomí, že má některé zdravotní zlozvyky, které
měl zemřelý – např. kouření, alkohol, přejídání, nedostatek pohybu, zavalení
prací (workoholismus) – atp. A sám si vytvoří program na odstranění těchto zlozvyků.

14. Pomocí pozůstalému je, když si dovede přiznat těžkosti života a nevyhnutnost
konečnosti - smrti.

PPPPProto si uvědomme:roto si uvědomme:roto si uvědomme:roto si uvědomme:roto si uvědomme:
Chraňme se před sebelitováním a posilujme naši schopnost potěšit druhé lidi v jejich
trápení.Každý, kdo dosáhl zralosti své osobnosti, potřebuje vás stejně, jako vy po-
třebujete jeho.Míra vašeho emocionálního zdraví se dá určit podle toho, jak odpoví-
te na dvě otázky:
a) Jste či nejste příliš závislý na jedné jediné osobě?
b) Jaká je vaše schopnost soucítění a spolucítění (empatie) s těmi, kteří se vás

snaží potěšit?
V době, kdy nám někdo drahý a milý odchází, jsme - jak se zdá, - daleko citlivější
a vnímavější k mnoha věcem. Patří mezi ně i věci duchovní – otázky životní orienta-
ce a zaměření našeho dosavadního a dalšího života. Je proto možné, že se řada
takových otázek vynoří v rozhovorech při návštěvách pozůstalých.
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Otázka vinyOtázka vinyOtázka vinyOtázka vinyOtázka viny – jistě za to, že XY zemřel mohu já, protože jsem neudělal….OtázkaOtázkaOtázkaOtázkaOtázka
radostiradostiradostiradostiradosti – když XY zemřel, přestal mne život bavit. Zbožňování zemřeléhoZbožňování zemřeléhoZbožňování zemřeléhoZbožňování zemřeléhoZbožňování zemřelého – vidění
kladů může přerůst přes určitou hranici a stane se pak toto uctíváním, „modlou“.
Myšlenka na pomstu – Myšlenka na pomstu – Myšlenka na pomstu – Myšlenka na pomstu – Myšlenka na pomstu – dovede až zničit život pozůstalého.
Všechny tyto myšlenky nás vedou nesprávným směrem.
Situace při odchodu druhého, nám milého a drahého člověka je též příznivá pro osob-
ní zamyšlení se nad nejzávažnějšími otázkami života a smrti - nad správností zaměře-
ní našeho života. POZOR! TTTTTuto příležitost je možno též propásnout (minout).uto příležitost je možno též propásnout (minout).uto příležitost je možno též propásnout (minout).uto příležitost je možno též propásnout (minout).uto příležitost je možno též propásnout (minout).

(Křivohlavý,J.: Křest’anská péče o nemocné, Advent, Praha,1991,s.104 - 105, 106,107 - 108)

Vážení a milí,
místo mého obvyklého úvodu mne otázky a stezky mých přátel v bolesti a žalu ve
snaze Vás, ale i sebe POTĚŠOVAT, dovedly až ke knize, kterou mám půjčenou snad
tři roky, abych pochopila chování své a svých blízkých, a tak jsem z ní vypsala něco
pro sebe i pro vás. Snad vám tato slova pomohou, abyste našli způsob jít a bojovat
dál. Poláci tomu říkají: „valčit s HCH“ a Gerrit říká, že kdo se jednou osobně v rodině
setká s HCH, už před ní neuteče, pořád tam někde je.

Vaše Z.V.

DOBRÁ ZKUŠENOST
Na přelomu roku 2005 a 2006 jsem byla snad už posté unavená na smrt, mám čím
dál tím silnější pocit, že přijde den, kdy se moje baterky prostě nedobijí. Přemýšlím
nad životem, přemýšlím nad sedemnácti prožitými nebo protrpěnými lety s HCH.
Jsem na rozpacích, hledám, zda mi tento trpký osud něco dal, ale nic nemohu
vymyslet. Prostě mi jen vzal a bere dál. Říká se, že všechno špatné i dobré jednou
skončí. Ale kdy to špatné skončí a co mi potom zůstane? Jak s tím budu žít! A kdy
se najde to dobré? Moje myšlenky se stáčejí k možnosti léčby nemoci. A plují dál –
co je to bytí a nebytí. Bytí je pro mne ustavičný strach, úzkost, potlačování emocí,
nucení se k čistě racionálnímu chování a konání. Úlet je pro mne přepych, který si
prostě nemohu dovolit. No a nebytí, to je přece osvobození. A najednou mne políbí
múza a výsledkem je báseň více či méně povedená:

Ne, nepřestali ptáci zpívat, to jenom já je neslyším.
Ne, nepřestaly kytky vonět, to jenom já je necítím.
Ne, nepřestalo slunce svítit, to jenom já ho nevidím.
Mé oči jsou totiž zavřené a já spím klidným věčným spánkem
a sním svůj nekonečný krásný sen.
Sen o těch, které jsem milovala, sen o těch, kteří milovali mě.
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Jsem št’astná, tak neplačte prosím, vždy  já přeci milovala smích.
Dvakrát jsem si báseň přečetla a řekla si a dost, tudy cesta přece nevede, vrat’ se
do reality. Věděla jsem, že si aspoň týden musím odpočinout a tehdy se to narodilo.
Musím nalézt nějaké zařízení či ústav, kde by mohl být syn přijat na krátkodobý
respitní pobyt a přitom ho to moc „nebolelo“. Měla jsem na mysli zařízení
s programem sportovním i pracovním, kde by byla možná rehabilitace. Věděla jsem,
že rehabilitace bude také jediné, co by mohlo syna na odloučení od domova zlákat
a co by byl ochoten akceptovat. Jeho stížnosti na bolest zad, nohou a vůbec celého
hybného ústrojí jsou čím dál tím četnější. Dokonce vyslovil přání jet někam do lázní.
Na internetu jsem jich několik objevila a kontaktovala je. Úspěšnost však byla téměř
nulová, při zmínce o HCH se našli i tací, co o nemoci neměli povědomí a ti, co ho
měli, žádali před samotným rozhodováním o přijetí zprávu obvodního lékaře nebo
specialisty. Navštívila jsem proto synovu obvodní lékařku a vše jí převyprávěla. Po-
radila mi, abych nejdříve zkusila Domov sv. Josefa v Žirči a dala mi kontakt na MUDr.
Pavlovou. Paní doktorka Pavlová mě svým postojem mile překvapila, kladla mi spous-
tu otázek, týkajících se zdravotního stavu méhu syna, návyků, zvyklostí, problémo-
vých partií. Závěrem je vyhodnotila a řekla, že mi následující den zašle dotazník,
který mám předložit k vyplnění obvodní lékařce a poté zaslat zpět. Zdůraznila, že
pobyt pacienta je na jeho svobodném rozhodnutí a že při nejbližším uvolnění místa
nás vyzve k nástupu. Zbývalo domluvit pobyt se synem. I to nad mé očekávání
proběhlo hladce a já se divila, jak je nakonec vše jednoduché. Asi po třech týdnech
mě MUDr. Pavlová kontaktovala s konkrétní nabídkou pobytu ve dvoulůžkovém
pokoji, kde se jedno místo uvolnilo s pevným nástupem asi za 5 dní. I tuto skuteč-
nost přijal syn pozitivně. Ovšem v samotný den nástupu syn rebeloval, popíjel piv-
ko a říkal, že nikam nepojede a když pojede, tak se stejně zítra vrátí. Bylo to
dramatické, ale nakonec jsme přece jen do Domova Sv. Josefa v Žirči dorazili, byt’
s dvouhodinovým zpožděním.
Syn byl celý nejistý, rozpačitý, visel na mně svými krásnými hnědými vyděšenými
kukadly a samozřejmě se to přeneslo na mě. Nejsem zvyklá pohybovat se ve zdra-
votních zařízeních, v nemocnicích mi je vždy úzko a při pohledu na pacienty
s roztroušenou mozkomíšní sklerosou (pro tuto diagnozu byl domov vybudován),
upoutaných na vozíčcích a mého syna , mi bylo přímo do breku. Ustála jsem to do
té doby, než jsem se se synem rozloučila a v momentě, kdy se za mnou zavřely
dveře pokoje, slzavému údolí jsem se neubránila.
Měla jsem výčitky svědomí, že jsem syna do tohoto zařízení přivezla, že jsem to
všechno vymyslela a prezentovala tak, aby tam šel.
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Viděla jsem to tak, že se budu trápit ještě víc a stejně si neodpočnu a tak bude
nejlepší, když si ho vezmu zpátky domů.
Následující den jsem synovi volala a nevycházela jsem z údivu, bylo zřejmé, že je
spokojený. Vyprávěl mi, že už absolvoval perličkové koupele a jednu masáž a až
budu mít čas, a  mu přivezu nějakou literaturu, že tam asi 14 dní zůstane. No a zůstal
tam 17 dní. Líbilo se mu tam, pomáhal slabším a měl dobrý pocit, že je užitečný. Ani
ze strany personálu nebylo k synovi žádných připomínek. Třikrát týdně jsem ho
navštívila, zdržela jsem se hodinu až dvě a celou dobu jsem byla jedno velké ucho.
Převyprávěl mi toho tolik, kolik doma nenamluví ani za měsíc. Byl plný prožitků
a dojmů a já pochopila, že nejhorší pro pacienty HCH je izolace od veškerého dění
– pracovního, společenského i osobního života.
Jak to vlastně je v Domově sv. Josefa?
V domově je poskytována nepřetržitá 24 hodinová zdravotní péče se zaměřením na
rehabilitaci, vitamínoterapii, psychoterapii a léčbu prací. I návštěvy jsou u nich neo-
mezené 24 hodin denně. Pokoje jsou jedno až čtyřlůžkové s vlastním sociálním
zařízením, upraveným pro imobilní pacienty. Doba pobytu je omezená maximálně
na 2 měsíce. Pokoje jsou vybaveny televizí, telefonem. Pacienti mohou využít i ku-
chyňku, vybavenou lednicí s mrazákem, mikrovlnnou troubou a rychlovarnou kon-
vicí. Společenská místnost je vybavena PC a rotopedem. Ale co je nejdůležitější -
odborný i pomocný personál je milý, má vysoce profesionální a lidský přístup
k pacientům i návštěvám. Zařízení jako cíl péče nabízí maximálně možné zlepšení
kvality života nemocných a já mohu potvrdit, že to není fráze.
Závěrem chci říci, že jsem do této zkušenosti pochybovala o tom, že zařízení, spe-
cializované pro HCH, by pro nemocné bylo přínosem. Viděla jsem to jen jako nou-
zové řešení pro případy, kdy se z jakýchkoliv důvodů nemohou postarat o nemocné
jejich nejbližší. Strašně bych si přála, aby kvalita života mého syna mohla mít vyšší
úroveň, aby se podařilo co nejdříve realizovat záměr zřízení specializovaného do-
mova se zvláštním režimem pro pacienty s HCH.

Jiřina
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HUNTINGTONOVA CHOROBA - MANŽELSTVÍ A VZTAHY
- PHIL HARDT

Phil je manžel a otec s Huntingtonovou chorobou
V posledních pár měsících jsem uvažoval o vlivu HCH na manželství a vztahy: Hun-
tingtonova choroba je pro manželství velkou zátěží. Díky tomu, že nás naši partneří
znají po mnoho let a díky tomu, že fyzicky vypadáme stále stejně, předpokládají, že
jsme to stále my, ti, které časem poznali po stránce citové
i rozumové. V raných stádiích HCH se objevují především
poruchy mentální, poznávací a emoční, které ale nastupují
tak zvolna, že je nikdo nespojuje s nemocí. A dokonce i když
už o HCH uvažujete, stále se ptáte sami sebe, nakolik je to už
nemoc a nakolik je to táž osoba, protože pořád ještě vypadá
stejně. A tak začíná bludný kruh. Nejprve moje manželka hod-
notila mé jednání, vyjadřování a má pochybení jako by prame-
nila z mé osobnosti, která se koneckonců fyzicky nezměnila.
Avšak po té, co zklamaly všechny pokusy o domluvu se mnou a nepomohlo ani
dovolávat se stejných hodnot, které jsme spolu zastávali předtím, než se k nám vplí-
žila HCH, začala si má žena konečně připouštět, že by možná, možná mohlo jít o tuto
nemoc. Hodně nám také pomohla naše dobrá přítelkyně, psycholožka pracující pro
spádovou oblast místní školy. V tom jsme měli opravdu velké štěstí. A před manžel-
kou tím vyvstal velmi těžký úkol, který musela začít překonávat.
Myslím, že je to tak těžké hlavně proto, že mohu-li dělat tolik věcí způsobem, jakým
jsem je dělával, očekává se, že jsem tatáž osoba jako jsem býval, ne někdo s tolika
mentálními problémy. Myslím, že jediným způsobem, jak pomoci tento problém
zmírnit, je, být co nejotevřenější a pokusit se předat zprávu o něm ostatním členům
rodiny ve víře, že se nedopustí stejných chyb, jaké jsme udělali my.
Přál bych si, aby bylo více materiálů seznamujících se změnami emočními, chování
a poznávacích funkcí, které existují v první fázi nemoci. Zvýšilo by to ostražitost
těch, kdo jsou v riziku HCH a upozornilo je, na co mají dávat pozor. Vím, co se říká
v příručkách a ačkoli citují i několik příkladů, bylo by zapotřebí více jasných příkladů
a srozumitelných vysvětlení, doplněných o příklady z praxe. S tak velkým počtem
rizikových rodin jako máme, to nejlepší, co můžeme udělat pro jejich budoucnost,
je postarat se, aby byly daleko informovanější než jsme byli my. Bojím se, že čísla
udávající počet rodin ohrožených HCH jsou podhodnocená, a vím, že všichni máme
před sebou děsivou zodpovědnost.

Publikováno 21. 5. 2000, přeložila Julia Maršíková, upravila Zuzana Maurová

Phil
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PŘEROV – JARNÍ EDUKAČNĚ-REKONDIČNÍ POBYT

Zdravice DrZdravice DrZdravice DrZdravice DrZdravice Dr. Stejskala, ředitele Diecézní charity v Hradci Králové. Stejskala, ředitele Diecézní charity v Hradci Králové. Stejskala, ředitele Diecézní charity v Hradci Králové. Stejskala, ředitele Diecézní charity v Hradci Králové. Stejskala, ředitele Diecézní charity v Hradci Králové

Milí přátelé,
dovolte mi nejprve, abych vám poblahopřál k vašemu výročí. Samozřejmě mne
mrzí, že nemohu slavit s vámi, přímo zde na vašem výročním setkání. Bohužel se
seběhlo příliš mnoho věcí, které mi v cestě do Přerova zabránily, stejně tak jako
mým kolegům. Částečně jde o důvody zdravotní, částečně o „vůli přírody“.
Poslední dny tráví většina pracovníků diecézní charity na litoměřicku, kde pomáhá-
me s odstraňováním následků povodní. Jak to tak vypadá, ještě hezkých pár dní to
bude trvat. Pomáháme při vysoušení, úklidu, trávíme čas v rozhovorech s lidmi,
kteří byli postižení povodněmi potřetí v posledních pěti letech. Není to zrovna vese-
lé povídání. O víkendu, kdy se scházíte v Přerově, budu na jednání s našimi němec-
kými partnery, s nimiž dojednáváme finanční rámec pro pomoc, která, jak doufáme,
bude následovat.
Zároveň hledáme prostředky, jak pomoci v Rumunsku a Bulharsku, kde je situace
snad ještě horší, než u nás. Věřím tedy, že pochopíte naši neúčast a přijmete tuto
omluvu.
Již po několik let spolupracujeme s vaší společností a věřím, že i vy vnímáte tuto
spolupráci jako prospěšnou. Bohužel, ne všechno je možné realizovat v krátkodobém
horizontu – mluvím ted’ o myšlence domova poskytujícího realitní a dlouhodobou
péči. V této oblasti se nám – i přes dlouhodobou snahu – a vytrvalém nátlaku vaší
paní předsedkyně – doposud nepodařilo dosáhnout hmatatelného úspěchu. Od
našeho loňského setkání v Hronově jsme vyvinuli i značný tlak na naše politiky.
Bohužel, díky nestandardnímu jednání ministerstva zdravotnictví směrem k aktivitám
podobného druhu (mám na mysli specializovaná zařízení pro určité typy onemoc-
nění – Alzheimmer, Huntigton a další), jsme se k cíli nepřiblížili. Nicméně hledáme
tedy jiné cestičky a pokračujeme v rozšiřování půjčovny a poradny. S vrchní sestrou
terénních ošetřovatelských služeb jsme dohodnuti, že proškolíme sestry ve všech
našich střediscích domácí péče tak, abychom mohli poskytovat co nejkvalifikova-
nější péči v domácnostech a jednáme s vedeními pardubického a královéhradec-
kého kraje o možnosti zřízení aspoň minimálního počtu specializovaných realitních
lůžek. Jak jsem opakovaně při našich setkáních říkal: „Je nutno postupovat po
malých krůčcích…“ A toto by mohl být další z nich. Vše však vázne na pojišt’ovně
a možnosti úhrad této péče.
Moc rád bych vám v těchto dnech podal lepší a radostnější zprávy. Avšak nemám
ve zvyku si něco vymýšlet, či lakovat skutečnost na růžovo. Mohu tedy jen říct, že



2929292929
29

spolupráci s vaší společností bereme vážně a to co je v našich silách se snažíme
uskutečnit.
Přeji vám proto za celou diecézní charitu aspoň touto cestou, dobře prožité dny
a vědomí, že vaše sdružení za uplynulých patnáct let mnoho dokázalo a zcela určitě
v dalších letech ještě dokáže
Za diecézní charitu Hradec Králové, duben 2006

Jiří Stejskal

Co se dělo vCo se dělo vCo se dělo vCo se dělo vCo se dělo v     Přerově?Přerově?Přerově?Přerově?Přerově?
Setkání se konalo 21.4.-23.4 06 v krásném prostředí hotelu Fit a předznamenal ho
fakt, že naše společnost slaví 15 let založení. Jak ten čas letí! Ještě mám v živé
paměti první setkaní v léčebně v Horních Beřkovicich. Kam nás odvážel z Prahy od
polikliniky autobus beřkovických fotbalistů. Tam jsme
všichni získali první informace o této nemoci a také zde
začala vznikat přátelství, která trvají dodnes.
I když už nás z prvního sejití moc nezbylo, je ale prima, že
přibyli další a vše pokračuje a já se stále těším na další
setkání. Tenkrát jsme čekali zázraky, ale ty se nestaly.
Žádný zázračný lék není dodnes, ale je naděje ve výzku-
mu, který pokračuje. Pro nás však vznikla jistota, že jsou
lékaři, kteří ví, co tato nemoc obnáší a můžeme se na ně obrátit. A co je hlavní vím
dost na to, abych mohla s touto nemocí žít, at’ už se projeví nebo ne.
Ale zpět do Přerova. Páteční večer byl seznamovací a vzpomínkový. A že bylo o čem!
Povídalo se dlouho do noci. V sobotu jsme si poslechli zajímavé přednášky odbor-
níků a pozvaných hostů. Odpoledne proběhly diskusní kroužky, ve kterých si každý
mohl vybrat téma jaké ho zajímalo. Večer nám k poslechu i tanci hráli manželé
Šefčíkovi a opět výborně. Neděle byla ve znamení loučení a příslibem, že se uvidí-
me na podzim tohoto roku.
Velké díky dr. Židovské, že tuto společnost založila a také dr. Vondráčkové a ing.
Hrudovi, kteří pokračují ve vedení společnosti a všem lékařům, kteří pomáhají a dávají
naději na lepší budoucnost.

Slavíková Ludmila

Poznámka redakce:
Musím také zmínit naprosto perfektní přístup pana Pavla Doláka k zorganizování
celého pobytu v Přerově. Byl to jeho typ na hotel Fit. Samozřejmě vzpomínáme na
skvělou tlačenku, kterou pro nás nechal vyrobit a zajistil i další objednávky a dodáv-

Hotel Fit Přerov
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ky sladkostí a ovoce pro skutečně velkolepou oslavu patnáctin. Moc děkujeme
a doufáme, že i nadále bude nepostradatelným členem našeho organizačního týmu.
Naším vzácným hostem byl velký přítel SPHCH, pan Gerrit Dommerhold. Přinášíme
o něm článek, který v podstatě sleduje i osnovu jeho přednášky, ve které vzpomínal
na své dětství, první setkání s HCH v rodině a jak se dále utvářel jeho život v kontaktu
s HCH, až k rozhodnutí, nechat se testovat kvůli svým synům, kteří se chystali zalo-
žit rodiny a další roky práce ve funkci Development Officer IHA. Jak je jeho dobrým
zvykem, přidal i několik humorných glos. Víceméně to byla jeho poslední oficiální
návštěva a je to pro nás čest, že přijel právě k nám do Čech.
 Jsme také rádi, že se přijela podívat přes osobní problémy i naše členka Stáňa
Kolmanová a přivezla sebou rodinu své dcery s dvěma krásnými vnučkami a také
„narozeninový dort“, kterým připoměla 15 let založení SPHCH. Byl nejenom nád-
herně ozdobený, ale také naprosto úžasný.

JH

OOOOO     GerritoviGerritoviGerritoviGerritoviGerritovi
(Gerrit vypráví o své práci v první osobě).

Gerrit Dommerholt pracoval 28 let v Mezinárodní asociaci pro pomoc při Hunting-
tonově chorobě.
První společnost pro lidi s HCH na světě založila v roce 1967 Marjorie Guthrie. Její
manžel Woody Guthrie, známý americký písničkář, zemřel v tomto roce na HCH
a Marjorie se rozhodla obětovat svůj život hledání odpovědi. (O Woody Guthriem

jsme již v Arše přinesli zevrubný článek). Dříve než jsem za-
čal působit ve společnosti pro pomoc při  HCH, setkal jsem
se v srpnu 1974 ve Washingtonu s Marjorie Guthrie (USA),
Ralphem Walkerem (Kanada) a Mauveen Hart.
V roce 1967 byla v Montrealu založena při Světové neurolo-
gické federaci skupina, sdružující vědce zabývající se HCH.
V roce 1977 necelý rok po založení holandské společnosti
zabývající se nemocí HCH se v Leidenu (Holandsko) usku-
tečnilo setkání s touto společností. My, členové této orga-

nizace při holandské společnosti HCH, jsme se rozhodili pro pravidelná setkání
s celosvětovou organizací pro pomoc při HCH. Tak se stalo, že jsme se setkali
s představiteli všech současných organizací, se zástupci států z Austrálie, Belgie,
Kanady, Francie, Holandska, Velké Británie i USA. Mohli jsme vyslechnout půlhodi-
novou prezentaci vědců. Jak se ten svět mění.

Gerrit Dommerholt
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V roce 1979 se konalo setkání v Oxfordu (Velká Britanie). Nově bylo přítomno Ně-
mecko a Nový Zéland. Tohoto historického setkání se zúčastnila i Mezinárodní aso-
ciace pro pomoc při Huntingtonově chorobě pod názvem IHA čili International
Huntington Association v čele s předsedkyní této organizace Marjorie Guthrie a jejím
sekretářem Gerritem Dommerholtem.
Další setkání se uskutečnilo v Belgii v Leuven v roce 1981. Do organizace vstoupili
Italové. Další pak v Niagara Fall Kanada. V roce 1983, krátce po smrti Marjorie Gu-
thrie, byl v roce 1985 ustaven předsedou Ralph Walker a jeho zástupcem já (Gerrit
Dommerholt). Organizace byla rozšířena o nové státy (Dánsko, Irsko, Norsko).
V této době jsem začal pracovat na rozvoji organizace. Moje situace byla rozdílná.
Marjorie byla známá a uznávaná ve vědeckém světě, já jsem byl celkem neznámý.
Prvním úspěchem v mé práci bylo založení izraelské skupiny pro pomoc rodinám
postiženým HCH a přijetí švédské organizace do IHA.
V roce 1987 se v Itálii uskutečnilo v pořádí již sedmé setkání IHA za účasti Izraele,
Švédska a dalších. V roce 1989 bylo setkání v kanadském Vancouveru za účastí
Španělska, Indie a Švýcarska a já zde byl zvolen předsedou IHA. Od roku 1988 jsem
byl v kontaktu s jedním neurologem z Německé demokratické republiky, ale v roce
1989 se všechny německé rodiny sjednotily do celostátní organizace na prvním
společném setkání, konaném v Berlíně po pokojné revoluci, která tehdy proběhla
v komunistických státech. Byl jsem na toto setkání pozván.
Rok 1990 byl pro mne výjimečný. V tomto roce jsem byl penzionován z armády.
Měl jsem více času na cestování a mohl jsem navštívit postkomunistické země.
V tomtéž roce jsem byl pozván na setkání rodin s HCH do Lince v Rakousku. Bylo to
prvně, kdy jsem zkusil založit organizaci z osobně motivovaných lidí. S pomocí rodi-
ny Stockingerových se to podařilo.
V roce 1991 jsem se setkal v Československu v Dolních Břežanech nedaleko Prahy
s dr. Janou Židovskou. Nalézt místo, kde žila, nebylo jednoduché. Informace, že
bydlí naproti supermarketu mi moc nepomohla, neuvědomil jsem si, že zdejší su-
permarkety se od těch našich velmi liší. Jana zorganizovala setkání s kolegy na
univerzitě, říkala, že jich bude kolem deseti, ale skutečností byl přeplněný sál. Po-
tom se uskutečnilo setkání s rodinami, a tak vznikla další společnost (SPHCH). De-
vátého. sjezdu v Cardiffu (Wales) ve stejném roce se zúčastnily další nové státy -
Československo, Skotsko a Rakousko.
Myslím, že v roce 1992 jsem byl pozván na setkání s představiteli organizace na
pomoc při HCH do Dublinu, kterého se účastnili představitelé Irska. Byla mi před-
stavena irská paní prezidentka Mary Robinsonová. Mohl jsem ji informovat o po-
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krocích v diagnostice v počáteční fázi onemocnění (v té době v Irsku nedovolené)
a o tom, že HCH byla s konečnou platností uznána za nemoc nevyléčitelnou. Díky
tomuto setkání vzniklo společenství pro pomoc při HCH v Irsku a bylo umožněno
provádět výzkum prvních příznaků nemoci za hranicemi Irska při možnosti zachovat
legislativu tohoto státu o genetice.
V roce 1993 se konal již desátý sjezd IHA v Bostonu (USA), kde byly uznány společ-
nosti dalších států: Irska, Mexika, Ruska, Ekvádoru, Indonésie.
V souvislosti s rozpadem Československa na Českou a Slovenskou republiku roz-
hodl jsem se zkusit založit organizaci na Slovensku. Kanadská společnost mne zkon-
taktovala s jedním nemocným na Slovensku. Navštívil jsem ho i jeho velmi
sympatickou rodinu (ne bez problémů jsem došel do domu, který se nacházel ve
svahu na horách, bez tekoucí vody a jakéhokoli pohodlí). Navázal jsem kontakt
s genetičkou v Báňské Bystrici. Dr. Marta Kvasnicová založila slovenskou společ-
nost. Několikrát jsem ji navštívil a vždy jsem pobýval u nich doma.
V roce 1994 jsem se pokusil založit společnost v Mad’arsku. Opět mi pomohla osoba
z Německa mad’arského původu. Dostal jsem kontakt do Budapešti, ale musel jsem
jet do Pecs na jihu země, kam jsem se dostal až v roce 1995. Měl jsem s jedním
nemocným z rodiny s HCH vystoupit v televizním programu, ale rychle jsem pocho-
pil, že se nejedná od HCH, ale o Parkinsonovu chorobu. Museli jsme okamžitě změnit
program. Bohužel společnost v Mad’arsku nevznikla, od určité doby mám v této zemi
nový kontakt a vím také, že rodiny postižené HCH tam nezůstávají bez pomoci.
Na 11. sjezdu v roce 1995 se IHA rozšířila o tyto nové státy: Mad’arsko, Maltu
a Slovensko. Sjezd se konal v belgickém Leuven. V té době bylo velmi horko, klima-
tizace nefungovala. Jako obvykle jsem bydlel s Ralphem. Nezavírali jsme ani dveře
od pokoje, abychom vůbec mohli dýchat.
Rok 1996 byl velmi pracovní. Založili jsme společnost ve francouzské části Belgie
(Valonsku). Odjel jsem na školení do Finska (náklady hradila Evropská unie), kde
jsem se setkal s Marjatte Sipponen. Rozhodli jsme se založit společnost ve spolu-
práci s již ustavenou organizací osob trpících Parkinsonovou chorobou. Dva lékaři
z univerzity mě pozvali do sauny. Bylo to v únoru a teplota venku byla -23°C. Mys-
lím, že v životě se má zkusit všechno, tedy i extrémní zchlazení. Je to pro mne
nezapomenutelný zážitek.
V Holandsku mne navštívili dva lidé z Japonska. Zajímal je postup vyšetřování před
diagnostikováním nemoci, způsob genetického testování, péče o nemocné ve stře-
discích pečovatelsko-ošetřovatelských. Kaori Muto pak založila společnost
v Japonsku. Ze stejného důvodu mě navštívil rovněž člen rodiny s HCH z Pákistánu,
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který později založil pákistánskou společnost. Navázal jsem kontakt s lékařem
z Turecka (Nazli Basak) a z Brazílie (Freddy Micheli).
V roce 1997 se konal dvanáctý sjezd IHA v Sydney (Austrálie), kterého jsem se
nemohl účastnit vzhledem k zdravotnímu stavu mého otce, ale účastnili se ho
představitelé nových států – Finska, Japonska i Pákistánu. V Německu jsem se
setkal s Portugalkou (německého původu), která hledala pomoc pro rodinu svých
přátel postižených HCH. Řekl jsem si, že je třeba pomoci i dalším rodinám v této
zemi. Mluvil jsem s ní jen krátce. Až později jsem zjistil proč. Oba jsme kuřáci
a chyběla nám cigareta, ale její matka, u které jsme se setkali, přikázala dceři
nekouřit, když má hosta.
V roce 1998 při setkání v Sterlingu (Skotsko) jedna z nemocných HCH začala zvra-
cet a nikdo jí nenabídl pomoc. Otázal jsem se jí, zda ji mohu pomoci a použil jsem
Heimlichův hmat, který je v této situaci účinný. Později mne kontaktovala nějaká
žena ve věci nemocného syna (bydlí v Holandsku) a já jsem měl pocit, že ji odněkud
znám. Zeptal jsem se a ona mi opověděla, že jsem jí kdysi zachránil život.
V roce 1999 se konal třináctý sjezd IHA v Schveningenu (Holandsko), účastnil se ho
další nový stát, Brazílie. Navázal jsem kontakt s představitelkou Malty Margaret
Panis, která tam založila společnost a rovněž s Janem Kobalem, lékařem ze Slovin-
ska, kterého chci navštívit, až pojedu do Rakouska. V roce 2000 vznikla ve Slovinsku
společnost ve spolupráci s již zavedenou společností lidí s Parkinsonovou choro-
bou. S Ullou Kleibrink jsme založili také novou portugalskou společnost na setkání
rodin v Alvor-Portmao (Portugalsko). V roce 2001 se mi při setkání v Římě podařilo
dosáhnout shody mezi třemi italskými společnostmi.
Rok 2000 byl pro mne a mou rodinu zvláště významný. Při příležitosti 25. výročí
vzniku holandské společnosti pro pomoc lidem s HCH mne nominovalo prezidium
(předseda Inek Lonink, IHA a předsedkyně Sue Watkin) a ředitel prvního holandské-
ho ústavu pomoci nemocným HCH (Wim Nicolaas) na rytířský titul Řádu rodu Oran-
je-Nassau za práci pro rodiny s HCH po celém světě. Jmenovala mne královna
Beatrix. Kristiane Lohkamp (ředitelka IHA) informovala o mém vyznamenání pří-
tomné na čtrnáctém sjezdu IHA v Kodani v Dánsku. Velmi mne dojaly ovace vstoje.
Sjezdu se zúčastnily v roce 2001 další nové státy – Malta, Slovinsko a Řecko.
Rok 2002 byl pro mě velmi smutný. Ztratil jsem svého nejlepšího přítele i „adop-
tivního“ bratra Ralpha Walkera. Ujal jsem se pohřební ceremonie v kostele
v Cambridge (Kanada), kde jsem měl možnost promluvit k 700 smutečních hostí
a povědět jim o našem přátelství a spolupráci. V tomto roce byla také založena
argentinská společnost.
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Na pozvání Christiane Lohkamp jsem navštívil pečovatelský ústav psychiatrické
kliniky v Neumünsteru (Německo) a ústav péče o nemocné v Heiligenhafenu.
V Neumünsteru jsem zašel na označenou adresu, domníval jsem se, že je to můj
hotel, a požádal jsem v recepci o pokoj. Recepční se na mne podíval podezřívavě.
Došlo mi, že nejsem v hotelu, ale v pečovatelském ústavu, který spadal pod psy-
chiatrickou kliniku. Nikdo přede mnou se zde nechtěl dobrovolně ubytovat!!! V tomto
roce jsem navázal kontakt s lékařkou Tatianou Zaldivar Sailland (Kuba), genetikem
Fabiolou Hermozianem (Irán), Nazli Basakem (Turecko). Krátce nato vznikly společ-
nosti na Kubě i v Turecku.
V roce 2003 jsem navštívil Turecko a Polsko, kde nedávno ustavili polskou společ-
nost. Do Varšavy jsem byl pozván, abych přednesl svoje zkušenosti a poznatky na
sympoziu pro specialisty a také jsem se několikrát sešel s rodinami z okolí Varšavy.
Navštívil jsem dr. Dorotu Hoffman-Zacharskou, s kterou jsem se setkal na 14. sjez-
du IHA v Kodani v roce 2001.
V roce 2003 vznikla společnost v Kolumbii. Kontaktovala mne jedna rodina z Číny,
pomohli jsme jim provést vyšetření DNA v Hong Kongu. Při této příležitosti jsem se
dozvěděl, že v Pekingu se vyšetření provádí stále starou metodou. Našli jsme dob-
rovolníka v Austrálii, který nabídl pomoc.
V roce 2004 byl zorganizován I. světový kongres v Torontu (Kanada). Nastaly však
těžkosti. Nejdříve to byla hrozba SARS, nevěděli jsme, zda se kongres vůbec bude
moci uskutečnit. Po našem příletu do Toronta organizátoři kongres zrušili kvůli míst-
ní elektrické havárii. Pokusili jsme se uvědomit všechny účastníky, ale delegace ze
severní Ameriky už byla částečně na místě anebo na cestě. IHA narychlo zorganizo-
vala náhradní setkání, které bylo velmi, ale opravdu velmi, přátelské a vřelé a záro-
veň poskytlo všem mnoho informací. IHA dovede improvizovat!!!
V roce 2004 – 2005 byly mé aktivity omezeny jednak mým zdravotním stavem,
jednak vážnými zdravotními problémy mé manželky a také péčí o stoletého otce.
Mimo setkání evropských společností a I. sjezdu Euro–HD Network ve Španělsku
jsem necestoval. Christiane Lohkamp, předsedkyně IHA, byla tak ohleduplná, že
mne zastoupila na setkáních v Čechách a v Polsku. Navázal jsem kontakt v Egyptě.
Připravuje se společnost v Peru, jsme ve stálém kontaktu. Ožila společnost v Rusku.
Kromě zde uvedených společností máme blízké kontakty i v jiných zemích, někde
se již společnosti zřizují. Jsou to: Chile, Omán, Paraguay, Rumunsko, Jižní Korea,
Tchajwan, Uruguay i Zimbabwe. V současné době má IHA 68 členských organizací
a seskupení, s kterými úzce spolupracuje. Webové stránky společností obsahují
stovky jmen lidí z mnoha států pracujících pro postižené HCH.
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Podívám-li se zpátky, uvědomuji si, že zřizování a vývoj nových společností pro po-
moc při HCH v jednotlivých státech bylo tak pomalé hlavně proto, že bylo vždy
nutné najít specialistu se zájmem o HCH, ochotného pomáhat postiženým rodi-
nám a osoby ochotné organizace zřizovat. Bez podpory specialistů nemá zřizování
společností smysl. Skutečnost potvrzuje, že dobrovolníci vždy pocházejí z rodin
s postižením HCH. Vzhledem k tomu jsou to lidé velmi citliví, kteří jsou limitováni
časem i finančními prostředky, ale mají správnou motivaci.
Dalším důvodem je, že než dojde k návštěvě rodin, které mají zájem zřídit organiza-
ci, je nutné poznat jejich kulturu, přístup k životu (náboženství), právní předpisy atd.
a to není vždy snadné. To, co se podařilo v roce 1977 při krátkém zasedání vědecké-
ho týmu, se přetvořilo ve společný kongres. Ve světě mezinárodních organizací
nemocných je to unikátní idea, právem můžeme být hrdí i vděční.
Při příležitosti tohoto setkání, kdy se loučím s IHA, chci poděkovat všem svým přá-
telům ze společností pro pomoc při HCH, dobrovolníkům i specialistům, pacien-
tům i rodinám, které jsem potkal v minulých letech v mnoha státech. Tato setkání
byla pro mne velkou satisfakcí. Dále děkuji různým členům správních výborů, po
dobu všech těch let tak skvěle spolupracujícím i holandské společnosti pro pomoc
nemocným HCH, která mi pomáhala finančně, abych se mohl účastnit všech setká-
ní a sjezdů. A také všem jejím holandským členům, kteří mi pomáhali zřizovat nové
společnosti. Stanovili pro sebe daň pěti guldenů na osobu. Holandská společnost
má 1400 členů, fantastické číslo! Nevídaná iniciativa, v žádném jiném státě jsem se
s takovou nesetkal.

Manchester, září 2005
Gerrit R. Dommerholt,

Z polštiny přeložila Julia Maršíková, upravila Zuzana Maurová

Příběhy

MOJE ZKUŠENOSTI S HCH
Dospíval jsem v rodině, kde otec a teta byli nemocní HCH a vždy jsem věděl, že je
pravděpodobné, že i mne nemoc zasáhne. Tušil jsem, že je zapotřebí se o tuto
nemoc zajímat a připravit se, až uslyším slova: je mi líto, máš HCH.
Krátce po smrti mé sestry, také oběti HCH, jsem začal pozorovat příznaky choroby.
Častěji mi vypadávaly z ruky různé předměty. Často jsem také vykonával neovlada-
telné pohyby a často jsem býval náladový.
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Několik měsíců po smrti mé sestry jsem si přiznal, že přišla doba, abych se nechal
na HD vyšetřit nejen proto, abych se uklidnil, ale abych uklidnil také svou manželku
a matku. Měl jsem teorii, že příznaky jsou jen v mé hlavě, že jsem si vše vsugeroval,

protože jsem se naučil chovat jako nemocný během těch
let, co jsem prožíval nemoc svého otce i sestry, ne proto,
že bych sám měl HD.
V USA trvají vyšetření většinou dlouho a skládají se
z několika etap:
1. – návštěva u genetika, 2. – návštěva u neurologa, 3. –
návštěva u psychologa, 4. – vyšetření krve, 5. – setkání
s neurologem a také následné setkání s psychologem,
pokud byl výsledek pozitivní. Naštěstí jsem se znal
s jistým neurologem, u kterého jsem se již dříve léčil (byla
u mne zjištěna Meniérova choroba, která způsobila, že
jsem ohluchl na levé ucho) a který také léčil mou sestru.
Bez většího vysvětlování mne doporučil na vyšetření HCH.
Snažil jsem se ho přesvědčit, že ty mimovolné pohyby
jsou jen výtvorem mého rozumu. Neurolog mi vyprávěl

příběh ženy, která byla v ohrožení HCH. Také u ní se začaly objevovat mimovolné
pohyby, ale po vyšetření byl výsledek negativní.
V červnu 1997 jsem se dočkal dne, kdy jsem měl podstoupit vyšetření. Vzali mi krev
a po dvou týdnech jsem si šel k lékaři pro výsledek. Bohužel zpráva pro mne nebyla
dobrá. Ve svých 26 letech jsem byl nositelem zmutovaného genu HCH.
Krátce nato jsem zanechal zaměstnání a zažádal o invalidní důchod. Smířit se s tímto
údělem bylo pro mne velmi těžké. Pracoval jsem od svých 15ti let a najednou jsem
byl závislý na druhých. To pro mé sebevědomí nebylo pozitivní. Nadále jsem mohl
vykonávat základní činnosti, třeba vaření pro mou manželku anebo úklid domác-
nosti. Tato činnosti mi pomohla alespoň částečně získat sebedůvěru. Nevycházel
jsem ale na veřejnost. Styděl jsem se, aby si lidé nemysleli, že jsem opilý nebo
zdrogovaný. Nemoc změnila tempo celého mého života, ale i to, že předtím mi
nevadilo, co si o mně lidé myslí (mezi známými mám pověst člověka, který se
svobodně rozhoduje). Začalo mě také rozčilovat a připravovat o klid, že téměř kdy-
koli jsem jel autem, byl jsem zadržen.
Jsem nemocný 7 let a během té doby jsem svá omezení akceptoval. Mí rodiče byli
tak skvělí, že o mne po mém rozvodu začali pečovat. Nebojím se už vycházet ven,
dokonce se těším, že si můžu jít i zatancovat. Neřídím už auto, takže musím spolé-
hat na přátele a rodiče, mám-li někam jít. Zvykl jsem si i na skutečnost, že každý

John Charlton



3737373737
37

večer, když jdu spát, prohlížím si nový komplet modřin, pohmožděnin a ran, způso-
bených různými pády v průběhu dne. Vždy, když někomu vysvětluji, jak se projevuje
HCH, ptají se mne, zda to bolí nebo zda cítím při pohybu bolest. Odpově  zní: když
se o něco hodně uhodím, tak ano. Je až udivující, kolik bolesti jsme schopni vydr-
žet, když se stále o něco rozbíjíme. Jiným omezením je moje nezřetelná řeč – je mi
to moc líto, protože rád mluvím.
Začal jsem dokonce trénovat Kumdo (korejské umění bojovat mečem). Posledních
5 let jsem se učil používat meč samurajský i dřevěný. Obdržel jsem ocenění druhé-
ho stupně černého pásu a ted’ se učím zastupovat svého instruktora. Můj instruk-
tor ví o mé chorobě od samého počátku a nevzal si ode mne za výuku ve své škole
žádné peníze. Když provádím různé cviky s mečem, když bojuji se svým žákem
mečem z bambusu, zdá se mi, jako bych opouštěl své tělo a byl někde jinde. V této
krátké chvíli se mi vrací má pohybová sebereflexe a mimovolné pohyby zanikají.
Vždy netrpělivě čekám na další trénink – díky němu mohu opustit dům a nějaký čas
se mohu cítit znovu normálně.
Zdá se to divné, na jednu stranu jsem „horší“ než před začátkem nemoci a to hlav-
ně pohybově a také proto, že jsem závislý na druhých, na druhou stranu jsem přece
jen lepší, protože určitě daleko pozitivněji vnímám život. Mám velké štěstí, že mohu
bydlet s rodiči, kteří pro mne mají velké pochopení. Mám také štěstí, protože mám
skvělé přátele, kteří se o mne starají. Občas se mi zasteskne po mém „starém
životě“, kdy jsem byl samostatný, nezávislý, po mé práci. Ale hned si uvědomím, že
jsem to nebyl já, kdo si tuto nemoc vybral, že jsem se s HCH narodil. Bůh chtěl
zkusit mou víru a mám naději, že nezklamu. Na světě je hodně bolestivějších nemo-
cí. Jsem vděčný za čas, který mohu žít na této zemi, než se uvidím s přáteli a rodi-
nou v nebi.

John Charlton, USA,
Z polštiny přeložila Julia Maršíková, upravila Zuzana Maurová

LÁSKA DOKÁŽE VŠE PŘEKONAT
Mohla bych o sobě hodně vyprávět, ale nebudu, aby to nevypadalo, že se lituji… Je
mi 29 let. Před třemi roky mi ve věku 60 let zemřela matka, která měla Huntingtono-
vu chorobu. Dva roky před její smrtí zemřel můj otec. Byl to invalida s pokročilou
sklerózou, oboustranně ochrnutý po mozkových příhodách, k tomu měl amputova-
nou nohu. Já jsem jedináček. Poprvé jsem se setkala s HCH již v dětství. Do konce
svého života nezapomenu slova své matky (byla lékařkou a první na sobě diagnos-
tikovala HCH), která se slzami v očích prosí tenkrát desetiletou dceru, aby ji nikdy
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neopustila. V té době jsem ještě nevěděla, co to znamená. Slovo jsem dodržela
a neumím si představit, že by to mohlo být jinak.
Bydlím na malé vesnici. Je mi líto, že z finančních důvodů mám teprve nyní inter-
net. Bylo by mi o hodně lehčeji, kdybych mohla mít dříve kontakt s lidmi, kteří žijí
v prostředí nemocných HCH. Škoda, že jsem na to přišla až tak pozdě. Byla jsem
sama s nemocemi svých rodičů a doted’ si kladu otázku, jak jsem si mohla sama
poradit a všechno zdolat. Dětství jsem prakticky neměla. Nehlásila jsem se na vyso-
kou školu, protože jsem se musela - ale rovněž jsem i z vlastní vůle chtěla - starat
o své rodiče. A rovněž chyběly peníze. Kolik jsem proplakala nocí, kolik otázek zů-
stalo bez odpovědí, kolik proseb o uzdravení, to ví jen sám Pán Bůh. Neměla jsem
ponětí, na koho se obrátit o pomoc, a tak jsem všechny starosti, kterých začalo
přibývat, uzavírala do svého nitra. Zakusila jsem, jaké to je, když se člověk stává
„nežádoucím“. Tolik lidí, kteří bývali našimi přáteli, se od nás odvrátilo, zapomnělo
na nás, dokonce i rodina. Bylo mi velmi těžko. Stav bezmocnosti, bezradnosti je
nejhorší. Díváš se, jak milovaná osoba hyne před očima a nic pro ni nemůžeš udě-
lat. Dostala jsem nějakou neurózu a možná dokonce i depresi. Je pravdou, že ta
nemoc paralyzuje celou rodinu, protože se všechno točí jen kolem péče
o nemocného. Bohužel výsledek je takový, že člověk přestává myslet na sebe, na
své potřeby a stává se otrokem.
Někdy mi pomohl smích s rodiči, pokud byl s nimi ještě možný kontakt. Někomu to
bylo nepříjemné a vadilo mu, jak se můžeme smát, že otce svědí pata na noze,
která je amputovaná a leží někde na smetišti, a nebo jak matka polila tátu, který
seděl na invalidním vozíku kompotem, který mu podávala, nohy se jí třásly, mávala
rukama, pusu zkřivenou a oči vytřeštěné. Je to určitý způsob, jak se odreagovat, ale
zároveň také se smířit s osudem. To pochopí jen ti, kteří to sami poznali. Doopravdy
jen díky lásce se mi podařilo zvládnout a vydržet celé to období. Já bych prostě
nikdy v životě nedala svou maminku do pečovatelského domu, protože jsem vědě-
la, že mne velmi miluje a potřebuje mne, tak jako já ji. Když jsem byla malá, to ona
mě k sobě přivinula, krmila i přebalovala a potom se to otočilo a já jsem jí to mohla
vrátit, protože pak ona byla tím dítětem.
Když zemřel otec, stalo se něco zvláštního. Na matku tato událost krátce zapůsobi-
la, že se dostala z otupělosti a měla se mnou plný kontakt. Toto vědomí bylo pro mě
odměnou za celá ta léta nervování a odříkání. I tato situace byla pro mne důvodem
k radosti a ti „nechápající“ se divili, že se z toho mohu radovat. Před pohřbem mě
máma stále sledovala očima a nesrozumitelně volala moje jméno. Cítila, že zůstá-
váme už jenom my dvě. Ve chvíli, kdy jsem ji přivedla k rakvi, podívala se na tátu, její
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zrak se na chvíli zaostřil. Já jsem tiše řekla: „Co nám to táta provedl?“ Nečekala
jsem odpověd’ a máma na to výrazným, srozumitelným i zvučným hlasem řekla:
„No, vstal a zemřel“. Potom její oči zase znepřítomněly a ona se vrátila do své
otupělosti. Pro mě to byl největší dar od Pána Boha za všechna ta léta. Ten jediný
okamžik porozumění s mámou.
Jak pokračoval můj osud? Občas nás může život velmi překvapit. Asi rok před smrtí
mé maminky, pro mne ve velmi těžkém období, kdy jsem už téměř neopouštěla
dům, protože mě lidé dráždili, objevil se (doslova jako princ na koni) v mém domě
můj muž – Petr. Když jsem tenkrát pracovala v kanceláři, byl mým podřízeným. Za
týden zavolal a zeptal se, zda může přijet a pak už zůstal. V posledních dnech ma-
minčina života mi velmi pomohl. Ví, že ta nemoc je dědičná, ale nechce, abych se
nechala vyšetřit. Je to všechno takové pomíchané, protože krom toho chceme mít
děti a je ironií osudu, že je mít nemůžeme.
Občas mi přijde na mysl, že bych měla na lékařské vyšetření jít, ale pak to zase
zavrhnu a raději žiji v nejistotě. Jestli u sebe někdy vypozoruji jakékoli příznaky, po-
tom se vyšetřit nechám. Nelituji těch let péče o rodiče. Nyní jsou to už jen vzpomín-
ky. Někdy velmi bolestné a někdy úsměvné. Vím však jedno: Láska dokáže snést
všechno. Když miluješ, nedíváš se na sebe, tvoje potřeby jsou na druhém místě.
Kdybych mohla vrátit čas, bylo by mé rozhodnutí stejné a zůstala bych s rodiči.
Z úplně prostého důvodu – z lásky k nim.

K. M. Polsko
Z polštiny přeložila Julie Maršíková, upravila Zuzana Maurová

PŘÍBĚHY NĚKOLIKA INTERNETOVÝCH ZNÁMOSTÍ
Nejdříve to byla Anna. Po Anně a díky ní vzniklo Forum HCH. Potom to byli přátelé, bez
kterých si těžko mohu představit svůj každodenní život s HCH. Když jsem sháněla
informace o HCH, objevila jsem na internetu na stránce Anny adresu Doti. V té době
jsem byla z nemoci vyděšená, bez informací o ní, cítila jsem se jak na liduprázdném
ostrově. Doti odpověděla na můj e-mail se sobě vlastní srdečností. Podržela mne
duševně, zajistila mi spoustu informací souvisejících s onemocněním. Po několika
měsících mi zaslala informace o organizaci Forum, která právě vznikala. Začátky v této
organizaci pro mne byly těžké. Při každém vstupu na internetovou stránku se mi třásl
každý sval. Bylo to strachem. Postupně jsem se naučila strach ovládat, začala jsem si
všímat, že má na mne Forum velmi pozitivní vliv, že mi zlepšuje náladu, že kontakt
s lidmi, kteří mají podobné problémy, mi pomáhá a je mi velkou oporou.
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Jednoho dne se na Foru objevila Beti. Velmi spontánně zareagovala na vzkazy smě-
rované ke své osobě. Moc mě zaujala, a tak jsem jí napsala e-mail. A tak začalo
naše internetové přátelství, které mi doopravdy dalo mnoho. Každý den jsme si
mezi sebou vyměňovaly postřehy nejen na téma HCH. Dodávaly jsme si vzájemně
energii. Beti má nemocnou maminku. Je v ohrožení, nedala si ještě udělat testy.
Potom se na Foru objevil Jurek, zvaný „Okurka“. Jurek má nemocnou manželku.
Jenom Jurek ví, kolik času jsme věnovali „internetovým hovorům“, mluvili jsme
o různých věcech. Dnes už si přesně nepamatuji, jak začala moje internetová zná-
most s „m“. Myslím, že kdysi napsala na Forum, že má „depku“. A já jsem jí poslala
e-mail. Citlivé moudré děvče. Má nemocnou mámu. Prokázalo to vyšetření, určitě
se u ní nemoc projeví. Její bratr tomuto osudu unikl. Jsou to lidé, se kterými jsem
se na internetu nejčastěji potkávala mimo Forum. Byla to také Ania, Ula, Petr, Son-
ča, Luiza a další. Naposledy se objevila Elzo, kterou oslovuji Elza. Velmi mi imponu-
je. Ti, kteří mi vyhovují, jsou na Foru a vědí určitě proč.
Měla jsem v životě období, kdy mi bylo velmi těžko. Myslela jsem, že to nezvládnu.
A v tomto stavu jsem dostala e-mail od Anny i Jarka. Jarek má nemocnou mamin-
ku. Nechal si udělat testy a je zdravý. Tenkrát jsem pochopila, že mám opravdové
přátele. V květnu se měl konat sjezd společnosti pro lidi s HCH. Já jsem z různých
důvodů nemohla svou účast na sjezdu nahlásit. Ale neodpustila bych si, kdybych
se se svými přáteli nesetkala.
Byla sobota a sjezd začínal v neděli. Jela jsem autem do Wroclavy na závody Grand-
Prix. Návrat domů o třetí hodině v noci a vlak do Krakowa jede v sedm. Budík zazvo-
nil v šest, řekla jsem si, že nevstanu, ale hned mne napadlo, že jsem slíbila přijet
a že jim to nemohu udělat, abych se nezúčastnila. Vstala jsem z postele. Přijela
jsem do Krakowa. Na tramvajové zastávce jsem čekala na tramvaj jedoucí na La-
gievnik, pozorovala jsem lidi a přemýšlela, kdo z nich jede na toto setkání tak jako
já. Jak se potom ukázalo, několik z nich se mi podařilo vytipovat správně. Konečně
jsem dojela do Lagievniku. Pocítila jsem lehkou žaludeční křeč, jak bude, jestli ta
situace bude pro mne nová. Jestli dokáži mluvit s lidmi, s kterými jsem se setkávala
jen virtuálně. Vcházím do sálu a vidím Doti (poznávám ji podle fotky), docházím k ní
a říkám: Ahoj, Dorotko. Podívala se na mě udiveně, nepoznala mne. No tak… přece
mne také znáš jen z fotografie. Ale ta, kterou viděla, byla asi dva roky stará. Nemám
už ten účes ani tu váhu. Najednou jsem uslyšela, jak někdo říká: To je přece naše
Izia. Jak je hezké něco takového slyšet. Byl to Jurek, měl moji aktuální fotografii.
Jsem mezi přáteli. Hledala jsem zrakem „m“, ale nevidím ji. Škoda, moc jsem se na
to setkání těšila. Ale „m“ se konečně objevila. Po oficiální části jdeme na krátkou
procházku, povídáme si klidně o našich problémech.
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Domů jsem se vracela s ještě větším přesvědčením, že nejsem sama se svým
HCH problémem, že tam ve virtuálním světě na mne čekají lidé, se kterými mohu
počítat. I při reálném setkání mi vyprávěním svých příběhů pomohli pochopit můj
vlastní. I za to vám děkuji, milí přátelé.

Vaše Iza  Polsko
Z polštiny přeložila Julie Maršíková, upravila Zuzana Maurová

Stalo se

NON-HANDICAP 2006NON-HANDICAP 2006NON-HANDICAP 2006NON-HANDICAP 2006NON-HANDICAP 2006
proběhl v Praze na pražském Výstavišti v Holešovicích od 4.-7. dubna 2006. I my
jsme se opět zúčastnili formou posterové prezentace, kterou zajistila MUDr. J. Ži-
dovská. Souběžně proběhla konference na téma: Budou léky a kompenzační po-
můcky dostupné pro zdravotně postižené?, kterou uspořádala NRZP za účasti
představitelů MZ, VZP a dalších odborníků. Zde se aktivně zúčastnila za naši organi-
zaci paní předsedkyně PharmDr. Zd.Vondráčková, která velice aktivně a odborně
vstupovala do diskuze.

Oznámení

ZÁKZÁKZÁKZÁKZÁKON O SOCIÁLNÍCH SLON O SOCIÁLNÍCH SLON O SOCIÁLNÍCH SLON O SOCIÁLNÍCH SLON O SOCIÁLNÍCH SLUŽBÁCH č. 109/2006 vstupuje v platnost1.UŽBÁCH č. 109/2006 vstupuje v platnost1.UŽBÁCH č. 109/2006 vstupuje v platnost1.UŽBÁCH č. 109/2006 vstupuje v platnost1.UŽBÁCH č. 109/2006 vstupuje v platnost1. 1.1.1.1.1. 2007.2007.2007.2007.2007.
Zatím se neví, jak se vše bude vyvíjet. Je proto třeba, abyste si hlídali informace, případ-
ně zašli včas na sociální odbor či na centra zdrav.postižených, kde dostanete přesné
informace, jakým způsobem máte postupovat, jste-li osobou blízkou, která trvale peču-
je, osobou bezmocnou, či držiteli mimořádných výhod podle vyhlášky 182/1991 sb. Je
nutno o vše včas zažádat, doporučuji se zajímat tak v listopadu nejpozději.

ZMĚNY V ÚHRADÁCH LÉČIV A PZTZMĚNY V ÚHRADÁCH LÉČIV A PZTZMĚNY V ÚHRADÁCH LÉČIV A PZTZMĚNY V ÚHRADÁCH LÉČIV A PZTZMĚNY V ÚHRADÁCH LÉČIV A PZT
V souvislosti s novou vyhláškou MZd. č. 368/2006 Sb. O úhradě léčiv a potravin pro
zvláštní výživu platnou od 1.8.2006 platí zcela nově:
zrušení existenci přípravků označených X a Z. Zrušila se tak vlastně pravomoc reviz-
ních lékařů rozhodovat o možnosti preskripce některých léčiv na plnou, či částeč-
nou úhradu pojišt’ovny, anebo vůbec umožnění takto označených přípravků, jinak
možných předepisovat pouze na žádanky, předepsat do ambulantní péče (např.
přípravky pro nutriční výživu). Revizní lékaři tedy nadále schvalují pouze úhradu léči-
vých přípravků označených symbolem „N“ nebo v Číselníku vůbec neuvedených.
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VEŠKERÉ KVEŠKERÉ KVEŠKERÉ KVEŠKERÉ KVEŠKERÉ KOMENTÁŘE A NOOMENTÁŘE A NOOMENTÁŘE A NOOMENTÁŘE A NOOMENTÁŘE A NOVÝ ADRESÁŘ CENTER PRO ZDRAVÝ ADRESÁŘ CENTER PRO ZDRAVÝ ADRESÁŘ CENTER PRO ZDRAVÝ ADRESÁŘ CENTER PRO ZDRAVÝ ADRESÁŘ CENTER PRO ZDRAVVVVVOOOOOTNĚ POSTIŽENÉTNĚ POSTIŽENÉTNĚ POSTIŽENÉTNĚ POSTIŽENÉTNĚ POSTIŽENÉ
najdete na webu: huntington.cz., jakmile se objeví něco nového urychleně vše
dáme do aktualit na naše stránky. Při současné rychlé obměně vyhlášek a předpisů
nejsme schopni do Archy 29 dát nic konkrétnějšího. Vše bude velice záležet na
informovanosti a vstřícnosti ošetřujících lékařů. Jiný způsob rychlé informovanosti
momentálně není možný.

ZMĚNY KZMĚNY KZMĚNY KZMĚNY KZMĚNY KOLEM VYHLÁŠKOLEM VYHLÁŠKOLEM VYHLÁŠKOLEM VYHLÁŠKOLEM VYHLÁŠKY 182/1991 A ZÁKY 182/1991 A ZÁKY 182/1991 A ZÁKY 182/1991 A ZÁKY 182/1991 A ZÁKONA 109/2006ONA 109/2006ONA 109/2006ONA 109/2006ONA 109/2006     bude uveden též
v aktualitách na  webu huntington.cz.

PŘEDEPISOPŘEDEPISOPŘEDEPISOPŘEDEPISOPŘEDEPISOVÁNÍ PŘÍPRAVÁNÍ PŘÍPRAVÁNÍ PŘÍPRAVÁNÍ PŘÍPRAVÁNÍ PŘÍPRAVKVKVKVKVKU PRO NUTRIČNÍ VÝŽIVUU PRO NUTRIČNÍ VÝŽIVUU PRO NUTRIČNÍ VÝŽIVUU PRO NUTRIČNÍ VÝŽIVUU PRO NUTRIČNÍ VÝŽIVU
Budete-li potřebovat nějakou informaci o předepisování těchto přípravků, je možno
zavolat na bezplatnou linku firmy NUTRICIA a.s. 800 110 000, kde vám poskytnou
informaci na nejbližšího nutricionistovi v místě vašeho bydliště. Momentálně tyto
přípravky může předepisovat pouze on.
Přeji vám hodně sil v zajišt’ování péče o vaše nemocné.

NONONONONOVINY „MŮŽEŠ“,VINY „MŮŽEŠ“,VINY „MŮŽEŠ“,VINY „MŮŽEŠ“,VINY „MŮŽEŠ“,
vydávané Sdružením přátel Konta Bariéry,o.s., obsahují aktuální informace ze všech
oblastí péče o zdravotně postižené, vč. sociální. Objednat si je lze na adrese redak-
ce: Na Florenci 31, 110 00 PRAHA 1, tel. 255 777 131, 132, e-mail:info@muzes.cz.
Roční předplatné (6 čísel) stojí 120 Kč. Noviny najdete i na internetu:
wwwwwwwwwwwwwww.braillnet.cz/muzes..braillnet.cz/muzes..braillnet.cz/muzes..braillnet.cz/muzes..braillnet.cz/muzes.

Kniha „PŘELET SMR„PŘELET SMR„PŘELET SMR„PŘELET SMR„PŘELET SMRTIHLATIHLATIHLATIHLATIHLAVVVVVAAAAA“““““ od pana Marka Vladára,
je k dostání v brněnském nakladatelství ŠIMON RYŠAVÝ, Česká 31, 602 00 BRNO,
e-mail: books@rysavy.cz, www.rysavy.cz. Cena 199 Kč.

PORADNA SPHCHPORADNA SPHCHPORADNA SPHCHPORADNA SPHCHPORADNA SPHCH
Paní Bc. Alena Lorencová zajišt’uje poradenskou činnost pro rodiny s HCH. Tato
poradna funguje pod hlavičkou Diecezní katolické charity Královéhradeckého kraje.
Informace jsou zde dostupné zdarma i pro zájemce z odborné i široké veřejnosti.
Poradna poskytuje informace a poradenství i v oblasti sociální a informace o mož-
nosti respitní i lůžkové trvalé péče. Kontakt v adresáři.

PŮJČOPŮJČOPŮJČOPŮJČOPŮJČOVNA ZDRAVNA ZDRAVNA ZDRAVNA ZDRAVNA ZDRAVVVVVOOOOOTNICKÝCH POMŮCEKTNICKÝCH POMŮCEKTNICKÝCH POMŮCEKTNICKÝCH POMŮCEKTNICKÝCH POMŮCEK
Půjčovnu provozuje opět Diecezní katolická charita Královéhradeckého kraje. Půj-
čovna eviduje 7 ks křesel Halesworth a 5 ks křesel Omega, oba typy včetně 10 ks
náhradních podložek proti proleženinám, dále 4 elektrické zvedáky a 2 elektrická
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polohovací lůžka, z toho byla ke konci února 2006 k dispozici 2 křesla, 1 zvedák a
2 polohovací lůžka. Při podpisu smlouvy o výpůjčce vypůjčitel uhradí vratnou zálo-
hu ve výši 1 000,- Kč a dále měsíčně 100,- Kč jako příspěvek na opravu a údržbu. Po
dohodě jsme schopni zajistit dopravu. V půjčovně jsou k dispozici především fi-
nančně velmi nákladné pomůcky, které nehradí zdravotní pojišt’ovny nebo jsou jiné
problémy s jejich získáním. Naším cílem je umožnit nemocnému zůstat co nejdéle
v domácím prostředí a ulehčit situaci ostatním členům rodiny. Půjčovnu má na sta-
rosti pan Bc. Jiří Havelka, kontakt v adresáři.

INTERPORADNAINTERPORADNAINTERPORADNAINTERPORADNAINTERPORADNA
Redaktorkou interporadny je MUDr. Jana Židovská. Kontakt: Interporadna.cz, o.s.,
Mgr. Pavel Hušek-asistent,tel. 233 551 241, mobil: 732 387 079,
e-mail: pavel.husek@interporadna.czpavel.husek@interporadna.czpavel.husek@interporadna.czpavel.husek@interporadna.czpavel.husek@interporadna.cz, wwwwwwwwwwwwwww.intenetporadna.cz..intenetporadna.cz..intenetporadna.cz..intenetporadna.cz..intenetporadna.cz.

RESPITNÍ POBRESPITNÍ POBRESPITNÍ POBRESPITNÍ POBRESPITNÍ POBYTYYTYYTYYTYYTY
Na základě jednání s ředitelem Diecezní charity v Hradci Králové RNDr. Jiřím Stejs-
kalem a jednání s vedoucí lékařkou MUDr. Helenou Pavlovou v Domovu sv. Josefa
v Žirči u Dvora Králové, je od letošního roku možné žádat zde o respitní pobyty i pro
jiné neurologické diagnózy než je roztroušená skleróza, tedy i pro HCH.
Respitním pobytem se rozumí rehabilitační, maximálně 2 měsíční pobyt v tomto
zařízení. Pacient musí být zajištěn s sebou veškerými léčivy i zdravotnickými po-
můckami (inkontinentní vložky, kalhotky, podložky, krémy ošetřující, buničitá vata,
atd.), osobními hygienickými pomůckami. Platba na jeden den se pohybuje kolem
200 Kč. Jinak mu je zde poskytnuta veškerá možná péče zařízení.
Vše záleží na individuální dohodě. Je třeba si uvědomit, že zájem na léto je vždy
nejvyšší a je si třeba objednat termín včas. Kontakujte bud’ přímo Žireč, anebo přes
poradnu paní Bc. A. Lorencovou.
Žádost a poslední lékařský nález zašlete poštou do Domova sv. Josefa, MUDr. H.
Pavlová, Žireč čp.1, 544 04 Žireč u Dvora Králové, tel. 499 622 486, 499 628 504,
499 628 505, fax 499 628 501,e-mail: lekari@zirec.hospic.czlekari@zirec.hospic.czlekari@zirec.hospic.czlekari@zirec.hospic.czlekari@zirec.hospic.cz

11. K11. K11. K11. K11. KONGRES EHAONGRES EHAONGRES EHAONGRES EHAONGRES EHA
Ve dnech 13.-17.9.2006 proběhne v Blankenbergenu v Belgii kongres EHA a 3. roč-
ník plenárního zasedání Euro HD-Networku (EHDN). Sice jsme nedostali dotaci od
MZ, ale přesto se nám podařilo zajistit účast 3 členů a MUDr. J. Klempíře. Blíže na:
www.huntington-assoc.comúblankenbergen.htm.
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Pozvánka na rekondičně edukační pobyt

PODZIM 2006
Podzimní rekondičně edukační pobyt se koná ve dnech 6.-8.10.2006 ve Zlenicích
v hotelu Hláska poblíž Benešova u Prahy.
Zahájení bude jako vždy v pátek večeří v 19 hodin. Páteční večer bude patřit vzpo-
mínkám na 11. kongres EHA v Belgii.
Hlavní odborný program proběhne v sobotu dopoledne, odpoledne bude opět pa-
třit individuálním konzultacím s odborníky. Sobotní večer se všichni můžete pobavit
při tanci, tentokrát to bude hudba reprodukovaná a možná i kytara pana Opluštila.
Setkání je určeno především členům rodin ( partnerům pacienta a jeho potomkům
či vnukům, partnerům osob v riziku), příp. dobrovolníkům, kteří se chtějí zapojit do
práce SPHCH. Účast spolupracujícího pacienta je možná, ale je třeba mít na pamě-
ti, že není zajištěn speciální dohled a že účast pro pacienta na jednáních může být
pro něj často nevhodná a stresující. Přesto máme v poslední době dobré zkuše-
nosti a pacienti si s námi i zatančili.
Připomínáme, že ubytování a strava (kromě nápojů) jsou poskytnuty bezplatně
a hrazeny z prostředků SPHCH a dotací MZ (anebo sponzorem), účastník si hradí
pouze dopravu. Dobrovolný příspěvek je vítán, ale striktně se nevyžaduje. Může se
zúčastnit i více osob z jedné rodiny. V případě nejasností se obra te na dr. Vondráč-
kovou či ing. Hrudu.

VŠICHNI ZÁJEMCI OVŠICHNI ZÁJEMCI OVŠICHNI ZÁJEMCI OVŠICHNI ZÁJEMCI OVŠICHNI ZÁJEMCI O     ÚČASTÚČASTÚČASTÚČASTÚČAST, ZAŠLETE PŘIPOJENOU NÁVRA, ZAŠLETE PŘIPOJENOU NÁVRA, ZAŠLETE PŘIPOJENOU NÁVRA, ZAŠLETE PŘIPOJENOU NÁVRA, ZAŠLETE PŘIPOJENOU NÁVRATKTKTKTKTKU DrU DrU DrU DrU Dr. V. V. V. V. Vondráč-ondráč-ondráč-ondráč-ondráč-
kkkkkové. Vové. Vové. Vové. Vové. V     případě, že se včas nepřihlásíte, riskujete, že nebude možné Vás ubypřípadě, že se včas nepřihlásíte, riskujete, že nebude možné Vás ubypřípadě, že se včas nepřihlásíte, riskujete, že nebude možné Vás ubypřípadě, že se včas nepřihlásíte, riskujete, že nebude možné Vás ubypřípadě, že se včas nepřihlásíte, riskujete, že nebude možné Vás uby-----
tovat! Ttovat! Ttovat! Ttovat! Ttovat! Tentokrát je účast omezena na ubytování pouze pro 40 osob!entokrát je účast omezena na ubytování pouze pro 40 osob!entokrát je účast omezena na ubytování pouze pro 40 osob!entokrát je účast omezena na ubytování pouze pro 40 osob!entokrát je účast omezena na ubytování pouze pro 40 osob!

Spojení do ZlenicSpojení do ZlenicSpojení do ZlenicSpojení do ZlenicSpojení do Zlenic
Autobusové spojení funguje pouze do Červan nebo do Benešova. Dál je to už je-
nom vlakem. Zastávka leží na trati Světlá nad Sázavou – Červany a je to druhá
zastávka od Čerčan.
Spojení od Prahy je přes Benešov, v Čerčanech se přesedá.

Praha hl. n. 14:27 15:27 16:27 17:27 18:27 20:27 21:27
Benešov 15:17 16:17 17:17 18:17 19:17 21:17 22:37
Čerčany 15:34 16:34 17:34 18:34 19:34 21:34 22:50
Zlenice 15:41 16:41 17:41 18:40 19:40 21:40 22:56

Další spojení je od Světlé nad Sázavou, to je od Havlíčkova Brodu a Jihlavy a na tu
trat’  se v Ledečku napojuje spoj od Kolína.
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Světlá nad Sáz. 13:48 15:48 18:32 19:48
Zlenice 17:14 19:13 21:16 22:36
Kolín 13:06 15:00 17:00 19:00
Ledečko 14:41 16:24 18:27 20:31
Zlenice 15:17 17:14 19:13 21:16

V neděli spoje na Prahu a na Kolín.

Zlenice 8:11 11:14 13:14
Čerčany 8:27 11:27 13:27
Praha hl. n. 9:31 12:31 14:31
Zlenice 11:41 13:41
Ledečko 12:31 14:42
Kolín 13:41 15:57

V Ledečku je i přípoj na Světlou nad Sázavou.

PROGRAM REKONDIČNĚ EDUKAČNÍHO POBYTU VE ZLENICÍCH
V HOTELU HLÁSKA VE DNECH 6.-8.10.2006

Pátek 6. 10. 2006Pátek 6. 10. 2006Pátek 6. 10. 2006Pátek 6. 10. 2006Pátek 6. 10. 2006
18.00 Ubytování
19.00 Večeře
20.00 - 20.10 Zahájení, představení hostů
20.10 - 20.20 J. Rykr: Představení produktů firmy SCA Product,divize Inkontinence
20.20 - 21.15 MUDr. J. Klempíř, MUDr. T. Uhrová, ing. J. Hruda:

Informace o konferenci EHA a Net Worku v belgickém Blankenbergu
21.15 - 22.00 MUDr. T. Uhrová: Psychohrátky

Sobota 7.10.2006Sobota 7.10.2006Sobota 7.10.2006Sobota 7.10.2006Sobota 7.10.2006
07.30 snídaně
08.45 - 08.55 Slavnostní zahájení rekondičního pobytu
09.00 - 10.15 MUDr. Hořanská: Nové možnosti pro preinplantační genetickou

diagnostiku HCH a jejich klinická aplikace v Brně v ČR
10.15 - 10.25 Přestávka
10.25 - 10.45 Mgr. Monika Mužáková: Dotační programy MZ ve prospěch osob se

zdravotním postižením
10.45 - 11.00 A. Denešová: Představení nového produktu firmy Nutricia
11.00 - 11.45 Mgr. Z. Lebedová: Alternativní a augmentativní komunikace při HCH
11.45 - 12.00 P. Matouš: Představení polohovací postele pro pacienty s HCH -

speciální úprava
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12.00 - 13.00 Oběd
13.00 - 14.00 MUDr. T. Uhrová: Vyrovnání se s chronickou nemocí u pečovatelů

o pacienty s HCH
14.00 - 14.15 Představení produktů firmy Medicco
14.15 - 15.15 Skupinová práce:

1. Agresivní a obtížně zvládnutelné chování pacientů HCH
2. Psychická zátěž partnerů nemocných
3. Presymtomatické testování – preinplantační genetika
4. Poruchy polykání a řeči, logopedická poradna
5. Neurologická poradna – vegetativní syndrom
6. Ergoterapeutická a fyzioterapeutická poradna

15. 30 - 17.00 Individuální konzultace s odborníky:
1. zástupci jednotlivých firem – SCA Hygiene Product, Nutricia,

Proma Reha Česká Skalice, Medicco
2. Mgr.Z.Lebedová: Logopedická poradna
3. Doc. MUDr. J. Roth, MUDr. J. Klempíř: Neurologická poradna
4. MUDr. Hořanská: Genetická poradna a asistovaná reprodukce
5. PhDr. J. Koblihová: Psychologická poradna
6. MUDr. T. Uhrová, MUDr. M. Andres: Psychiatrická poradna
7. M. Zemanová: Pokladník – potvrzení plateb
8. D. Šrubařová: Ergoterapeutická poradna

17.00 - 18.00 Organizační záležitosti a plán na rok 2007
18.00 - 19.00 Večeře
19.00 Hudba k tanci a individuální program

Neděle 8. 10. 2006Neděle 8. 10. 2006Neděle 8. 10. 2006Neděle 8. 10. 2006Neděle 8. 10. 2006
08.00 - 09.00 Snídaně
09.00 - 09.30 Zasedání Rady SPHCH, zasedání Revizní komise
09.30 - 10.30 Odhlasování plánu na jarní rekondičně edukační pobyt 2007
10.30 - 11.00 Závěrečné vystoupení hostů a rady, zakončení

Pro obsahovou náročnost v programu prosíme o dochvilnost, je to především pro Vás!!!
Pevně věříme, že každý najdete to, co potřebujete, a nebudete rušit ostatní poslu-
chače a přednášející.
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------------------------------------------------------------------------------------------------------------

NÁVRATKA
Odpověd’Odpověd’Odpověd’Odpověd’Odpověd’     zašlete co nejdříve na adresuzašlete co nejdříve na adresuzašlete co nejdříve na adresuzašlete co nejdříve na adresuzašlete co nejdříve na adresu DrDrDrDrDr. V. V. V. V. Vondráčkondráčkondráčkondráčkondráčkové, 549 21 Českáové, 549 21 Českáové, 549 21 Českáové, 549 21 Českáové, 549 21 Česká
Čermná 41, tel. 491 424 142, eČermná 41, tel. 491 424 142, eČermná 41, tel. 491 424 142, eČermná 41, tel. 491 424 142, eČermná 41, tel. 491 424 142, e-mail : zdenka.vondrack-mail : zdenka.vondrack-mail : zdenka.vondrack-mail : zdenka.vondrack-mail : zdenka.vondrackova@seznam.cz.ova@seznam.cz.ova@seznam.cz.ova@seznam.cz.ova@seznam.cz.

Potvrzuji účast ........................ osob(y).

Označte svůj přesný požadavek :

Požaduji nocleh pouze dne 6. 10. 2006 pro ............... osob

Požaduji nocleh pouze dne 7. 10. 2006 pro ............... osob

Požaduji nocleh pro obě noci pro ............... osob

Nepožaduji nocleh vůbec.

Jméno a příjmení...........................................................................................................

Adresa: ............................................................................. PSČ: ..................................

Tel. spojení: ........................................ e-mail: .............................................................

------------------------------------------------------------------------------------------------------------
�

--------------------------------------------------------------------------------------------------
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INTERNETOVÉ KONTAKTY

Společnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě, Česká republikaSpolečnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě, Česká republikaSpolečnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě, Česká republikaSpolečnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě, Česká republikaSpolečnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě, Česká republika
wwwwwwwwwwwwwww.huntington.cz .huntington.cz .huntington.cz .huntington.cz .huntington.cz � info@huntington.cz info@huntington.cz info@huntington.cz info@huntington.cz info@huntington.cz

Mezinárodní asociace pro HCH (IHA)Mezinárodní asociace pro HCH (IHA)Mezinárodní asociace pro HCH (IHA)Mezinárodní asociace pro HCH (IHA)Mezinárodní asociace pro HCH (IHA)
E-mail: iha@huntington-assoc.com     �     www.huntington-assoc.com

Odtud získáte spojení na všechny národní organizace, např.
NěmeckNěmeckNěmeckNěmeckNěmecko : wwwo : wwwo : wwwo : wwwo : www.huntington-hilfe.de, www.huntington-hilfe.de, www.huntington-hilfe.de, www.huntington-hilfe.de, www.huntington-hilfe.de, www.ghh-.ghh-.ghh-.ghh-.ghh-evevevevev.de.de.de.de.de
Nizozemí: wwwNizozemí: wwwNizozemí: wwwNizozemí: wwwNizozemí: www.huntington.nl .huntington.nl .huntington.nl .huntington.nl .huntington.nl a na řadu soukromých, velmi zajímavých stránek.
Poslední novinky nabízí www.hdlighthouse.org

HDKids HDKids HDKids HDKids HDKids - informace o juvenilní formě HCH     (americká asociace)
E-mail: curehd@idt.net     �     www.hdsa.mgh.harvard.edu

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

Polská organizace : předseda Jerzy Rajpolt
Stowarzyszenie na rzecz osób zStowarzyszenie na rzecz osób zStowarzyszenie na rzecz osób zStowarzyszenie na rzecz osób zStowarzyszenie na rzecz osób z     choroba Huntingtona w Pchoroba Huntingtona w Pchoroba Huntingtona w Pchoroba Huntingtona w Pchoroba Huntingtona w Polsce:olsce:olsce:olsce:olsce:
wwwwwwwwwwwwwww.huntington.pl.huntington.pl.huntington.pl.huntington.pl.huntington.pl

Kontakt na české organizace zdravotně postižených
Internet pro zdravotně postižené na serveru Sjednocené organizace nevidomých
a slabozrakých (SONS): wwwwwwwwwwwwwww.brailnet.cz.brailnet.cz.brailnet.cz.brailnet.cz.brailnet.cz
Sdružení zdravotně postižených v ČR: wwwwwwwwwwwwwww.czechia.com/szdp.czechia.com/szdp.czechia.com/szdp.czechia.com/szdp.czechia.com/szdp
Společnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě: wwwwwwwwwwwwwww.huntington.cz.huntington.cz.huntington.cz.huntington.cz.huntington.cz

Naše organizace je zveřejněna v databázi Nadace Via,databázi Nadace Via,databázi Nadace Via,databázi Nadace Via,databázi Nadace Via, která má sloužit potencio-
nálním dárcům i veřejnosti na adrese: wwwwwwwwwwwwwww.nadacevia.cz.nadacevia.cz.nadacevia.cz.nadacevia.cz.nadacevia.cz
Dále jsme zahrnuti do Adresáře sociálních služeb informačního systému Socia-Adresáře sociálních služeb informačního systému Socia-Adresáře sociálních služeb informačního systému Socia-Adresáře sociálních služeb informačního systému Socia-Adresáře sociálních služeb informačního systému Socia-
nus nus nus nus nus a dalších adresářů humanitárních organizací:

Občanské sdružení PROSAZ nabízí kromě jiného sociální a právní poradenství
(www(www(www(www(www.prosaz.cz) .prosaz.cz) .prosaz.cz) .prosaz.cz) .prosaz.cz) na adrese Kodymova 2526, 158 00 Praha 5,
eeeee-mail: prosaz@prosaz.cz-mail: prosaz@prosaz.cz-mail: prosaz@prosaz.cz-mail: prosaz@prosaz.cz-mail: prosaz@prosaz.cz

Stránky KStránky KStránky KStránky KStránky Konta Bariéry : wwwonta Bariéry : wwwonta Bariéry : wwwonta Bariéry : wwwonta Bariéry : www.bariery.bariery.bariery.bariery.bariery.cz.cz.cz.cz.cz

PPPPPoradenský aoradenský aoradenský aoradenský aoradenský a     informační server informační server informační server informační server informační server pro osoby se specifickými potřebami a všechny
blízké: wwwwwwwwwwwwwww.internetporadna.cz. .internetporadna.cz. .internetporadna.cz. .internetporadna.cz. .internetporadna.cz. Redaktorkou poradny se stala Dr. Jana Židovská.
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KONTAKTNÍ ADRESY

NÁRODNÍ RADNÁRODNÍ RADNÁRODNÍ RADNÁRODNÍ RADNÁRODNÍ RADA ZDRAA ZDRAA ZDRAA ZDRAA ZDRAVVVVVOOOOOTNĚ POSTIŽENÝCH ČRTNĚ POSTIŽENÝCH ČRTNĚ POSTIŽENÝCH ČRTNĚ POSTIŽENÝCH ČRTNĚ POSTIŽENÝCH ČR
JUDrJUDrJUDrJUDrJUDr. Jan Hutař. Jan Hutař. Jan Hutař. Jan Hutař. Jan Hutař
Partyzánská 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 420, 266 753 424, fax: 266 753 422,
www.nrzp.cz, e-mail: nrzp@nrzp.cznrzp@nrzp.cznrzp@nrzp.cznrzp@nrzp.cznrzp@nrzp.cz
ČESKÁ RADČESKÁ RADČESKÁ RADČESKÁ RADČESKÁ RADA HUMANITÁRNÍCH ORGANIZAA HUMANITÁRNÍCH ORGANIZAA HUMANITÁRNÍCH ORGANIZAA HUMANITÁRNÍCH ORGANIZAA HUMANITÁRNÍCH ORGANIZACÍ:CÍ:CÍ:CÍ:CÍ:
ČRHO, Českobratrská 9, 130 00 Praha 3, tel.: 222 587 455, www.crho.cz

PRÁVNÍ PORADNA SDRUŽENÍ ZDRAPRÁVNÍ PORADNA SDRUŽENÍ ZDRAPRÁVNÍ PORADNA SDRUŽENÍ ZDRAPRÁVNÍ PORADNA SDRUŽENÍ ZDRAPRÁVNÍ PORADNA SDRUŽENÍ ZDRAVVVVVOOOOOTNĚ POSTIŽENÝCH TNĚ POSTIŽENÝCH TNĚ POSTIŽENÝCH TNĚ POSTIŽENÝCH TNĚ POSTIŽENÝCH je bezplatně k dis-
pozici na adrese Partyzánská 7, 170 00 Praha 7, JUDr. Věra Dreslerová, působí
v právní poradně NRZP ČR vždy v PO, ÚT, ST od 8.30 do 13.00 hod.;
mobil: 739 771 700, tel.: 266 753 427, e-mail: poradna@nrzp.czporadna@nrzp.czporadna@nrzp.czporadna@nrzp.czporadna@nrzp.cz.

SOCIÁLNĚ PRÁVNÍ MINIMUM pro zdravotně postižené SOCIÁLNĚ PRÁVNÍ MINIMUM pro zdravotně postižené SOCIÁLNĚ PRÁVNÍ MINIMUM pro zdravotně postižené SOCIÁLNĚ PRÁVNÍ MINIMUM pro zdravotně postižené SOCIÁLNĚ PRÁVNÍ MINIMUM pro zdravotně postižené od JUDr. Jana Hutaře
(aktualizované vydání), které vřele doporučujeme, si lze objednat na téže adrese. Je
k dispozici rovněž v Centrech služeb pro zdravotně postižené (viz adresář v ARCHA
č.25). Tato centra vám také mohou poradit v řadě problémů sociál. a v právní oblasti.

SLSLSLSLSLOOOOOVENSKA SPOLVENSKA SPOLVENSKA SPOLVENSKA SPOLVENSKA SPOLOČNOSŤ PRE POMOC PRI HUNTINGOČNOSŤ PRE POMOC PRI HUNTINGOČNOSŤ PRE POMOC PRI HUNTINGOČNOSŤ PRE POMOC PRI HUNTINGOČNOSŤ PRE POMOC PRI HUNTINGTTTTTONOONOONOONOONOVEJ CHOROBEVEJ CHOROBEVEJ CHOROBEVEJ CHOROBEVEJ CHOROBE:::::
Předsedkyně: Jana Pavlíková, Klokočová 727, 981 01 Hnúšt’a, Slovensko
MUDr. M Kvasnicová CSc., Matúskova 3, 971 01 Banská Bystrica, Slovensko,
tel.: 00 421 9021 52665

Multidisciplinární lékařský tým, spolupracující sMultidisciplinární lékařský tým, spolupracující sMultidisciplinární lékařský tým, spolupracující sMultidisciplinární lékařský tým, spolupracující sMultidisciplinární lékařský tým, spolupracující s     SPHCHSPHCHSPHCHSPHCHSPHCH
DODODODODOTTTTTAZY NA NEUROLAZY NA NEUROLAZY NA NEUROLAZY NA NEUROLAZY NA NEUROLOGICKÉ PROBLÉMYOGICKÉ PROBLÉMYOGICKÉ PROBLÉMYOGICKÉ PROBLÉMYOGICKÉ PROBLÉMY, , , , , ev. žádosti o zprostředkování péče
vč. hospitalizace, můžete zasílat Doc. MUDrDoc. MUDrDoc. MUDrDoc. MUDrDoc. MUDr. Janu R. Janu R. Janu R. Janu R. Janu Rothovi, CSc.othovi, CSc.othovi, CSc.othovi, CSc.othovi, CSc., na adresu Neu-
rologická klinika, VFN, Extrapyramidové centrum, Kateřinská 30, 120 00 Praha 2,
tel: 224 965 539, e-mail: roth@beba.cesnet.czroth@beba.cesnet.czroth@beba.cesnet.czroth@beba.cesnet.czroth@beba.cesnet.cz

DODODODODOTTTTTAZY NA PSYAZY NA PSYAZY NA PSYAZY NA PSYAZY NA PSYCHIACHIACHIACHIACHIATRICKÉ PROBLÉMY TRICKÉ PROBLÉMY TRICKÉ PROBLÉMY TRICKÉ PROBLÉMY TRICKÉ PROBLÉMY zasílejte MUDrMUDrMUDrMUDrMUDr. T. T. T. T. Tereze Uhrovéereze Uhrovéereze Uhrovéereze Uhrovéereze Uhrové, Psy-
chiatrická klinika VFN, Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2, tel.: 602 294 340, e-mail:
uhrovat@centrum.czuhrovat@centrum.czuhrovat@centrum.czuhrovat@centrum.czuhrovat@centrum.cz.
as. MUDras. MUDras. MUDras. MUDras. MUDr. Martin Anders, PhD. Martin Anders, PhD. Martin Anders, PhD. Martin Anders, PhD. Martin Anders, PhD, Psychiatrická klinika 1.LF UK a VFN Praha,
Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2, tel. 224 96 5220, 5347, 5007, 5212,
e-mail: anders.martin@vfn.czanders.martin@vfn.czanders.martin@vfn.czanders.martin@vfn.czanders.martin@vfn.cz

OOOOO     PSYPSYPSYPSYPSYCHOLCHOLCHOLCHOLCHOLOGICKÝCH PROBLÉMECH OGICKÝCH PROBLÉMECH OGICKÝCH PROBLÉMECH OGICKÝCH PROBLÉMECH OGICKÝCH PROBLÉMECH (např. spojených s rozhodováním osoby
v riziku, zda se nechat geneticky testovat) se můžete poradit s PhDrPhDrPhDrPhDrPhDr. Janou K. Janou K. Janou K. Janou K. Janou Kobli-obli-obli-obli-obli-
hovouhovouhovouhovouhovou, Ústřední lékařsko-psychologické odd. Ústřední vojenské nemocnice, ÚLPO
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- pavilon A 3, 1. poschodí 160 00 Praha 6 - Střešovice, tel: 973 201 111 (ústředna),
973 203 467 e-mail: jana.kjana.kjana.kjana.kjana.koblihova@uvn.cz.oblihova@uvn.cz.oblihova@uvn.cz.oblihova@uvn.cz.oblihova@uvn.cz.

GENETICKGENETICKGENETICKGENETICKGENETICKOU KOU KOU KOU KOU KONZULONZULONZULONZULONZULTTTTTAAAAACI CI CI CI CI zajistí MUDrMUDrMUDrMUDrMUDr. Jana Židovská, CSc. Jana Židovská, CSc. Jana Židovská, CSc. Jana Židovská, CSc. Jana Židovská, CSc., Odd. lékařské
genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2, tel. 224 967 171-2,(čtvrtek a pátek
dopoledne), Privátní genetická ambulance, Sokolovská 35, Praha 2, (úterý, středa),
tel. 224 941 033, mobil 737 198 841,e-mail: jana.zidovska@seznam.czjana.zidovska@seznam.czjana.zidovska@seznam.czjana.zidovska@seznam.czjana.zidovska@seznam.cz
Dotazy z jiných oblastí adresujte, prosím, dotyčným odborníkům.

DODODODODOTTTTTAZY NA VÝŽIVUAZY NA VÝŽIVUAZY NA VÝŽIVUAZY NA VÝŽIVUAZY NA VÝŽIVU::::: MUDrMUDrMUDrMUDrMUDr. Zuzana Grofová. Zuzana Grofová. Zuzana Grofová. Zuzana Grofová. Zuzana Grofová, Krajská nemocnice Pardubice, Nu-
triční a dietologické oddělení, Kyjevská 44, 532 03 Pardubice,
tel. 466 012 999, 466 019 426, e-mail: grofova@nem.pce.czgrofova@nem.pce.czgrofova@nem.pce.czgrofova@nem.pce.czgrofova@nem.pce.cz

KKKKKONZULONZULONZULONZULONZULTTTTTAAAAACE Z OBLASTI LCE Z OBLASTI LCE Z OBLASTI LCE Z OBLASTI LCE Z OBLASTI LOGOPEDIEOGOPEDIEOGOPEDIEOGOPEDIEOGOPEDIE: Mgr: Mgr: Mgr: Mgr: Mgr. Jitka K. Jitka K. Jitka K. Jitka K. Jitka Kaulfussováaulfussováaulfussováaulfussováaulfussová, Klinická logope-
die, Kartouzská 6, 150 00 Praha 5, tel/fax 257 321 627, mobil : 602 165 917, e-mail:
kalfuss.jitka@c-kalfuss.jitka@c-kalfuss.jitka@c-kalfuss.jitka@c-kalfuss.jitka@c-email.czemail.czemail.czemail.czemail.cz

PŮJČOPŮJČOPŮJČOPŮJČOPŮJČOVNA ZDRAVNA ZDRAVNA ZDRAVNA ZDRAVNA ZDRAVVVVVOOOOOTNICKÝCH POMŮCEK pro SPHCH:TNICKÝCH POMŮCEK pro SPHCH:TNICKÝCH POMŮCEK pro SPHCH:TNICKÝCH POMŮCEK pro SPHCH:TNICKÝCH POMŮCEK pro SPHCH:
Bc. Jiří HavelkaBc. Jiří HavelkaBc. Jiří HavelkaBc. Jiří HavelkaBc. Jiří Havelka, tel. 495 063 146, mobil: 731 402 271,
e-mail: jiri.havelka@hk.caritas.czjiri.havelka@hk.caritas.czjiri.havelka@hk.caritas.czjiri.havelka@hk.caritas.czjiri.havelka@hk.caritas.cz

PORADNA PRO SPHCH:PORADNA PRO SPHCH:PORADNA PRO SPHCH:PORADNA PRO SPHCH:PORADNA PRO SPHCH:
Bc. Alena LBc. Alena LBc. Alena LBc. Alena LBc. Alena Lorencováorencováorencováorencováorencová, tel. 495 063 148, mobil: 731 402 276,
e-mail: alena.lorencova@hk.caritas.czalena.lorencova@hk.caritas.czalena.lorencova@hk.caritas.czalena.lorencova@hk.caritas.czalena.lorencova@hk.caritas.cz

PORADENSTVÍ V SOCIÁLNÍ OBLASTIPORADENSTVÍ V SOCIÁLNÍ OBLASTIPORADENSTVÍ V SOCIÁLNÍ OBLASTIPORADENSTVÍ V SOCIÁLNÍ OBLASTIPORADENSTVÍ V SOCIÁLNÍ OBLASTI : Centrum zdravotně postižených JihoCentrum zdravotně postižených JihoCentrum zdravotně postižených JihoCentrum zdravotně postižených JihoCentrum zdravotně postižených Jiho-----
moravského kraje,moravského kraje,moravského kraje,moravského kraje,moravského kraje, ředitel Mgr.Miroslav Kučera,zástupkyně Bc.Drahomíra Krejčo-
vá, Palackého tř.11,612 00 BRNO,tel. 541 242 314, e-mail: info@czpinfo@czpinfo@czpinfo@czpinfo@czp-jmk.cz,-jmk.cz,-jmk.cz,-jmk.cz,-jmk.cz,
director@czpdirector@czpdirector@czpdirector@czpdirector@czp-jmkjmkjmkjmkjmk-----czczczczcz

PEDPEDPEDPEDPEDAAAAAGOGICKGOGICKGOGICKGOGICKGOGICKOOOOO-PSY-PSY-PSY-PSY-PSYCHOLCHOLCHOLCHOLCHOLOGICKÁ PORADNAOGICKÁ PORADNAOGICKÁ PORADNAOGICKÁ PORADNAOGICKÁ PORADNA: : : : : PhDr. Marie Kulhánková,
ul.Raisova 1816, 547 01 NÁCHOD,tel. 491 427 418,
e-mail: ppp.kulhankova@seznam.cz

KKKKKontaktní adresy členů rady SPHCH:ontaktní adresy členů rady SPHCH:ontaktní adresy členů rady SPHCH:ontaktní adresy členů rady SPHCH:ontaktní adresy členů rady SPHCH:
Předsedkyně:
PharmDrPharmDrPharmDrPharmDrPharmDr. Zdeňka V. Zdeňka V. Zdeňka V. Zdeňka V. Zdeňka Vondráčkondráčkondráčkondráčkondráčkováováováováová, 549 21 Česká Čermná 41,
tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327
e-mail : zdenka.vondrackzdenka.vondrackzdenka.vondrackzdenka.vondrackzdenka.vondrackova@seznamova@seznamova@seznamova@seznamova@seznam.cz,

MUDrMUDrMUDrMUDrMUDr. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc., Odd. lékařské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02
Praha 2, tel. 224 967 171-2, mobil: 732 341 272
e-mail: zidovska.jana@vfn.cz, jana.zidovska@seznam.czzidovska.jana@vfn.cz, jana.zidovska@seznam.czzidovska.jana@vfn.cz, jana.zidovska@seznam.czzidovska.jana@vfn.cz, jana.zidovska@seznam.czzidovska.jana@vfn.cz, jana.zidovska@seznam.cz
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IngIngIngIngIng. Jiří Hruda. Jiří Hruda. Jiří Hruda. Jiří Hruda. Jiří Hruda, Bělobranské nám. 6, 530 02 Pardubice
tel. práce 315 663 711, mobil 724 903 243,
e-mail: info@huntington,info@huntington,info@huntington,info@huntington,info@huntington, jiri.hruda@bcdcz.czjiri.hruda@bcdcz.czjiri.hruda@bcdcz.czjiri.hruda@bcdcz.czjiri.hruda@bcdcz.cz, jirihruda@seznam.czjirihruda@seznam.czjirihruda@seznam.czjirihruda@seznam.czjirihruda@seznam.cz

Pokladník:
Marie Zemanová,Marie Zemanová,Marie Zemanová,Marie Zemanová,Marie Zemanová, Smetanova 362, 285 22 Zruč nad Sázavou, tel. práce: 327 531
406, tel. domů: 327 532 209, mobil 732 341 272,
e-mail: zemanova.marie@seznam.czzemanova.marie@seznam.czzemanova.marie@seznam.czzemanova.marie@seznam.czzemanova.marie@seznam.cz

KKKKKONTONTONTONTONTAKAKAKAKAKTNÍ ADRESY ČLENŮ SPHCHTNÍ ADRESY ČLENŮ SPHCHTNÍ ADRESY ČLENŮ SPHCHTNÍ ADRESY ČLENŮ SPHCHTNÍ ADRESY ČLENŮ SPHCH, kteří jsou ochotni podělit se o, kteří jsou ochotni podělit se o, kteří jsou ochotni podělit se o, kteří jsou ochotni podělit se o, kteří jsou ochotni podělit se o     své zku-své zku-své zku-své zku-své zku-
šenosti, informovat ošenosti, informovat ošenosti, informovat ošenosti, informovat ošenosti, informovat o     víkvíkvíkvíkvíkendových setkáních, všestranně poradit aendových setkáních, všestranně poradit aendových setkáních, všestranně poradit aendových setkáních, všestranně poradit aendových setkáních, všestranně poradit a     povzbudit:povzbudit:povzbudit:povzbudit:povzbudit:

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

- Blanka Krčálová, Dr. Jiroutka 2018, 272 01 Kladno tel.: 321 242 336,
dcera pacientky, má zkušenost s presymptomatickým testem

- Ivan Mazálek, Botanická 34, 602 00 Brno tel.: 541 244 076,
bývalý manžel pacientky

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

- Anna Majíčková, 687 22 Ostrožská Nová Ves 505, mobil: 608 435 337, matka
bývalé pacientky

- Jana Špatná, Spálov 30, 513 01 Semily tel.: 481 623 064, mobil: 776 087 853,
e-mail: j.spatna@seznam.cz, manželka pacienta

- Ladislava Hockeová, 533 31 Lány na Důlku 125, tel.: 466 971 515,
dcera pacientky, zkušenost s presymptomatickým testem

- Kateřina Šondová, Malátova 19, 400 11 Ústí nad Labem dcera pacienta,
zkušenost s presymptomatickým testem

- Ing. Anna Englerová, Tehov 110, 251 01 Říčany u Prahy tel.: 323 640 530,
mobil: 728 380 886, e-mail: englerova@razdva.cz, manželka pacienta

- Mgr. Renata Valentová, Květná 24, 130 00 Praha 3 mobil: 603 180 930,
dcera a sestra pacienta, zkušenost s presymptomatickým testem

- Věra Raftlová, Novodvorská 1099, 142 00 Praha 4, tel.: 241 493 684,
mobil: 604 424 427,  dcera pacientky, zkušenost s presymptomatickým testem
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OBJEDNÁVKOVÝ LIST

Zájemci o informační materiály, vrat‘te prosím vyplněný formulář na adresu Dr. Židov-
ské. Požadované materiály zaškrtněte a uved‘te počet kusů.

LLLLLetákyetákyetákyetákyetáky
1. Co je Huntingtonova choroba ? ............................................ ks
2. Problémy s řečí a komunikací ............................................. ks
3. Problémy s chováním ........................................................ ks
4. Jak to říci dětem ................................................................ ks
5. Strava a výživa ................................................................... ks
6. Relaxace ........................................................................... ks
7. Sexuální problémy ............................................................. ks
8. Fyzioterapie ....................................................................... ks
9. Pracovní terapie ................................................................. ks

10. Předpovědní testy .............................................................. ks
11. Předpovědní testy - sada 6 letáků ....................................... ks
12. Etická vodítka pro předpovědní testy ................................... ks
13. Cvičební program ............................................................. ks
14. K zamyšlení (o presymptomatickém testu) ........................... ks
15. Rodina a dědičná nemoc ....................................................... ks

BrožuryBrožuryBrožuryBrožuryBrožury
1. Péče o nemocné s HCH ......................................................... ks
2. HCH-brožura pro rodiny (všeobecné poučení o všech

aspektech nemoci, bez důrazu na péči a léčbu) .................. ks
3.  HCH a její léčba - příručka pro odborníky ............................ ks
4. Život s HCH (dotazy a odpovědi pro rodiny) ......................... ks
5. Geny v generacích (autentické příběhy rodin) ....................... ks
6. Život s HCH – Výživa a stravování …...............................….. ks

Identifikační průkazka proIdentifikační průkazka proIdentifikační průkazka proIdentifikační průkazka proIdentifikační průkazka pro     pacientapacientapacientapacientapacienta
Zpravodaj Archa - zbylá číslaZpravodaj Archa - zbylá číslaZpravodaj Archa - zbylá číslaZpravodaj Archa - zbylá číslaZpravodaj Archa - zbylá čísla
Dopis proDopis proDopis proDopis proDopis pro     sponzorysponzorysponzorysponzorysponzory, složenky - , složenky - , složenky - , složenky - , složenky - u dr. Vondráčkové, ing. Hrudy

Na vyžádání zapůjčíme zpravodaje sesterských organizací (USA, Kanada, Anglie,
Skotsko, Německo) v anglickém a německém jazyce a jejich videoprogramy se spe-
cifickou tématikou (dokumenty ze života rodin i organizací, genetické testování ...).

Jméno a příjmení .........................................................................................................

Adresa ....................................................................... PSČ ..........................................

Podpis ......................................................... Datum ....................................................

�
---------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------



5454545454
54



5555555555
55

Nejen pracovní, ale i radostné setkání „Přerov 2006“.Nejen pracovní, ale i radostné setkání „Přerov 2006“.Nejen pracovní, ale i radostné setkání „Přerov 2006“.Nejen pracovní, ale i radostné setkání „Přerov 2006“.Nejen pracovní, ale i radostné setkání „Přerov 2006“.

MUDr. Židovská v přátelském rozhovoru s Gerritem Dommerholtem

Diskuzní kroužek s pokladní Marií Zemanovou
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I tak se raduje paní Soukupová

Přátelství - Věra Pivoňková, Marie Havlenová, Věra Raftlová, Jana Špatná
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Přátelství - zleva Gerrit D. (Holandsko), Pavel Zacharski (Polsko), Jiří Hruda (ČR)

15. výročí SPHCH. Dostali jsme dort od paní Kolmanové.
 Zleva: J. Židovská, Gerrit D., Jiří Hruda, Zd. Vondráčková, J,. Hutař.
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ELCOM EKOTECHNIKA,  s.r.o.

Katalytické systémy pro snižování emisí 
organických látek

Autorizované měření emisí

Služby v ochraně životního prostředí
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HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je neurodegenerativní onemocnění, charakteri-Huntingtonova choroba (HCH) je neurodegenerativní onemocnění, charakteri-Huntingtonova choroba (HCH) je neurodegenerativní onemocnění, charakteri-Huntingtonova choroba (HCH) je neurodegenerativní onemocnění, charakteri-Huntingtonova choroba (HCH) je neurodegenerativní onemocnění, charakteri-
zované agresivní choreou, poruchami chování azované agresivní choreou, poruchami chování azované agresivní choreou, poruchami chování azované agresivní choreou, poruchami chování azované agresivní choreou, poruchami chování a     demencí. Kdemencí. Kdemencí. Kdemencí. Kdemencí. K     nástupu příznakůnástupu příznakůnástupu příznakůnástupu příznakůnástupu příznaků
dochází obvykle vdochází obvykle vdochází obvykle vdochází obvykle vdochází obvykle v     dospělosti, nejčastěji mezi 35. - 45. rokdospělosti, nejčastěji mezi 35. - 45. rokdospělosti, nejčastěji mezi 35. - 45. rokdospělosti, nejčastěji mezi 35. - 45. rokdospělosti, nejčastěji mezi 35. - 45. rokem života. Pem života. Pem života. Pem života. Pem života. Progresiv-rogresiv-rogresiv-rogresiv-rogresiv-
ní ubývání tělesných aní ubývání tělesných aní ubývání tělesných aní ubývání tělesných aní ubývání tělesných a     duševních schopností vede kduševních schopností vede kduševních schopností vede kduševních schopností vede kduševních schopností vede k     úplné závislosti pacientaúplné závislosti pacientaúplné závislosti pacientaúplné závislosti pacientaúplné závislosti pacienta
na péči okna péči okna péči okna péči okna péči okolí. Jde oolí. Jde oolí. Jde oolí. Jde oolí. Jde o     relativně řídké onemocnění srelativně řídké onemocnění srelativně řídké onemocnění srelativně řídké onemocnění srelativně řídké onemocnění s     výskytem 1 nemocný navýskytem 1 nemocný navýskytem 1 nemocný navýskytem 1 nemocný navýskytem 1 nemocný na
10.000-20.000 obyvatel. HCH se v10.000-20.000 obyvatel. HCH se v10.000-20.000 obyvatel. HCH se v10.000-20.000 obyvatel. HCH se v10.000-20.000 obyvatel. HCH se v     rodinách vyskytuje často po řadu generacírodinách vyskytuje často po řadu generacírodinách vyskytuje často po řadu generacírodinách vyskytuje často po řadu generacírodinách vyskytuje často po řadu generací
aaaaa     je velkje velkje velkje velkje velkou zátěží pro pacienty iou zátěží pro pacienty iou zátěží pro pacienty iou zátěží pro pacienty iou zátěží pro pacienty i     jejich rodinyjejich rodinyjejich rodinyjejich rodinyjejich rodiny.....
Účinná léčba dosud neexistuje. Příbuzní a partneři postižených i rizikových osob
jsou obvykle po léta konfrontováni s povahou i průběhem choroby. Mívají velmi
jasnou představu o její neodvratnosti i o dědičném přenosu. Rodina se dostává do
sociální izolace, především díky změně životního stylu a nepochopení okolí. Někdy
může hrát značnou roli též snaha onemocnění utajit. Zátěž je potencována pocitem
výjimečnosti, daným řídkým výskytem onemocnění. Rodina obvykle nezná kromě
příbuzných nikoho se stejnými problémy a ani u odborníků vždy nenajde patřičné
poučení a podporu.
Společnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě Společnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě Společnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě Společnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě Společnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě (SPHCH) vznikla roku 1991
jako svépomocná podpůrná organizace (občanské sdružení). Jejím cílem je posky-
tovat všestrannou pomoc a podporu pacientům a jejich rodinám, zlepšovat infor-
movanost rodin, odborníků i veřejnosti a zkvalitňovat dostupné služby a péči.
K hlavním aktivitám patří vydávání informačních materiálů o všech aspektech one-
mocnění a pořádání edukačně-rekondičních pobytů pro členy rodin. Dále se SPHCH
podílí na vzdělávání zdravotníků i na osvětě širší veřejnosti a snaží se zajistit finanční
zdroje pro veškerou činnost. Díky spolupráci s Diecézní charitou v Hradci Králové je
v provozu půjčovna zdravotních pomůcek a poradnu pro rodiny s HCH.

KKKKKontaktní adresa Společnosti pro pomoc při Huntingtonově chorobě:ontaktní adresa Společnosti pro pomoc při Huntingtonově chorobě:ontaktní adresa Společnosti pro pomoc při Huntingtonově chorobě:ontaktní adresa Společnosti pro pomoc při Huntingtonově chorobě:ontaktní adresa Společnosti pro pomoc při Huntingtonově chorobě:
E-mail: info@huntington.cz � www.huntington.cz
Sídlo společnosti: Velké náměstí 37, 500 01 Hradec Králové

PharmDrPharmDrPharmDrPharmDrPharmDr. Zdeňka V. Zdeňka V. Zdeňka V. Zdeňka V. Zdeňka Vondráčkondráčkondráčkondráčkondráčkováováováováová MUDrMUDrMUDrMUDrMUDr. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc.
549 21 Česká Čermná 41 Oddělení lékařské genetiky
Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327 DAK, Ke Karlovu 2, 128 08 Praha 2
E-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz Tel.: 224 967 171-2

E-mail: jana.zidovska@seznam.cz
RRRRRegistrace MV ČR egistrace MV ČR egistrace MV ČR egistrace MV ČR egistrace MV ČR ze dne 14.5.1991 č. VSC/1-6616/91-R, změna stanov dneč. VSC/1-6616/91-R, změna stanov dneč. VSC/1-6616/91-R, změna stanov dneč. VSC/1-6616/91-R, změna stanov dneč. VSC/1-6616/91-R, změna stanov dne
30.3.2006, IČO30.3.2006, IČO30.3.2006, IČO30.3.2006, IČO30.3.2006, IČO: 40614603: 40614603: 40614603: 40614603: 40614603, Běžný účet u České spořitelny č. 1543349/08001543349/08001543349/08001543349/08001543349/0800
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ARCHA - ZPRAVODAJ
Společnosti pro pomoc při Huntingtonově chorobě

č. 29, léto – podzim 2006

Redakční rada:
ing. Jiří Hruda, PharmDr. Zdeňka Vondráčková

Náklad 750 výtisků
Tisk Polonček Náchod

OPRAVY ARCHA 28:
str. 33 - pan profesor Matějček
str. 2, 6, 42, 44 - Manchester
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