ZNAK SPHCH

Znak predstavuje hlavu a hornf torzo jedince, nebot’
Huntingtonova choroba miZe postihnout jak dusevni tak fyzické
funkce. Zmenseny prostor uvnitf symbolu odrazi omezené fyzické
a dusevni schopnosti postiZzené osoby.

Symbol nahrazuje rozvijejici se kvét rostliny, aby byl zndzornén
rdst a rozvoj ¢innosti svépomocnych spole¢nosti pro
Huntingtonovu chorobu na celém svété.

Je také znamenim nadéje - Ze prace a vyzkumné Uspéchy
poslednich let budou pokracovat k Uspesné léché.

MOTTO:
.Stovky cest, kazdd ma sva uskali, S trochou dfiny jdes cestou zvolenou
Dej se vést, nez se obzor zakalf Jednou ptimy, jednou po kolenou
VSechny zvony svéta zvoni MozZna mas bajecnou Sanci
Boure duni ve hvézdach — V tom svym ranci trochu kach —
Tak pro¢ snit o tom, co proud vody splach. Tak proc¢ snit o tom, co proud vody splach.
Stovky tras, Zadna z nich se nevracf Stovky cest, kazdd ma sva uskall,
Véabi nas jako losy stiraci Dej se vést, nez se obzor zakalf
Projit vrasky v dlani svéta VSechny zvony svéta zvoni
Hledat svétlo v noCnich tmach — Boure duni ve hvézdach —

Tak pro¢ snit o tom, co proud vody splach. Tak proc¢ snit o tom, co proud vody splach.

Spiritual kvintet, Jifi Tichota, Tradicional, Stovky cest

SEZNAM ZKRATEK

V textu zpravodaje ARCHA se vyskytuij riizné zkratky. Castym vypisovanim plnych
ndzvl by se zté€Zovala prehlednost textu, proto nej¢astgji uzivané zkratky uvadime

v Uvodu.

SPHCH ......... Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonoveé chorobé
HCH, HD ...... Huntingtonova choroba

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

EHA ... Europien Huntington Association

............... International Huntington Association
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UvoD

ZAMYSLENI

Spoleénost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé — jak dal?
PhDr. Jana Koblihova, 15.2.2007

Mam-li se zamyslet nad budoucnosti Spole¢nosti, musim se nejprve na chvili za-
stavit u soucasného stavu.

Domnivam se, ze Spolecnost se v soutasné dobé, po patndcti letech plsobent,
dostala témér na vrchol moznosti, které spole¢nosti tohoto druhou mohou nabizet.
Nebudu se vracet zpét k tomu, co bylo pfi pfilezitosti patnactiletého vyroc¢i zhodno-
ceno jiz v minulém roce. Ale pfesto musim fict, Ze mam
nesmirnou radost z toho, Ze se podafilo vybudovat sil-
nou a stabilni Spole¢nost, s dostatecnou c¢lenskou za-
kladnou, kterd neni pouze v roli prosebnika, jedna-li se
napf. o finanéni podporu, ale ktera ma také co nabidnout.
Spole¢nost, které se podafilo zaplnit vakuum, které zde
pied patnécti lety bylo, Ze diky informovanosti odbornikd
i laikQ jiz Zadny nemocny nemusi podstupovat leckdy
opravdové peripetie ohledné stanoveni diagndzy, jako
tomu bylo mnohdy dfive - byt vystaven riziku, Ze nemoc / (
nebude rozpoznana, spravné diagnostikovana, sympto- '\M
maticky |é¢ena a situaci, Ze déti nemocného nebudou PhDr Jana Koblihova
o svém riziku informovany. Informacni materialy dnes jiZ

pokryvaji véechny stranky nemoci, pribézné jsou doplihovény a aktualizovany, jako
tfeba nynf obsahla brozura ,Zivot s Huntingtonovou chorobou - préivodce nemoci”.
Ten, kdo tyto materidly vyhledd, v nich urcité najde odpovéd’ na vétSinu svych ota-
zek. Je jisté, Ze tato Cetba mUze byt nékdy hodné bolestnd a miiZze dokdzat probudit
fadu emoci, i hodné negativnich. Ale bez dostate¢nych informaci neni mozné se
dobre a kvalifikované rozhodnout. | kdyz je tfeba stale mit na paméti, Ze vedle prava
vedét” existuje i pravo ,,nevédet”. Je nutné konstatovat, Ze se spolec¢enskymi zmeé-
nami poslednich let se i v medicing vyrazné zmeénil pfistup k informovanosti paci-
entl a to smérem k vétsi otevienosti, posilovani zodpovédnosti, kompetence
a autonomie pacienta. Diky Spole¢nosti je zde existence protokolu ohledné gene-
tického testovani, jehoZ psychologickou ¢asti projde ro¢né kolem 15 — 20 osob
v riziku.V souvislosti s protokolem obcas citim mensi pochopeni — pro¢ tak slozité,
pro¢ tolik navstév? Zde mi nezbyva nez zopakovat, Ze problematika tykajici se gene-
tického testovani je nesmirné slozita a stanoveny postup ma klienta chranit pred
pfipadnymi riziky.

Lze tedy s uspokojenim konstatovat, Zze Spole¢nost si za dobu svého plsobeni
ziskala uznani a respekt u laik( i u odbornikd.

Nase posledni podzimni setkani v roce 2006 znovuotevielo nékteré problémy, kte-
rymi se Spolec¢nost zabyva jiz delsi dobu, ale pfineslo i nové napady a nazory.

-
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Mam-li k nim vyjadfit svdj ndzor, zaénu u dlouholeté vize vystavby specializovaného
zafizeni pro nemocné s HCH. Domnivam se, Ze tento zadmeér je v soucasné dobé
obtizné realizovatelny. Dokonce si myslim, Ze ubirat se touto cestou by nemuselo
byt ani tim nejlepsim fedenim. Nejsou to jen finanéni ddvody, ale vezméme si napf.
umisténi takového zafizeni. Jak ¢asté by mohly byt navstévy téch rodinnych prislus-
nikd, ktef by to méli za svym nemocnym piili§ daleko? Kolik blizkych a jak ¢asto by
si mohlo z finanénich, zdravotnich nebo ¢asovych divodd takovou navstévu dovo-
lit? Nebo dalSi naléhava otazka, otazka personalu. Neni pochyb, Ze péce o nemoc-
nés HCH je mimoradné naroc¢na a vyCerpavajici. Nezvysil by se, pfi péci o jeden typ
nemocnych (jednostrannou zatézi je psychicka narocnost jesté umocnéna), pocet
téch, kteff onemocni tzv. syndromem vyhofeni? V této souvislosti mé napada jisté
schddngjsi cesta - napt. vySkoleni odbornikd, ktefi jiz peduji (nebo budou pecovat)
v rlznych zafizenich o nemocné s HCH ve specifické problematice HCH, s cilem
vybavit je takovymi znalostmi a dovednostmi, aby si uméli poradit s potfebami
a problémy téchto nemocnych, zajistit jim moznost kontinualniho vzdélavani, se-
tkdvani a vymenu zkusenosti. Uréité dobrym feSenim je dalsi rozSifovani moznostf
pdjcovani rlznych pomucek, resp. vytvoreni finanéni rezervy, ze které by se daly
dal$i pomUcky dle aktudini potfeby dokupovat.

Pfi zmince o poradani Evropského kongresu, je naprosto zietelné patrné, Ze Spo-
le¢nost se citi v podminkach CR jiz trochu tésné, jak na to ostatné ukazui jiz pomér-
né dlouhé kontakty se sesterskou Spolec¢nosti na Slovensku nebo v Polsku. Jakékoliv
kontakty vné Spole¢nosti mohou pfinést nové napady, oZiveni, ale zaroven je nutné
pamatovat na specifiku jednotlivych zemi, coz se tyka napf. zdravotnické nebo so-
cialni péce, kulturnich zvliastnosti a zvyklosti, ale také napt. legislativy.

Co se tyka planovaného Evropského kongresu v CR, je to urdité predevsim velkd
pocta a ocenéni prace, kterd byla doposud u nds v tomto sméru vykonana. Jedna
se o akci takového rozsahu a vyznamu, Ze jeji ptiprava bude vyZadovat mnohamé-
si¢ni Usili. Rozsah ¢innosti, které je nutné pro zdar akce vykonat, nutné vyzaduije,
jak na to upozornil doc. Roth pfi podzimnim setkani, angaZzovani (a zaplacen)
profesionald.

Jeden z novych nebo spiSe znovu pfipomenutych napadd byl, aby vikendové setké-
ni byla oteviena i pro nemocné. Kde jinde nez pfi nasich vikendech by se naslo vice
tolerance, pochopeni pro nase nemocné? Vikendova setkani by méla pfinaset pro
zUcastnéné kromé novych informaci i moznost odpocinku, ¢as na setkani, komuni-
kaci, emocni podporu, ale i pobaveni a alespon krati¢kou regeneraci sil, ve svém
ddsledku by méla zmirfiovat pocity izolace, osamélosti, bojovat s bezmocnosti.
Nejsem sijista, jestli je v souc¢asné dobé v nasich sildch zabezpedit pribéh vikendu
tak, aby uspokojoval véechny skupiny zi¢astnénych —nemocnych, pe¢ovatell, osob
v riziku. Ale zkusenost ukaze, je-li tento navrh realizovatelny.

Budoucnost jisté pfinese i nové problémy a nova témata. Ubihajici ¢as s sebou
pfinese i obménu jak stavajicich ¢lend, tak odbornikd. Moc bych si pféla, aby z(sté-
vali a aby stadle méli proc¢ jezdit ,stafi znami”, ale aby pfichazeli a vraceli se i ti,
kterym Huntingtonova choroba vstoupila do Zivota prave ted'.



Pro ty, ktefi objevili smysluplnost nasich setkani, jsem vybrala nasledujici fadky:
.Sokrates: Kdy myslis, Ze bude rozumny ¢lovek vice bojovat proti bolesti a vice se
ji branit - kdyZ se na néj budou divat lidé jemu podobni, nebo kdyZ se ocitne o samoté
sam se sebou? Glaukdn: Vice, kdyZ se na n&j budou divat.” Platén, Ustava.

Ale jednim dechem zéroven dodavam, Ze je nutné pIné respektovat ddvody a roz-
hodnuti téch, kteff se vikendovych setkani - asi nikdy - nezt¢astni a na cestu v boji
s HCH se vydali svoji vlastni cestou.

Jen clenové a jejich potreby rozhodnou, jakym smérem se Spolecnost bude dal
ubirat. Takovy smeér jisté neni predem dany, ale mél by reflektovat potfeby nemoc-
nych i jejich rodin, nové poznatky, Uspéchy v mediciné a spolecenské zmény.
Pravé pfi psani téchto ¥adk{ jsem dostala e-mailovou zpravu - nejen o tom, ze CR
byla ptijata do Evropské sité HD (EHDN), ale i o mozZnosti Ucastnit se na vyzkumu
HCH, zapojit se do studie REGISTRY... Jsme zase o krok dal. Ale o tom asi vice az
pfijarnim setkani.

Na zaveér si dovolim vyjadfit potéseni z toho, Ze jsem v uplynulych patnacti letech
mohla byt s vami, svoji radost ze sou¢asného stavu véci a v neposledni fadé bych
chtéla vyjadfit svij obdiv a podékovéni doktorce Jané Zidovské, kterd, nyni jiz pred
Sestnacti lety, vykrodila na cestu za svoji vizi a premeénila ji v realitu.

Preji vam vSem hezké jarni dny a téSim se na shledani na naSem jarnim setkani.

UVODNI SLOVO
VézZeni pratelé, ¢lenové a ptiznivei SPHCH,

dovolte mi, abych Vas jako jiz kazdoro¢né vsechny v tdvodu nového roéniku ARCHY
pozdravila a popfala Vam dodatecné pfijemny a Uspésny rok 2007.

Rok vyrocni, rok 2006, byl rokem, na ktery budeme asi vSichni dlouho vzpominat.
Byl to rok s velice dlouhou zimou, nahlymi letnimi teplotami v dubnu na nasem
setkdni v Pferové, 1étem velmi prdmérnym, zimou mirnou, ale hlavné razantnimi
zménami MUDr. Ratha, jako ministra zdravotnictvi, v poskytovani zdravotni péce.
Pro celou fadu vasich nemocnych se stala diky témto zménam v Uhradovych vy-
hlaskach zcela nedostupna vyZiva a byli jste nuceni si ji kupovat, anebo ji vasi paci-
enti neméli viibec. V rdmci Setfeni a oddluzeni VZP se tak tlak prenes| predevsim na
pacienty, ale i na lIékare, omezené az nesmyslnymi limity, poukazovanim na milio-
narské lékarniky, problémy s omezenou zdravotni pééi v domovech ddichodcl, v LDN
atp. Ale pravda je, Ze jak se fika: ,V8echno zlé je pro néco dobré”. MUDr. Rath nds
v8echny pé&kné sjednotil a uvidime, zda se zplsob poskytovani vyzivy dostane
z kolonky nadstandard. Musim fici, Ze od podzimu jsem vyvijela tlaky na vSechna
mista, kde by mohly mé véty vyvolat patficnou odezvu. Uvidime 1. 4. 2007, ale
zatim se snad blyska na lepsi ¢asy.....

Také jsme byli pfipravovani na novy zakon o socialnich sluzbach, ktery zacal platit
od 1.1. 2007 a jehoZ dopad nam vSem je$té neni zcela ziejmy.

VIada od ¢ervnovych voleb ¢ekala na divéru parlamentu az do prosince, nékolikrat zmé-
nila sloZeni, a tak nové kroky ministra MUDr. T. Julinka pozname také aZ od 1. 4. 2007,
a stejné tak jako nova Uhradova vyhlaska, bude pro nas vse nakonec prekvapenim.
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Diky tomu, Ze jsme pfijali nabidku SUKL na spolupraci p¥i pofadani kongresu o spe-

cializovanych zdravotnickych centrech pro fidka onemocnéni v CR, ziskali jsme tak

nové kontakty a mdzeme proto v pfipadé komplikaci daleko snéze a rychleji reago-

vat na vzniklou situaci v CR, ktera by byla pro rodiny s HCH nepfizniva.

Vtomto roce jsme byli ne¢ekané pozvani na konferenci o HCH do Olomouce a stejné

tak nds pfizvala i Diecezni charita ke spolupraci na prednaskach o HCH pro socialnf

pracovniky. Pfedpoklddam, Ze se nam timto otviraji nové moznosti, jak pomahat

rodinam s vyskytem HCH. Znovu opakuji nejedna se jen o nemocné, ale i osoby

v riziku a o partnery - pe€ovatele.

Cili, byl-li podzim plny nejistot, tak nyni vidim velkou spoustu novych moznosti. Ale

samoziejme se odkryvaji i nové problémy, se kterymi jsme se doposud nesetkavali

a které souvisf s vyvojem spoleénosti v CR.

Vydrzime-li, tak snad bude zase relativné dobre!

Jako vzdy, nesmim opomenout podékovat nasim odbornym poradcdim z fad Iéka-

f0 za trvalou nezitnou podporu a pomoc i v této ponékud nejisté dobé.

Dale dekujii vsem Vam, ktefi davate prednost finanéni podpofre pred jinymi aktivita-

mi a pfipomindm, Ze pfispévky Ize zasilat na Ucet v libovolnou dobu a to nejen

priloZzenou sloZzenkou, ale téZ samoziejmeé po vyplnéni postovni poukazky typu A nebo

pfikazem k Uhradé z vaSeho uctu.

Zéakladni ¢lensky ptispévek Cinf i nadale 150 K& roéné, ale vitdme samoziejmé

podle moznosti kazdou korunu navic. Vazime si ptfitom kazdé ¢astky, nebot’ kapky

tvofi more.

Nyni iz pfichdzi chvile bilancovani prace Rady a shrnuti vSeho, co se nam podafilo

¢i bylo alespon zapocato v roce 2006:

O od brezna 2006 je sidlo spole¢nosti v budove Diecezni katolické charity v Hradci

Kréloveé

zUcastnili jsme se na evropském setkani EHA v Blankengergu v Belgii

usporadali jsme dva edukacné — rekondi¢ni pobyty, prvni na jare k patnactému

vyroc¢i zaloZzeni SPHCH v Prerove, druhy na podzim ve Zlenicich

vypracovalijsme nékolik dotacnich projektd na ministerstvo zdravotnictvi, v hodnoté

kolem 250 000,0 K&, bohuZel pfispévek na kongres EHA jsme neobdrzeli

Q pribézné doplhujeme inovované internetové stranky pod www.huntington.cz

Q pokracoval provoz internetové poradny, kde bylo zodpovézeno nékolik desitek dotazd

O podafilo se nam opét prosadit dotaci na auto pro jednu pacientku s HCH pobliz
Svitav; byla to velmi problematicka zaleZitost

O navazali jsme kontakt s firmou Nutricia a dr. Vondrackova ma k dispozici se-

znam nutricionistd, na které vas mize odkézat; po predjednani by nemél byt

problém, ale chtéji mit doporuceni ze spolec¢nosti, bude-li to jina spadova oblast

ziskali jsme odborného poradce pro ergoterapii, Be. D. Srubafovou

navazali jsme spolupraci v oblasti alternativni komunikace s pani Mgr. J. Sarounovou

zaCali jsme spolupracovat s Koalici pro zdravi, diky ni mizeme snéaze lobovat za

zadjmy pacientldl s HCH pfedevsim na ministerstvu zdravotnictvi

o 0O
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navazali jsme odborna jednani s JUDr. J. Hutafem o nasi problematice v oblasti
vyZzivy a nutnosti zavedeni nasi diagnézy do véech nové zpracovavanych zékon(
a vyhlasek tykajicich se zdravotné postiZzenych osob

O vydali jsme novou broZurku pro malé déti o HCH (myslim si, Ze je velice citlivé

zpracovana)

Q podafilo se rozéffit ptispévky i do odbornych ¢asopisd ( neurologické, psychiat-

rické, zdravotnické noviny)
pokra¢ujeme ve spolupraci s krdlovéhradeckou Diecezni katolickou charitou
- byla ndm pfislibena moZnost vyuZit respitni pobyty pro pacienty s HCH
v Domové sv. Josefa v Zir&i u Dvora Kralové nad Labem
- dostali jsme potvrzeni na dalsi finance pro pljéovnu zdrav. pomdcek pro rok
2007 z Trikralové sbirky
- pUj¢ovna se obohatila o dvé polohovatelnd I0zka, specidlné upravend pro HCH
- jsou zde pfipraveny ke koupi nové antidekubitni podloZzky na oba typy kresel
- stéle pokracuje snaha o ziskani prostor a zfizenf ,specializovaného domova”
pro pacienty s HCH i s rehabilitacnim zafizenim
- zapojili jsme se do edukace o HCH stfedniho zdravotnického personalu
a pracovnik( v socidlnich sluzbéch

Nepodatilo se nam:

a
a
a
a

zpracovat zjednodusené socialni minimum pro HCH

jednani's poslanci, neodpovédéli ani na osobni dopis

sepsat novou souhrnnou publikaci pro rodiny s HCH

nepodatilo se ndm sepsat petici za specializovana zatizeni &i alespon I0zka pro
pacienty s HCH v rdznych stadiich nemoci

Vize pro rok 2007:

oSNk wN =

10.
1.
12.
13.
14.
15.
16.

pokracovat ve spolupraci s kralovéhradeckou Diecezni charitou
usporadat 2x rekondi¢né edukacni pobyt

vydat 2x zpravodaj ARCHA

ziskat odporného poradce pro fyzioterapii

zpracovat zjednodusené socidlni minimum pro HCH

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

vypracovani petice za specializované zatizeni pro pacienty s HCH
rozSifit ptispévky i do odbornych ¢asopisl ( neurologické, psychiatrické,
zdravotnické noviny, logopedické &i farmaceutické)

dal8i medialni ¢innost

zintenzivnit snahu o zfizeni rehabilitacniho zafizeni pro HCH

Zadosti o dotace na MZ pro rok 2008

prezentace Ceskeé laické SPHCH na Mezinarodnim kongresu IHA v Némecku
hleddni novych sponzord

rekonstrukce internetovych stranek a otevieni féra

zaclenéni nasich pracovist’ do Evropského Networku (EHDN)



17. spoluprace s EURORDISEM na kongresu o specializovanych centrech pro
maloCetnd onemocnéni
18. Ucast na kongresu o HCH v Olomouci
19. predndsky pro persondl Ustavi socidlni péce atp. ve spolupraci
s kralovéhradeckou Dieceznfi charitou
20. vydani souhrnné pfirucky pro pacienty s HCH zamérenou na poruchy polykanf
21. dotisk pfiru¢ky pro pacienty s HCH zaméfenou na vyZivu

Na zavér nam v8em chci popfat hodné sil, zdravi, lasky a snad i néjaka pozitiva na
poli védeckém do roku 2007.

Zda se, Ze letosni rok by mohl byt v nasi ¢innosti zlomovym a mohl by se stat
odrazem pro zcela novy otevieny zplsob ¢innosti spolecnosti. Se véemi se t&$im
na dalsi setkanf a také ¢ekame na nové naméty pro nasi spole¢nou praci

Za sebe i za Radu Zd. Vondrackova

VIKENDOVY POBYT ,ZLENICE 2007“

Podzimni rekondi¢né edukacni pobyt tentokrat probéhl v hotelu Hlaska ve Zlenicich
nedaleko BeneSova u Prahy.

Najit tento hotel v Gdoli v blizkosti feky Sazavy nebylo pro mnohé z nés vibec snad-
né. Prazsti si to pochvalovali, Ze to maiji blizko, a my ostatni jsme byli pfekvapeni
malebnosti této krajiny.

Vlastni pobyt byl poznamenan hektickou atmosférou v ¢eské politice lorského léta.
Byla to sama zména, kterd se velice vyrazné dotykala i osob se zdravotnim postize-
nim a nds vSech, kdo pecujeme o své blizké.

Atak se stalo, Ze my, kteti jsme byli v Belgii, jsme pfijeli s velkymi obavami o spole¢-
nost, zda budeme schopni ji ufinancovat, nedostaneme-li dotace z MZ. V zafi to
vypadalo velice Spatné, ale nakonec se vSe vyjasnilo a dnes uZ vime, Ze sice ome-
zend, ale dotace jsme dostali a Ze mdzeme nadéle poditat s vydavanim Archy
a poradanim rekondi¢nich pobytd.

Poznamenani témito dojmy, bylo po veselé narozeninové naladé, ktera panovala
v Prerové, a zacali jsme uz v patek fesit dalsi budoucnost SPHCH.

Diskuze byla zprvu mirna, ale nakonec v Uzkém kruhu byla velice boufliva a pozna-
menana i budoucim vstupem lékarského tymu do EHDN, ktery se podili na vyzku-
mu HCH.

Sobotni program zacal s problémy, protoze jsme Spatné zapojili dataprojektor, a tak
prvni pfednaska dr. Uhrové byla bez nové techniky.Tuto techniku jsme nakoupili
dilky dotacim MZ, mame tedy své promitaci platno a dataprojektor. Ale nic to neu-
bralo na aktudlnosti prednaseného tématu a rozebéhla se i diskuze. Druhou pred-
nasku ndm odpiednesla Mgr.J.Sarounova o alternativni komunikaci. Ta ndm oteviela
nové moznosti dorozumivani se s pacienty, pfinesla i hravost a Usmeévy na tvari.

V odpolednim programu zaujaly pomd&cky firmy Medicco a jako obvykle Jaroslav
Rykr s produkty proti inkontinenci. Pfijela i Diecezni charita (po delSim bloudéni)



s kieslem a potahy na kfesla, aby odjela bez kiesla a potah(. A tak to ma byt, proto
tyto pomuUcky nabizime. N&ktefi pacienti tak dostali pfedGasny darek k Vanocim.
Cely pobyt tentokrat nezakondil tanec, ale i tak jsme si vSichni pékné popovidali
u dobrého pohosténi nasich hospodynék; upfimny dik. NedéIni prochazkou pfi ran-
nim sluni¢ku k fece mnozi z nas potom zakoncili ptijemny pobyt.

Jaroslav Rykr, zdstupce firmy SCA HYGIENE PRODUCTS

Zaveér celého setkani shrnuji viz nize:

1. Priorita: Samostatny program rekondi¢niho pobytu pro nemocné s HCH
Hlavni zména v ¢innosti je pfedevsim proto, Ze mame pacienty, ktefi jsou diagnos-
tikovani v ranych stadiich nemoci anebo rodina uz pozna, Ze se néco déje, ackoliv
pacient se citi zdrav a jezdi na setkani, coZ dfive nebyvalo. Jsme proto velice radi, Zze
mUzZeme byt vSichni pohromadé a pfitom se pacienti i my mizeme citit dobfe.
UmoZhuje to ndm i nemocnym si |épe privykat na spolecnost cizich osob a také
nam to dava moznost vytrhnout se ze socialni izolace.

2. priorita: Inovace naSich www strének a zavedeni diskuzniho féra

Davodem je stale vétsi rozsitent internetové sité do véech domacnosti v celé CR
a potfeba jak osob nemocnych, tak osob v riziku i pe¢ovatell sdilet své starosti
a radosti se svymi znamymi i neznamymi se stejnymi problémy.

3. priorita: Zapojeni se do celkového déni ve spoleénosti

které se bezprostredné dotyka rodin s HCH v celém rozsahu.

Je tfeba vyjit z hesla:

.NIKDO NAM SAM OD SEBE NEPOMUZE, MUSIME O SOBE DAT VEDET, KAZDY
MUSIME POMOC AKTIVNE VYHLEDAVAT, ALE BEZPECNE A SYSTEMATICKY".

Heslo je to sice velice jednoduché, ale naplnit jeho obsah je v nasich podminkach
velmi obtizné. Musime totiz zacit jinak myslet a nesmime se soustfedit pouze na
pfitomnost a sebe, ale i na budoucnost a ostatni, pfedevsim osoby v riziku.
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Domluvili jsme se i na programu na podzim. Jednak by méla pokracovat v tématu
o umrti blizkého c¢lovéka, pfiprave rodiny na imrti a planovani zivota dal MUDr. T.
Uhrova, na toto téma potom navaze PhDr. J. Koblihova s problematikou, jak to fici
détem a Mgr. Z. Lebedova prednese problematiku bazalni komunikace.

Cely pobyt byl pro mne jako vZdy velice fajn a doufam, Ze i pro vas, kdo jste pfijel
a na vas ostatnf se té3/m v Ri¢anech u Brna.

Zd.Vondrackova

CENA MOSTY 2006

SPHCH navrhla dne 8.10.2006 MUDr. Janu ZIDOVSKOU,CSc. u piileZitosti patnac-
tého vyroci zaloZeni spole¢nosti SPHCH na vyro¢ni cenu Mosty 2006 udélovanou
NRZP v kategorii lll., ktera je udélovana za mimoradnou aktivitu nebo ¢in ve prospéch
obdand se zdravotnim postizenim.

Pani MUDr. Jana Zidovska iniciovala v roce 1991 zaloZenf
Spole¢nosti pro pomoc pfi Huntingtonove chorobé a také
ji od tohoto roku deset let samostatné vedla, vyfidila ves-
keré formality; zafidila Clenstvi ve spolec¢nostech IHA a EHA
(Mezinarodni a Evropska spole¢nost pro pomoc pfi HCH)
a EURORDIS, Narodni radé zdravotné postizenych a Ceské
radé humanitarnich organizaci.

Zastupovala SPHCH na evropskych, mezinarodnich, laic-
kych i odbornych konferencich. Prezentovala spole¢nost
na vystavach zdravotné postizenych. Shromazdila kolem
sebe odborniky, se kterymi poradala dvakrat roéné rekon-
diéné edukacni vikendové pobyty, zahajila vydavani Zpra-
vodaje ARCHA (dvakrat roéné), pomohla zavést testovani genu pro HCH v Ceské
republice a zafidila pravidelnou akreditaci tohoto pracovisté. Podafilo se ji nechat
preloZit a za pomoci dotaci z MZ CR vydat celou fadu odbornych materialu k HCH
v takovém rozsahu a kvalité do té doby v CR nedostupnych.

Z pGvodni hrstky ¢len(, kolem dvaceti osob, je v soucasné dobé registrovano ko-
lem 510 rodin. Prakticky vSechny rodiny osobné znd, protoZe se stale podili na
genetickém testovani HCH v Praze na Oddélenf Iékarské genetiky DAK, Ke Karlovu
2,128 08 Praha 2.

Pro néas z rodin zatiZzenych HCH, coz je zdvazné dédi¢né neurodegenerativni one-
mocnéni, je existence spolec¢nosti SPHCH a na ni navazuijici aktivity nepostradatel-
na a odkryla absolutné jiny rozmér péce o pacienty, zvladani se a vyporadavani se
se svou situaci u osob v riziku a u pecovatell. Za toto vSechno ji patfi mimoradny
a velky dik celé SPHCH. Toto vSe délala ve svém volném Case a zcela bez financni-
ho ohodnoceni.

./...
(S 4

MUDr. Jana Zidovskd, CSc.

Mila Jani,
je nam moc lito, Ze Te nevybrali, ale pro nds si cenu zaslouZis.
Déekujeme, za SPHCH predsedkyné Zderika Vondrackova
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AKTUALITY

INFORMACE, KTERE NECHCEME

Publikovano dne: 8.1.2007, Zdroj: Tyden, Michaela Fricova
Analyzy DNA predpovidaji lidem mozné onemocnéni, prestoZe nyni nemajf ani pfi-
znaky, ani d@vod se o zdravi své a svych pfibuznych bat. Pfedpovédi neléditelnych
chorob v8ak mohou dotyénym zplsobit znacné psychické problémy nebo zhorsit
postaveni v praci.
Jednapadesétileta Eva J., ktera vyuCuje na jedné prazské stredni Skole, se pred
nékolika mésici strachovala o Zivot svého bratra - prodélal totiz plicni embolii. N&-
slednym testem lékafi zjistili, Ze bratr trpi dédi¢nou trombofilii, tedy poruchou sraz-
livosti krve, kterd mdze vést k uvolnéni krevnich srazenin a ucpani zivotné dilezitych
organ(. Nevéhala proto ani chvilku a sama geneticky test podstoupila. Viysledek byl
pozitivni.
.Jesté jsem se z toho pofadné nevzpamatovala,” fikd Eva. Je z geneticky testova-
nych pripadd ten $t'astnéjsi, trombofilie nenf natolik problematicka. Clovék se musi
pouze vice hlidat a dbat na urcité zasady.
Odhalit Ize ale daleko zavaznéjsi dédi¢né choroby, naptiklad cystickou fibrézu, ktera
zplsobuje dychaci potize a komplikované zénéty dychacich cest. Onemocnéni ne-
Ize Uplné vylécit, ale véasnym odhalenim je moZzné je co nejvice oddalit a zmirnit
jeho projevy. Dal$im onemocnénim je polycysticka choroba ledvin, kterd mze vr-
cholit aZ jejich selhanim.
Pfi zjisténi jsou Iékati schopni nemoc korigovat a kone¢né selhdni alespon oddalit.
Stejné jako pfi odhaleni dédi¢ného karcinomu tlustého stfeva. Preventivnim chirur-
gickym zakrokem Ize vzniku rakoviny tlustého streva Upiné predejit. V neposledni
fadé i nékteré dedicné formy velmi rozsitené rakoviny prsu Ize diky genetice zachy-
tit v€as. V zahranici se Zeny stale ¢astéji rozhoduji pro preventivni odstranéni obou
prst a naslednou plastickou operaci.
Pétaosmdesatiprocentni celozivotn( riziko onemocnéni se rdzem snizi na jedno az
pét procent. Rutinnim postupem se preventivni operace stavé i v Ceské republice.
Podle Lenky Foretové z Masarykova onkologického Ustavu v Brné voli toto feSeni
stéle vice Zen. Jak genetické vySetteni, tak celou operaci hradi v opodstatnénych
pfipadech pojist'ovna.
K onemocnénim, kterymi trpi jen malé procento populace, se v8ak brzy mohou
pfidat testy na nemoci ohrozujici miliony lidi: napfiklad na cukrovku, srde¢ni choro-
by ¢i Alzheimerovu chorobu. Podle védcl z amerického vyzkumného institutu Nati-
onal Human Genom Research Institute, ktefi pfed tfemi lety slavnostné ohlasili
rozlusténi lidského genu, by se mohly tyto choroby zacit testovat do roku 2010.

Neustaly naskok
Genové analyzy vSak odhaluji i onemocnéni, jejichZ priibéh zatim nelze znatelné
ovlivnit, napfiklad Alzheimerovu chorobu, spindlni muskularni atrofii (odumirani svald)
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¢i Huntingtonovu chorobu (dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni). Pravé ob-
rovsky naskok genetické diagnostiky pfed vyvojem vlastnich terapif vytvoril zavazny
eticky problém.

Samo zjisténi o nelécitelném genetickém onemocnéni nemusi mit pro daného ¢lo-
véka z&dny pfinos; naopak mdzZe zvysit psychickou zatéZ. V horsich pfipadech né-
sleduji deprese, rozpad manzelstvi i sebevrazda. Navzdory presvéddéeni genetikd,
Ze testovanim bude mozné odhalovat stale vice mutaci zplsobujicich zadvazné one-
mocnéni, a tim se priblizovat k jejich 1é¢bée, si rovnéz oni uvédomuiji etickou zavaz-
nost genetického testovani.

Proto se velmi pfisné dodrzuji pravidla o anonymité a mi¢enlivosti. Ke genetickému
testovani napiiklad nemUzZe vybizet Iékaf ani genetik, pouze rodinny piislusnik. Po-
kud se testovany Clovék s pozitivnim vysledkem rozhodne, Ze rodinu o nemoci
nezpravi, lékat sdm vybidnout jeho pfibuzné nemize.

V ptipadé neléditelnych onemocnéni, jako je pravé Huntingtonova choroba, musf
Zadatelé absolvovat také podrobnou konzultaci s klinickym genetikem, se kterym
proberou vSechny aspekty testovani véetné pozitivniho vysledku a jeho dopadu na
pacienta. O maximalni psychické zatézi sveédci fakt, Ze od roku 1996 vstoupilo do
procesu testovani na Huntingtonovu nemoc 450 lidi, ale jen 60 z nich test dokon¢i-
lo. VétSina z nich dospéla k nazoru, Ze vysledek ve skute¢nosti védét nechce.
.Lidi pfimo nezrazujeme, ale snazime se jim pouze podat co nejvice informaci, aby se
sami rozhodli,” ¥ika klinicka geneti¢ka Jana Zidovska. Zajem o genetické testy majf
zpravidla ti, kteff chtéjf zjistit pravdépodobnost onemocnéni svych jiz narozenych déti,
nebo ti, kdo si planuji vzit pdjcku na bydleni ¢i zaplatit drahé rekvalifikacni kursy.
Doba, kdy by si kaZzdy nechal otestovat veskeré genetické dispozice, je zatim jesté
vzdalena. Testy na genetické choroby jsou totiz drahé, rozbor naptiklad tzv. BRCA
genu zplisobujiciho rakovinu prsu vyjde zhruba na padesét tisic korun. V Cesku
hradi pacientdim tyto testy pojist'ovna. Doporudit je ale musi Iékaf na zékladé one-
mocnéni v rodiné, kone¢né rozhodnuti je na klinickém genetikovi.

Komeréni testy

Uspéchy zaznamenavaji soukromé genetické laboratofe s preventivnim testova-
nim pfi planovani déti. Zajemci vypini formulaf, odeslou vzorky slin a za nékolik dnf
obdrzi vysledky. Ceny se pohybuji v fadech tisicd korun. Partnefi tak mohou zjistit,
jestli jsou pfenaseci urcitého onemocnéni (naptiklad cystické fibrozy, kterd postihu-
je plice, dédi¢nych metabolickych poruch ¢i hemochromatézy neboli hromadéni
Zeleza v jatrech) a jaka je pravdépodobnost nemoci jejich pldnovaného potomka.
Na zédkladé vysledk( se pak rozhodnou bud’ pro podstoupeni téhotenstvi s rizikem
pfenosu nebo umélé oplodnéni nebo adopci. ,V iz zapocatém téhotenstvi jsou
pozitivni vysledky testd ddivodem pro intenzivnéj$i sledovani a lécbu ditéte hned od
narozeni,” fika Marek Minarik, feditel spole¢nosti Genomac.

Néktefi rodice se nakonec rozhodnou pro odbér plodové vody a pfipadné pro ukon-
denf téhotenstvi. Pravé takovou selekci odmita vedouci Ustavu lékat'ské etiky a hu-
manitnich zakladd mediciny Petr Pfihoda. ,Takovy postup uznava plnost lidského
jedince, pouze je-li zcela zdrav,” vysvétluje. Jeho dalsi obavou je budouci moZnost
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vyuzivani genetickych testd nejen ke zlepSeni zdravi pacientd, ale i ke komerénim
Uceldm naptiklad pojist'ovnami nebo zaméstnavateli.

Paradox v Zivotnim pojisténf{

V soucasné dobé je ve fazi vyzkum testovani na srde¢ni choroby. Lidé, jimz nékdo
z ptibuznych zemtel na srde¢ni selhani, by se tak mohli dovédét, zda maji zmeénit
Zivotni styl a vice o sebe pecovat. Otdzka je, zda by pak nemuseli platit o dost vySSi
Zivotni pojisténi v nejhoréim piipadé by pak vibec neméli ndrok uzavfit Zivotni po-
jistku. Nakonec by pomoc tém, kteffi ji potfebuji nejvice, byla odepfena.

Také Skoly, adopéni agentury, hypoteéni spolecnosti, rejstiiky darch organ(... VSu-
de budou mit zdjem o informace o genetickych predispozicich jedincl. O testovani
uchazeét o zaméstnani se zacalo velmi Zivé diskutovat pred tfemi lety v Némecku
v souvislosti s pfipadem mladé ucitelky. Nebyla pfijata, protoZe podle zaméstnava-
tele byla ohroZena Huntingtonovou chorobou. Podezieni stalo tehdy pouze na zjis-
téni, Ze onemocnénim trpéli pribuzni.

Jeji pijetl zaméstnavatel podminoval genetickymi testy. Pfipad nakonec projedna-
val soud a za pravdu dal mladé ucitelce.

Ze stranek novin se diskuse pfesunula do politickych kruhd, loni pak nezévisla etic-
ka rada doporucila, aby genetické testovani pfi Zadosti o zaméstnani bylo jasné
zdkonem omezeno. Také ve Spojenych statech nyni experti doporucuji pfijmout
legislativni opatieni, kterd by zamezila zneuZivani genetickych testd, jichz bude
v budoucnu vyuZivat stale vice lidi.

Ceké vés rakovina?

Pred ¢tyfmi lety spustila americka biotechnologicka firma Myridd Genetics mohut-
nou reklamni kampan na geneticky test nachylnosti k rakoviné prsu. K propagaci
genetickych testl pouZila jako prvni televizi, rozhlas i tisk. Vzépéti se rozhotela dis-
kuse, zda je etické predkladat Zenam obavu z rakoviny prsu, zvlasté kdyz je ve
Spojenych statech pouze soukromé zdravotni pojisténi a mnoho zen si testy nema-
Ze dovolit.

V Cesku jsou genetické testy hrazeny pojist'ovnou, ale pouze u lidi, u nich? genetici na
zékladé konzultaci zhodnoti, Ze je test odlvodnény. Reklamam se laboratofe vyhybaji,
testovani propaguiji prostfednictvim gynekologickych a jinych lékafskych ordinaci.

GENETICKE TESTOVANI JAKO BYZNYS?!
MUDr. Jana Zidovska

Toto kratké zamyslenf je reakci na ¢lanek s ndzvem Vysoka hra genetikd, ktery ma-
puje firmy, nabizejici anonymni genetické testy ze vzorkd, dodanych postou, za
pfimou platbu.

Tato praxe je v zahrani¢ni celkem béznd. U nas se zatim jedna o tfi firmy, z nich
jedna jen zprostfedkovava vysSetfeni v zahrani¢ni laboratofi. Nabidka vSech tfi je
zna¢né omezend, predevsim na zjisténi otcovstvi, plvodu predkd a tzv. trombofil-
nich mutaci, které souviseji s rizikem trombdzy, embolie a dal$ich problémd. Jedna
z firem déle nabizi testovani pro osoby planujici rodi¢ovstvi, a to na nosi¢stvi mutacf
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v genech pro cystickou fibrézu, fenylketonurii a hemochromatoézu, které by mohly
teoreticky ohrozit jejich budouci potomstvo. Jde o onemocnéni ¢astéjsi nezli HCH,
takZe firmy mohou predpokladat zajem verejnosti a tedy i zisk. U Huntingtonovy
choroby vzhledem k jejimu fidkému vyskytu by bylo celoploSné nabizeni testu sice
dost neefektivni, ale i na tuto moznost musime byt pfipraveni.

Piedevsim je tieba zdUraznit zdsadni rozdil mezi vy$e zminénymi Uzce komeréné
zaméfenymi laboratofemi a mezi komplexné pracujicim oddélenim nebo ambulan-
cf lékarské genetiky (nezaleZi na tom, zda jde o zafizeni statni nebo nestatni).
Pracoviste, poskytujici komplexni sluzby, hrazené ze zdravotnich pojistént, zajist'ujf
laboratorni vySetteni vzdy v kontextu genetické konzultace, kterd mu obvykle pred-
chazi a také je v jejim ramci pfedan vysledek vysetieni s patfi¢nou interpretaci.
Neékdy je vysledek s klinickou interpretaci zaslan pfimo doporucujicimu Iékafi — to
se v8ak nikdy netykd presymptomatickych testd zdravych osob. Vysledky tedy ni-
kdy nejsou testovanému predany ptimo laboratofi, ale vZdy je prostfednikem lékaf,
ktery je dostatecné erudovan ke spravnému pouceni o vysledku testu, jeho dopa-
dech a ptipadnych moZnostech dalSiho feseni, napf. pokud jde o rodiCovstvi. Tento
postup se samoziejmé tyka genetickych testld obecné, ale u Huntingtonovy choro-
by je vzhledem k jejimu velmi zavaznému charakteru a nedozirnych dopadech, kte-
ré by mohla zpUsobit neodbornd interpretace vysledkd nebo jejich neSetiené predant,
nutna dvojnasobna opatrnost. Navic je nesmysIné platit fadu tisic za test, ktery je
hrazen ze zdravotniho pojistént.

Proto doporucuji v kazdém pfipadé, pokud byste narazili na komeréni nabidku testu
na HCH, postupovat velmi obezietné a obratit se bud’ pfimo na nasi Spole¢nost
nebo na nejbliZsi pracovisté Iékarské genetiky (jejich seznam uverejhujeme), kde
Vam poskytnou potfebné informace a v pfipadé zajmu zprostiedkuji testovani
v souladu se spravnou klinickou praxi.

CLANKY

GENETICKE ASPEKTY HUNTINGTONOVY CHOROBY

Jana Zidovska, Véra Kebrdlova, Ustav biologie a lékatské genetiky 1.1ékat'ské fakulty
Univerzity Karlovy a Vseobecné fakultni nemocnice, Praha (2005)

Huntingtonova choroba (HCH) je dédi¢né neurodegenerativni onemocnént, charak-
terizované progresivni choreou (mimovolnimi pohyby), poruchami chovani a de-
menci. Pri¢inou je odumirani nervovych bunék v oblasti mozku, nazyvané bazaln{
ganglia. K nastupu p¥iznakd dochézi obvykle v dospélosti, nej¢astéji mezi 35. a 45.
rokem Zivota. Jde o relativné fidké onemocnéni, postihujici 1 z 10 az 20 000 obyvatel.

Poznatky ze studia rodokmend

Huntingtonova choroba je dédi¢nd autosomalné dominantnim zptsobem, kdy pa-
tologicky (mutovany) gen dominuje nad genem normalnim a ,,prebije” jeho efekt.
Pravdépodobnost pfenosu mutovaného genu na potomky pacienta ¢ini 50%, pfi-
¢em? jsou stejnou mérou postizena obée pohlavi.
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Témeér v 15% rodin je pacient jedinych postizenym. Vysvétleni je tfeba hledat ve
faleSném otcovstvi, v Umrti predka pred nastupem choroby nebo v mirnych pfizna-
cich, které unikly diagnéze. Skute¢na absence rodového prenosu je fidka (asi 3%
piipadd). V kazdém ptipadé tento fakt nic neméni na 50%nim riziku pro potomky
.prvniho” nemocného v rodiné.

Osoby, které zdédily nemoc od otce, mivaji ponékud ¢asnéjsi ndstup onemocnéni
nez ty, které zdédily gen po matce. Priblizné 80% pacientl s ndstupem piiznakd
pred 15. rokem Zivota ziskalo gen od otce. Pfi ndstupu v pozdéjs$im véku se zavis-
lost stava daleko méné napadnou a nelze tohoto poznatku pouZivat pro ,pfedpo-
ved', v jednotlivych pfipadech.

Molekuldrni genetika

V roce 1983 byla zjisténa poloha genu pro HCH, nazvaného IT 15, na kratkém ra-
ménku chromozdmu ¢.4. Lokalizace genu umoznila testovani pfenosu viohy tzv.
vazebnou analyzou (nepfimou DNA diagnostikou). Bylo mozné uskutec¢nit predpo-
veédni presymptomatické testovani osob v riziku. Pfedpokladem Uspésné diagnos-
tiky byla potvrzend diagnéza u vice ¢lenl rodiny a vy$etieni DNA z krevnich vzork(
od minimalné dvou nemocnych v blizkém pfibuzenském vztahu k testované osobé
a od dalSich nepostiZzenych pfifbuznych. Neptima DNA diagnostika tedy méla své
limity a po objeveni genu pro HCH byla v zdsadé opusténa.

Po lokalizaci genu pro HCH nasledoval desetilety vyzkum mnoha védc z celého
svéta v tzv. kandidatni oblasti na chromozdmu ¢islo 4. Roku 1993 byl izolovan gen,
nazvany IT 15. Pficinou mutace genu IT 15 je expanze (zmnoZeni, opakovani) trojice
(tripletu) nukleotid( (zakladnich stavebnich jednotek DNA) cytosin-adenin-guanin
(CAG). U zdravych osob se vyskytuje 6 az 35 opakovani Useku CAG, u pacientd je to
40 az vice nez 100 opakovani. Oblasti mezi 27 az 39 repeticemi se fika ,Sedd”,
pfechodnd zéna. V dolnim pasmu mutace (36 az 39 repetici) mize, ale nemusi dojit
ke klinickym pfiznakim HCH, nicméné riziko, Ze u potomkU nastane expanze do
pasma jasné mutace, je vysoké (az 50%). V hornim pdsmu normy mezi 27 az 35
repeticemi dosud nikdy nedoslo k projevu onemocnéni, ale vzhledem k nestabilité
CAG repetice pfi déleni pohlavnich bunék mdiZe dojit k expanzi do pdsma mutace
a tedy k onemocnéni u potomk{. Nestabilita je obecné vy$si pfi pfenosu od otce,
z GehoZ vyplyva tzv. anticipace - ¢asngjsi nastup a rychlej$i priibéh onemocnéni
u potomka. Se vzristajici délkou CAG repetice se nestabilita zvySuje, ale tato zavislost
neplati absolutné, a proto mdze byt zavadsjici pouzivat ji pro individuéini predpoveéd’.
Produktem genu IT 15 je bilkovina huntingtin, jehoz normalni funkce dosud nenf spo-
lehlivé znama, ale vi se, Ze je pro Zivot nezbytny. Existuje celd fada hypotéz ohledné
vzniku HCH a je nejpravdépodobnéjsi, Ze se jednotlivé faktory vzajemneé dopliuiji a tvori
uzavieny fetézec, ktery vede k apoptdze - naprogramované bunécéné smrti.
Ddsledky identifikace genu pro HCH

Bezprostfednim dopadem je moznost piimé DNA diagnostiky (metodou PCR am-
plifikace tripletovych repetici), ktera je ve srovnani s diagnostikou nepfimou jedno-
dussi, spolehlivéjsi, rychlejsi a levnéjsi. Lze ji pouzit pro potvrzeni nebo vyloucenf
klinické diagnézy HCH u pacienta, kde je velkym pfinosem predevsim v ptipadé
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atypického obrazu onemocnéni nebo pti chybéni rodového vyskytu. Dalsim vyuZi-
tim je pfedpovédni (presymptomatické nebo prenataini) testovani jedincd v riziku
HCH. Nej¢astéji jde o testovani zdravych potomkl nemocné, pfip. pozitivné testo-
vané osoby, pficemZ podminkou presymptomatického testu je zletilost Zadatele.
Testovani zdravych déti napf. na zadost rodi¢t nebo Iékafe se pokldda za nepiipust-
né, nebot’ za soucasné situace - pfi absenci prevence nebo efektivni 1é¢by - nenf
test v zajmu ditéte, kterému ndlezi po dosazeni zletilosti pravo svobodné se rozhod-
nout, zda si preje znat svij geneticky stav nebo ne. Prenatéini test Ize provést u plodu,
jehoz riziko bylo presné stanoveno jiz pfed téhotenstvim. Nikdy se neprovadi u plodu
zdravé osoby vriziku, ale musi predchazet presymptomaticky test, nejlépe v casovém
odstupu pred graviditou.

Etické a psychologické aspekty pfedpovédniho testovani

S novymi vySetfovacimi metodami se etické a predevsim psychologické dopady
genetického testovani nezmirnily. Test pfinadsi konflikt mezi pfinosem a zatézi, vy-
plyvajicimi ze znalosti genetického stavu. Nez-li Zadatel v riziku HCH pfistoupi k pro-
veden(testu, mél by si ujasnit motivaci a veSkeré mozné dopady svého rozhodnuti.
Unéhlené, neuvazené rozhodnuti, obvykle odlvodiiované slovy ,ja to chci prosté
vedeét”, za kterym Casto stoji prani potvrdit si, Ze dotyéna osoba patologicky gen
nenese, nelze vzit po sdéleni vysledku jiz nikdy zpét. Je tfeba zdlraznit, Ze psycho-
logické dopady predevsim pozitivniho, tedy patologického nalezu testu, jsou zavaz-
né a obtizné predvidatelné. K dalsimu konfliktu mze dojit mezi zajmy testovaného
a zajmy jeho rodiny, okoli nebo spolecnosti, kdy nelze vyloudit ani zneuZiti az gene-
tickou diskriminaci. Vyvstava fada otazek: Jedinec sice nema kontrolu nad svou
genetickou vybavou, ale ma na ni vyhradni pravo? Rodi¢e maiji povinnost prospivat
détem, maiji tedy moralni povinnost dat se testovat? Lze namitat, Ze pokud ma
individuum pravo na sebeurceni, tyka se to i testu, jehoZ vysledek ma na né pfimy
dopad. Konflikt z&jm0{ pfindsi dilemata, pfi jejichz feSeni by mél byt rovnocenné
zohlednén zdjem vSech zucastnénych stran. Lékarska profese pouziva v téchto
pfipadech doktrinu: ,v prvni fade neskodit”. Byly proto vypracovany normy pfedpo-
védniho testovani, s dlirazem na svobodnou volbu a pouceny souhlas, jejichZ dodr-
Zovani je pokladano v rozvinutych zemich za samozrejmé. Testovani ma respektovat
protokolarni postup, zahrnujici vstupni pohovor a dal$i sezeni s genetikem, neuro-
logické, psychologické event. psychiatrické vySetteni, zavérecné rozhodnuti o tes-
tu a sdéleni vysledku. Cely proces trvd primérné 2-3 mésice a je flexibilni podle
momentalnich potfeb. Doporucuje se provazeni a podpora partnerem nebo jinou
osobou, ktera neni sama v riziku HCH. Ke sdéleni vysledku se pfistupuje vyhradné
pii osobni navstéve. Dalsi sledovani a podplrné aktivity véetné zapojeni do svépo-
mocné organizace ,Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé” zélezi na
klientoveé postoji.

Prenatélni testovani je mozné zajistit cestou biopsie choriovych klki nebo odbéru
plodové vody ccave 12., event. 16.-18. tydnu téhotenstvi, takze rozhodovani o dalSim
osudu plodu se prenasiv kazdém pfipadé za hranici 12. tydne. Prenatélni diagnos-
tika je obecné akceptovana zfidka a potrat pozitivné testovaného plodu jesté vyiji-
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mecnéji, nejenom diky pozdnimu ndstupu pfiznakt a nadéji na budouci 1é¢bu, ale
také proto, Ze by tim osoby v riziku neptimo popiraly vlastni pravo na Zivot. Tzv.
preimplantaéni diagnostika, kdy je po umélém oplodnéni testovéna jedna bunka,
vyjmuta s oplozeného vejce ve stadiu nekolika bunék a ta je otestovana na HCH

gen, neni béZzné dostupna. Nejde jen o technickou a finanéni stranku véci, ale prede-
v8im o fakt, Ze je nutno vyuZit asistované reprodukce u i normainé plodného paru.

Huntingtonova choroba: zkuSenosti s genetickym testovanim

v CR v letech 1994-2005

Roku 1993 byl identifikovan gen IT15, obsahujici nestabilni a u pacientd expandova-
nou repetici trinukleotidu (CAG) . Normalni alely se pohybuiji v rozmezi 6-36 repetici,
zatimco nemoc je asociovana s 36 a vice opakovanimi CAG. Predevsim pfi pfenosu
po otcovské linii dochézi k prodlouzeni CAG sekvence s postizenim potomkd
v mladsim véku (anticipace). Oblast mezi 27-39 repeticemi zahrnuje intermediarni
alely tzv. ,,Sedé zony". Expanze intermediarni alely je pravdépodobnym podkladem
novych mutaci, jejichZ frekvence &ini cca 3%. Vék néstupu pfiznak( negativné kore-
luje s poctem tripletd.

Identifikace délky CAG repetice metodou PCR umoziuje potvrdit nebo vyloudit
klinickou diagnézu HCH a provadét predpovédni (presymptomatické, ev. prenatal-
ni) testy. Presymptomatické testy jsou spojeny s fadou psychosocidlnich a etickych
aspektl a Ize je provadét pouze u zletilych osob na jejich vlastni zadost po informo-
vaném souhlase. Protokolarni postup je mezinarodné sjednocen.

Predklddané Gdaje pochazeji z Ustavu biologie a lékatské genetiky 1. [ékai'ské fakul-
ty a Véeobecné nemocnice v Praze a pokryvaiji témé¥ celou oblast Cech a Moravy
s vyjimkou Olomouckého regionu. Od roku 1991 byl ve spolupraci s SPHCH vytva-
fen dobrovolny registr, ktery zahrnuje cca 510 rodin s vyskytem HCH. V letech 1994
az 2005 byla s informovanym souhlasem provedena diagnostickd DNA analyza
u 567 pacientl s klinickym podezienim na HCH. VétSinu doporudil oSetfujici neuro-
log, psychiatr, event. genetik. Dale bylo od r. 1996 provedeno 61 presymptomatic-
kych test( a jeden test prenataini v souladu s protokoldrnim postupem.

Klinicka diagndza byla potvrzena u 411 (72,5%) pacientl. Pfi prokdzaném rodovém
vyskytu HCH to bylo u 93,3%, pfi nejasné rodinné anamnéze 61,2%, pti chybéni
rodinného vyskytu byla diagnéza potvrzena 16,3%. Z uvedeného vyplyva, Ze klinici
diagnostikuji HCH pomérné presné, ptficemz vyznamnym voditkem je rodinny vy-
skyt obdobnych problémd.

Primérny vék néstupu byl 42,4 roku (10-72 let), primérny vék pfi diagndze ¢inil 49,2
roku (13-81 let). Jen v 6 pfipadech doslo k projevu onemocnéni pred 20 rokem
Zivota. Negativni korelace poctu tripletl a véku nastupu pfiznakd je statisticky vy-
znamna. Primérny pocet repetici se vyznamné neliil v zévislosti na pohlavi pfena-
Sejiciho rodice, avsak u mutaci s vice nez 45 repeticemi byla shledéna prevaha
otce, tfebaZe predpokladana tendence byla naznacena. Pocatecni priznaky byly
u 20% pacientd psychiatrické, v 8% nebylo mozno zjistit, u zbytku pacientd prevla-
daly ptiznaky motorické ev. smiSené povahy.
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Mutovany gen se pohyboval v rozmezi 38-68 repetici (median 45), normalni alela
mezi 8-26 repeticemi (median 18), s pfechodnou zénou do 34 opakovani. Ve dvou
pfipadech (0,6%) byla prokazana nova mutace. Jednalo se o rodiny bez pozitivni
rodinné anamnézy, kdy oba rodiCe pacienta byli dosud Zivi a zdravi. V obou pfipa-
dech byl otec nositelem genu v pasmu Sedé zony, ktery pfed pfenosem na potom-
ka zmutoval. Ve 30 rodinach se HCH vyskytla u 2 a vice ptibuznych 1.stupné (rodice,
déti, sourozenci).

Presymptomaticky test plvodné Zadalo 190 osob, po detailni informaci pfi vstup-
nim pohovoru trval zajem u 97 z nich a do konce protokolarniho postupu vytrvalo 61
osob. Vysledek byl u 35 osob negativni, u 25 pozitivni a 1x spadal do horniho pas-
ma Sedé zény. Rozpor mezi moZznosti pfesné molekuldrné genetické diagnostiky
a mezi omezenou moznosti terapie a nemoznosti prevence HCH vede celosvétove
k relativné nizkému vyuziti pfedpovédnich testl. Zahraniéni literdmi Gdaje uvadsji
testy u 5-25% rizikové populace, Zadost o prenatalni diagnostiku je jesté daleko
niz8i - do 5%. PYi cca 450 rodinach s vyskytem HCH v naSem registru Ize o¢ekdvat
okolo 1600-2000 osob v riziku, z nichz o test projevilo zajem cca 10%, test pak
dokondila cca 1/3 Zadatell. Zajem o prenataini diagnostiku je u nés zcela zanedba-
telny, z 5 zadosti byl uskute¢nén jediny test. Perspektivné Ize o¢ekavat zdjem o pre-
implantacni genetickou diagnostiku (PGD) po asistované reprodukci, kterou Ize
kone¢né pro HCH nabidnout i v nasich podminkach.

Postoje rizikové populace k predpovédnim testlim jisté zméni objev efektivni léCby
nebo prevence, ve ktery véfime. Do té doby ma klicovy vyznam protokolarni po-
stup, slouzici pro zdravé zadatele v riziku HCH jako urc¢ité sito, kterym projdou jen ti
skute¢né motivovani. Tzv. katastrofické dopady vysledku predpovédnich testd, za-
hrnujici psychické problémy aZ nutnost hospitalizace, véetné sebevrazedného jed-
nani, byly ve velké zahrani¢ni studii zji$tény asi jen v 1% pozitivné testovanych
osob. Z nasich 25 pozitivné testovanych osob mély vetsi psychické obtize tfi. Do-
mnivame se, Ze pres veskery optimismus v tomto smeéru nelze mozné komplikace
podcenovat, vzhledem k tomu, Ze pfedpovéedni testy jsou dostupné cca 11 let
a teprve v poslednich letech zdjem o né stoupa. Nejvetsi dopady znalosti genetic-
kého stavu Ize oCekdvat predev$im v dobé& nastupu pfiznakd onemocnéni a tyto
oddalené dopady je téZké odhadnout.

MEZINARODNI KONTROLA KVALITY

Molekuldrné& geneticka laboratot Ustavu biologie a lékatské genetiky 1.LF UK a VFN
se jiz po 3 roky Ucastni mezinarodni kontroly kvality EMQN (European Molecular
Genetics Quality Network) pro diagnézu Huntingtonovy choroby, ktera se tyka jak
laboratornich vysledkd (ing. Véra Kebrdlova), tak jejich interpretace klinickym gene-
tikem (MUDr. Jana Zidovska, CSc.). Pracovisté obdrzi 3 vzorky DNA s klinickymi
Udaiji, popisujicimi testovou situaci a musi uréit nejen tzv. alelickou kompozici (po-
¢et CAG repetici ), ale také uvést interpretaci vysledku s ndvrhem dalSich opatten(
a postupu. Hodnoceni bylo opakované vyborné, posledni 2 roky jsme v laboratorni
i klinické ¢asti dosahli maximalniho pocétu 2 bodl ve vSech 3 pfipadech.
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Dékujeme SPHCH za poskytnutf finanénich prostfedkd na platbu kontroly kvality,
které nebylo mozné ziskat z rozpoc¢tu naseho Ustavu.

KONTAKT NA DNA LABORATORE V CR VYSETRUJICI HCH

O Ustav biologie a Iékai'ské genetiky 1. LF UK a VFN Praha, Ke Karlovu 2, Praha 2,
12000, pracoviste pro diagnostiku HCH majici znamku mezinarodni kvality EMQN

O Ustav lékafské genetiky a fetalni mediciny FN a LF UP I.P Pavlova 6, Olomouc,
775 20, provadi diagnostiku HCH

AUGMENTATIVNI A ALTERNATIVNI KOMUNIKACE
Magr. Jana Sarounovd, Centrum pro augmentativni a alternativni komunikaci, Praha

Magr. J. Sarounové

Augmentativni a alternativni komunikace (AAK) mize pomoci lidem, ktefi se nemo-
hou dorozumivat mluvenou fedi viibec, nebo pouze v takové mite, kterd neni pro
bé&Znou komunikaci s okolim dostaéuijici. Radime sem v&echny formy dorozumivé-
ni, které dopliuji nebo nahrazuji fe¢, at’ uz prechodné nebo trvale. Metody AAK
mohou vyuzivat lidé s rliznymi formami zdravotniho postizeni—napt. lidé s autismem,
s mentalnim postizenim, s détskou mozkovou obrnou, lidé po cévni mozkoveé pfi-
hodé, ale také lidé s Huntingtonovou chorobou.

Metody AAK se fadi do dvou velkych skupin - na metody bez pomicek a s pomdic-
kami. Vybér jednotlivé metody je dobré konzultovat se specializovanym pracovis-
t&m, jako je napt. nase centrum. Protoze metody bez pomUcek, kam patii pfedevsim
gesta a soubory manualnich znakd, nemdzeme u lidi s Huntingtonovou chorobou
obvykle dostatecné vyuzit vzhledem k problémim s jemnou motorikou, je vhodné
zaméfit se na komunikaci s podporou fotografii, symboll, pisma. Z fotografii &i
symbold se sestavuji komunikaéni tabulky, které jsou potom zatazeny
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v komunikac¢nim sesité ¢i kniZce, kterou by mél uzivatel mit neustale u sebe. Sym-
boly i fotografie maji byt vZdy dopinény napisem, ktery oznacuje pfislusny pred-
mét, ¢innost, pocit. To je dlleZité jednak pro samotného uzivatele, ktery ma spojen
graficky symbol s napisem, ale i pro spolukomunikujici osoby, které se s podporou
pisma lépe v tabulkach orientuji a odpovedi uZivatele jsou pak pro né€jjednoznacnéjsi.
Jak se komunikaéni tabulky tvofi? NejddleZitéjsi je vybér slovni zasoby, tedy to, co
by vlastné uZivatel v tabulkdch mél mit. K tomu je dobré stanovit si nékolik oblastf
(C¢innosti, mista, lidé, véci, jidlo, piti, pocity, prani, udalosti) a udélat si seznamy slov,
které by uZivatel v danych oblastech mohl potfebovat. Je nutno vychazet
z individuality kazdého ¢lovéka — kazdy ma jiné pfibuzné a zndmé, navstévuje jina
mista, zajimaji ho jiné televizni programy, jind hudba, chutnaji mu jina jidla, jinak
travi volny ¢as, stoji o jiné véci. To vSechno by mély komunikaéni tabulky zohlednit,
mél by to byt takovy souhrn kazdodenniho Zivota v grafickych symbolech. Je proto
ddlezité pfi psani seznamu dikladné pfemyslet o tom, co uzivatel déld, co ho zaji-
ma, co ma rad, co naopak rad nema, o ¢em by mohl chtit ¢i potfebovat vypravét
(zajimava navstéva, nepfijemna udalost — napt. konflikt s nezndmym clovekem,
posmeéch apod), co by mohl potfebovat podat (bryle, kapesnik..), koupit (¢asopis,
cigarety, kava).

Po sestaveni slovni zdsoby je potieba se vénovat zobrazeni jednotlivych pojmd.
V dnesni dobé digitalnich fotoaparatd Ize mnoho véci vyfotografovat a pomoci po-
¢itaCe pak jednotlivé fotografie opattit napisy, umistit do okének na stranku a vytisk-
nout. Radu fotografii najdeme také na Internetu, napt. na www.google.com je jich
v sekci Obrazky pomérné velka zasoba. Nekdy vSak fotografie nestaci nebo nejsou
vhodné, pak je tfeba doplnit je grafickymi symboly. Zde uzZ se vétSinou rodina neo-
bejde bez pomoci specializovaného pracoviste.

Dilezité pro sestaveni tabulky pochopitelné je i to, jak klient rozumi mluvené fedi
(podle toho upravujeme slozitost pouZitych pojma), jak je na tom se zrakovou orien-
taci na ploSe (podle toho stanovujeme napf. po¢et a rozmisténi symboll &i barevné
pozadi), jak je na tom s jemnou motorikou (zda bude moci sam listovat nebo bude
tfeba pomoc okoli) apod.

Pro pomoc pfi sestavovani i zhotovovani a tisku komunikacnich tabulek je moZno
obratit se na nase centrum. Tabulky navrhujeme a vytvatime vzdy pro konkrétniho
klienta ve spolupraci s rodinou, vychazime z jeho moZnostii potieb. Mame k dispozici
specidlni pocitacové programy, které obsahuji databazi mnoha tisic grafickych sym-
boll, z nichZ se tabulky sestavuiji.

Neméné dilezita jako sestaveni tabulek je ale kazdodenni komunikace jejich pomo-
ci. Pro Glovéka, ktery bé&zné mluvil, a najednou mé pouzivat podpdrny komunikaéni
systém, to nenf Uplné jednoduché. Radé lidi to pfipada sloZité, zdlouhavé, ze zadat-
ku neefektivni. UZivatel potfebuje maximalni podporu od okoli, které by mu mélo
komunikaéni tabulky pro dorozumeéni nabizet, i kdyz je to mozna zpocatku zdlouha-
v&jsi nez jiny zpUsob. Je potfeba nabizet tento zplsob komunikace nékolikrat den-
né (co chces$ koupit, co chees k snidani, co jsi dnes délal, kam pljdeme, koho jsme
potkali...), aby se uZivatel s tabulkami seznamil, orientoval se v nich a hlavné pfijal
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tento zplsob komunikace za pfirozeny, zvykl si na ngj. Zpocatku nemizeme oeké-
vat, Ze by si uzivatel vzal tabulky a sdélil ndm pfes né, Ze se dnes nudi, Ze mu je
smutno ¢i mé strach. Budou to spiSe jednodussi sdélenti, prani, potieby, ale ¢im vic
se uzivatel s tabulkou seznamuje, tim vice zji$t'ujeme, Zze mQze jeji pomoci sdélit
véci, které by se mu jinak sdélit nepodafilo. Je jasné, Ze pti pouzivani vzdy narazime
na to, ze ndm fada symbold bude chybét — proto daldim neméné dllezitym princi-
pem je pravidelné doplhovani tabulek.

Ukézky pomicek pro alternativni komunikaci:

susenky - syr

e )

e ——
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Pro komunikaci je mozno vyuZit také fadu technickych zafizeni — mohou to byt
pomdcky s hlasovym vystupem, coz jsou vlastné takové ,mluvici krabicky”. Na
pomdcce jsou jednotlivéd okénka opatfend symboly podobné jako v komunikaéni
tabulce, pod jednotlivymi obrazky jsou vSak nahrany zvukoveé soubory. KdyZ uzivatel
pfislusné okénko stiskne, soubor se prehraje, tedy napfiklad stisk obrazku s kdvou
spusti vzkaz ,Uvaf mi prosim kévu”. Téchto pomUcek existuje celd fada a lisi se
velikosti jednotlivych okének i podtem vzkazd, které Ize na né nahrét.

Pro komunikaci mlze slouZit také osobni pocita¢, pokud je vybaven specidlnim
softwarem pro komunikaci (napf. program ACKeyboard s programem CS-Voice).
Pokud uzivatel nemdze pocita¢ ovlddat béznym zplsobem, existuje fada zafizent,
které v tom mohou pomoci (napf. velkoplosné klavesnice, dotykové obrazovky,
adaptéry se spinaci).

Kontakty: CAAK — poradna pro dospélé, pljcovna pomdcek, TyrSova 13, Praha 2,
12000, Tel: 222519926, e-mail:caak@braillnet.cz, www.alternativnikomunikace.cz/
saak, Dalsi informace o metodach AAK na www.alternativnikomunikace.cz.

Poskytované sluzby:

poradenstvi a terapie pro dospélé s poruchami komunikace

pomoc pfi vybéru pomdcek pro ovlddani poditate u télesné postizenych,
kontakt na vyrobce pomucek k ovladani poditace

pujcovna technickych pomdcek a poéitacd

informace o pocitatovém software s moznosti vyzkousenf{

doporuceni vhodného software, kontakt na vyrobce

a
a
a
a
a
Q celorepublikova plsobnost

Jiff Lhota (pacient) se svou pfitelkyni Yvonnou Grygerovou.
Radost z alternativniho zpdsobu komunikace.

.
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K NOVEMU ZAKONU O SOCIALNICH SLUZBACH
8.2.2007, Haldé noviny, str. 10, BYDLENI A SOCIALNI SLUZBY

Hlavnim poslanim zakona &¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ktery plati od
1. ledna 2007 je chranit prava a opravnené zajmy lidi, kteff jsou oslabeni v jejich
prosazovani, a to z rliznych divodd, jako jsou vék, zdravotni postiZeni, nedostated-
né podnétné socialni prostredt, krizova Zivotni situace a mnoho dalSich pficin.

Z podklad@ Ministerstva prace a socialnich véci CR (MPSV) jsme pro vas vybrali
nékolik nejdllezitgjsich problémd, které obcany zajimaji a které odbornici MPSV
vysvetluji.

A) K druhdm sociédlnich sluzeb

Podle ¢eho se socidlni sluzby ¢leni a ¢im se od sebe [i§i?

Socialni sluzby jsou specializované ¢innosti, které maji pomoci ¢lovéku fesit jeho
nepfriznivou socialnf situaci.

Piiciny vzniku nepfiznivé socidlni situace jsou velmi rlizné, a proto také existuje
velmi pestra $kéla druhl socidlnich sluzeb.

Ovsem v prvé fadé je nezbytné si uvedomit, Ze poskytnuti socialni sluzby samo
0 sobé nedokaze v plné mife odstranit tyto pficiny, v mnoha pfipadech to nenfi ani
objektivné mozné. Poskytnuti socidlni sluzby ma ¢lovéku pomoci, respektive pod-
porovat jeho vlastni aktivitu vedouci k feSeni nepfiznivé socidlni situace. Socialnf
sluzba nemze prevzit odpovédnost ¢lovéka za jeho viastni osud Gi zivotni perspek-
tivu. Je samozfejmé, Ze jsou stavy, kdy z dlvodu véku &i zdravotniho stavu je ¢lovék
odkazan na pomoc prostrednictvim socialnich sluzeb, ale i v tomto pfipadé musf
sluzba plsobit tak, aby byla maximalné podporovdna samostatnost a svébytnost
¢lovéka a chranéna jeho dlstojnost.

Socidlnf sluzby zahrnuiji tfi zakladni oblasti sluzeb, tj. socidlni poradenstvi, sluz-

by socialni péée a sluzby socidlni prevence.

1. Socidlni poradenstvi se ¢leni na zakladni socialni poradenstvi a odborné sociél-
ni poradenstvi. Smyslem socidlniho poradenstvi je poskytovani potfebnych in-
formaci, které pfispivaji k feSeni nepfiznivé socidlni situace. Zakladni socidln{
poradenstvi jsou povinni poskytnout vSichni poskytovatelé socidlnich sluzeb,
a to bez ohledu na to, kdo je o radu pozada.

2. Sluzby socidlni péde jsou zaméfeny na to, aby napomahaly lidem zajistit si
fyzickou a psychickou sobéstacnost. Sluzby socidlni péce, jak vyplyva z nazvu,
nabizeji pomoc pfi zvladani Ukonl péce o vlastni osobu a v sobéstacnosti.
K zajisténi poskytovani téchto sluZeb Ize pouzit pfispévek na péci.

3. Sluzby socidlni prevence se zamértuji na jevy a situace, které mohou vést k so-
cidinimu vylouceni osob a nejsou a priori zpdsobeny neschopnosti pecovat o sebe
z dlvodu véku ¢i zdravotniho stavu. Sluzby socidini prevence se zaméfuji prede-
v8im na oblast tzv. socidlné negativnich jevd, jako napfiklad kriminalita, bezdo-
movectvi, zneuzivani navykovych latek, krize v rodiné apod.

Socialni sluzby mohou byt poskytovény formou terénni, ambulantni nebo po-
bytovou, pficem? tyto formy jsou i u jednotlivych druhd sluzeb kombinovény
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tak, aby byly maximalné efektivni. Pobytovou sluzbou se rozumi sluzby spojené
s ubytovanim uZivatele v zafizeni socialnich sluzeb, za ambulantni sluzbou uZi-
vatel dochazi do zatizeni sociélnich sluzeb a terénni sluzba je poskytovana tam,
kde ¢loveék Zije - v jeho pfirozeném socialnim prostredi.

Pro poskytovani pobytovych a ambulantnich sluZeb jsou zfizovéna zatizeni soci-
alnich sluzeb rdzného charakteru pocinaje domovem pro seniory pres denni
centra Ci stacionafe a kon¢e nocleharnou pro osoby bez pristresi.

B) Jaké jsou druhy sluZeb socialni péée a komu jsou urceny?
Zéakon o socidlnich sluZzbach upravuje étrnéct druhl sluZzeb sociaini péce:

a

a

Osobni asistence je terénni sluzba uréend zejména lidem se zdravotnim posti-
Zenim a seniordim. Osobni asistenti pomahaji ¢lovéku zvlddnout péci o sebe
a umoznujf jim Ucastnit se Zivota spolecnosti.

PeCovatelska sluzba je prevazné terénni sluzba poskytovana predevsim v do-
macnosti. SluZba je uréena zejména lidem se zdravotnim postizenim, seniorlim
a pfipadné irodindm s détmi. PeCovatelé pomahaiji ¢loveku zvlidadnout péci o sebe
a o domacnost.

Tishova péce je nepretrzita telefonickd nebo jind elektronickd komunikace s lidmi,
kteff jsou vystaveni vysokému riziku ohroZeni zdravi nebo Zivota. Za pomoci této
komunikace je moZné zprostifedkovat neodkladnou pomoc v pfipadé nahlého
zhorSenf zdravotniho stavu.

Privodcovské a pfedéitatelské sluZby jsou uréeny lidem, ktefi maji snizenou
schopnost komunikovat Ci se orientovat v prostoru. Jedna se zejména o osoby
se smyslovym postiZzenim. Sluzba pomaha zejména pti obstaravani osobnich
zaleZitosti.

Podpora samostatného bydleni je sluzba podobné pecovatelské sluzbé, za-
mérfuje se vsak vice na posilovani osobnich schopnosti ¢lovéka samostatné
bydlet.

Odlehcovaci sluzby se také mohou nazyvat sdilené ¢&i respitni sluzby. Jedna
se o rlznou kombinaci ¢innosti péce, které maiji za cil, umoznit pedujicim oso-
bam nezbytny odpodinek, tj. sdili péci ¢i na urcitou dobu pfevezmou péci
o Clovéka, ktery ma snizenou sobéstacnost. Obvykle je tato sluzba nabizena
i v rdmci jinych druhd sluzeb.

Centra dennich sluzeb se doposud nazyvala napfiklad »domovinky« nebo i centra
osobni hygieny. Jednd se o ambulantni sluzbu, kterou mohou v prdbé&hu dne
(pravidelng i obasne) vyuzivat osoby se snizenou sobéstacnosti s cilem zajiste-
ni pomoci s osobni hygienou a sou¢asné pomoci s vyfizenim osobnich zalezi-
tosti ¢i nabidkou socialné terapeutickych ¢innosti.

Denni stacionéare jsou ambulantni sluzbou, kterou pravidelné navstévuji osoby
se snizenou sobéstac¢nosti. V prlbéhu dne je zde zabezpedovana komplexni
péce s ohledem na potfeby uzivatell a soucasné nabizi vychovné, aktivizaéni
a socialné terapeutické ¢innosti.
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3 Tydenni stacionare jsou pobytovou sluzbou pro osoby se sniZzenou sobéstac-
nosti, které potiebuji pravidelnou pomoc jiné osoby. Pobyt je zabezpecovan
obvykle po dobu pracovnich dnd. Sluzba nabizi komplexni péci a soucasné nabi-
z{ vychovné, aktivizaéni a socialné terapeutické ¢innosti.

3O Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim jsou pobytovou sluzbou s celo-
ro¢nim provozem, které zabezpecuji osobam se sniZzenou sobéstacnosti vyza-
dujicim pravidelnou pomoc komplexni péci a souc¢asné nabizi vychovné,
aktivizacni a socialné terapeutické Cinnosti. Tato sluzba je urc¢ena predevsim
tém lidem, kterym z objektivnich ddvod( jiz nelze zabezpedit pomoc v jejich
pfirozeném socialnim prostred.

3O Domovy pro seniory jsou pobytovou sluzbou s celoroénim provozem, které
zabezpeduji seniorlim se snizenou sobéstacnosti vyZadujicim pravidelnou po-
moc komplexni péci a soucasné nabizi aktivizacni a socidlné terapeutické ¢in-
nosti. Tato sluzba je uréena predevdim té&m seniorlim, kterym z objektivnich
ddvod jiz nelze zabezpedit pomoc v jejich pfirozeném socidlnim prostredi.

3O Domovy se zvlad$tnim reZzimem jsou pobytovou sluzbou s celoro¢nim provo-
zem s obdobnou nabidkou jako domovy pro osoby se zdravotnim postizenim i
seniory. Jejich sluzby jsou v8ak uzplsobeny zvla$tnim potiebam osob, které trpi
dusevni nemoci, jsou zavislé na navykovych latkdch nebo trpi Alzheimerovou
chorobou &i jinym typem demence. Provoz této sluzby mlze byt soucasti do-
mova pro seniory ¢i domova pro osoby se zdravotnim postizenim.

3 Chranéné bydleni je modernim typem pobytové sluzby pro osoby se zdravot-
nim postizenim, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné osoby, ale maji schopnost
Zit viceméné samostatné v prostredi, které je svym charakterem fakticky totoz-
né s béznym bytem.

3 Socidlni sluzby ve zdravotnickych zafizenich Ustavni péée (nemocnice, 1é-
¢ebny dlouhodobé nemocnych, psychiatrické 1é¢ebny) se poskytuji osobam,
které se neobejdou bez pomoci jiné osoby a sou¢asné nemohou byt propusté-
ny ze zdravotnického zatizeni, protoZe neni v danou chvili moZné jim zabezpecit
péciv domacnosti Ci v zafizeni socialnich sluzeb. O vyznamu této sluzby a obecné
o propojeni socialni a zdravotni péce je podrobnéjsi vyklad podan v ¢asti tykajicl
se problematiky sociélné zdravotni péce.

Komentar:

Byli bychom velice radi, kdybyste nam napsali, ktery typ socidlni sluZzby povaZujete

pro pacienty s HCH za nejpotiebnéjsi, samoziejmé, podle stadia nemoci, bude jis-

té tieba vice typd. Plipravujeme totiz opét na setkani Petici, kterd byla jiZ uvefejnéna

v minulém cisle Archy.

MiiZete odpoveédét pisemné, anebo zavolat, anebo na pfiloZené navratce. Dékujeme.
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UNIVERZALNI SLUZBA
Tiskova zpréva ceského telekomunikacéniho dtadu (CTU), Petra Zindulkova

Na zaklad& rozhodnuti, kterymi v zaif 2006 CTU ulozil spole¢nostem Telefénica 02,
T-Mobile a Vodafone povinnost poskytovat v ramci univerzalni sluzby sluzbu tzv.
+Zvl&stnich cen a cenovych plénl osobam s nizkymi ptijmy, se zvld$tnimi soci-
alnfimi potfebami a zdravotné postizenym osobam” (viz. Zprdva o vysledcich vy-
bérového fizeni), zahdjily od 1. ledna 2007 poskytovani této sluzby spoleCnosti
Telefénica O2 a Vodafone.

Zasadni informaci pro spotiebitele je skutednost, e v souladu s rozhodnutimi CTU
zacali operatoli poskytovat pfispévek v ramci univerzalni sluzby tzv. ,Zvlastni ceny,
resp. zvlastni cenové plany” zdravotné postizenym a socidlné slabym. Vy$e pfi-
spévku &ini 200,- K&, narok se po ptedloZeni prislusnych dokladl uplathuje pfimo
u poskytovatele sluzby. Narok na tento pfispévek maji osoby s nizkymi pfijmy a se
zvlaStnimi socidinimi potfebami, osoby zdravotné postizené, které jsou drziteli pri-
kazu ZTP a ZTP/P osoby bezmocné a osoby, jeZ osobné pecuji o nezletilou osobu,
kterd jim byla svéfena do péce nahrazujici péci rodi¢ na zakladé rozhodnuti pfi-
slugného orgénu, je-li osoba, o niz pecuje, drzitelem prikazu ZTP &i ZTP/P Od 1. ledna
2007 prispevek poskytuji spolecnosti Telefonica O2 Czech Republic (dale jen Tele-
fonica O2) a Vodafone Czech Republic (dale jen Vodafone). Spole¢nost T-Mobile
Czech Republic (dale jen T-Mobile) zahdjila poskytovani této sluzby od 1. Uinora 2007.
Spole¢nosti Telefonica O2, T-Mobile a Vodafone nabizeji v souladu s vySe uvede-
nym rozhodnutim v sou¢asné dobé nasledujici zvlastni ceny:

Spole¢nost Telefénica O2 nabizi statni prispévek 200,- K& na celkové vyuctovani cen
u sluzeb mobilnich i pevnych siti. Zdravotné postizenym navic pfidava dalsi slevu
z mési¢niho pausalu nad rdmec nafizeni ve vysi 85,60 K& na provoz mobilniho telefo-
nu nebo 203,40 K¢ na provoz pevné linky. Z této nabidky si vSsak mohou vybrat pouze
jednu slevu. Pro zdravotné postiZzené, ktefi do 1. ledna 2007 vyuZivali cenovy plan O2
Minia O2 Expres Mini, nabizi spole¢nost slevu z mési¢niho pausalu ve vysi 36,80 K&.
Spole¢nost Vodafone odecita zdravotné postizenym osobam, bezmocnym a soci-
4Iné slabym osobam statni prispévek 200,- K& od mésiéniho pausalu u tarif( Nabito
300, Nabito 600, Nabito 1000 a Nabito 1800.

V ptipadé spolecnosti T-Mobile je statni pfispévek poskytovan za podminky pausal-
niho tarifu vy$$iho nez 200,- K& (toto se netyka tarifd Internet 4G a Data SMS). Déle
T-Mobile navic véem zdjemclm, ktefi jsou zdravotné postizeni, maji nizké pfijmy
nebo zvlastni socialni potieby, pfipravil specialni nabidku, ktera plati do 28. dnora
2007. Tito zakaznici obdrZi navic 20 volnych minut do sité T-Mobile nebo na pevnou
linku a 20 volnych SMS do vSech sitf mési¢né k volnym jednotkdm daného tarifu.
Zdravotné postizenym bude tento balic¢ek standardné poskytovan i po skonéeni pro-
mo akce.

Jakym zplsobem je moZné uplatnit slevy na pevnou telefonni linku spole¢nosti
Telefénica O, ?

Operator Telefonica O, poskytuje slevy pro drzitele prlikazu ZTP/R ZTP a ptijemci
pfispévku na péci. Nejvétsi sleva je poskytovana na pevné telefonnf linky. Jedna se

26



o Castku az 403,00 K& mésicéné. Tato Castka je sloZzena ze dvou poloZek. Jednak je
to 200,00 K¢ néroku, ktery vyplyva z ustanoveni zdkona ¢. 127/2005 Sb., o elektro-
nickych komunikacich, a dale je to sleva poskytovana spolecnosti Telefonica O, ve
vySi 203,41 K¢ véetné DPH. Ostatni operatoti poskytuji slevy v zakonné vysi tj.
200,00 K&. Zadost o slevu pro zakazniky spole¢nosti Telefonica 0O, je nezbytné uplatnit
pro pevné telefonni stanice na telefonické lince 800 123 456, pro mobilni telefony
na Cisle *11.

Na zakladé Vasi Zadosti obdrzite ze spoleCnosti Telefonica O, ,Zadost o ptiznani
nérok{ zdravotné postizenych osob a osob s nizkymi pFijmy nebo zvlastnimi sociél-
nimi potfebami pfi poskytovan( vefejné dostupné telefonni sluzby”. Zadost je po-
tfeba vyplnit a pfiloZit kopii prékazky ZTP/P nebo ZTP déle pak ovéfenou kopii
rozhodnuti o pfiznani mimoradnych vyhod lll. nebo Il. stupné. Pokud uplathujete
slevu z divodu pfiznani piispévku na pédi je tieba pfilozit ovéienou kopii rozhodnuti
o priznani ptispévku na péci pripadné potvrzeni o pobirani davek socialni péce.
Mimo slevu na telefonni hovory je moZné ziskat slevu na specialni telefonni ptistroj
pro osoby neslysici nebo nedoslychavé, osoby slabozraké nebo nevidomé Ci pro
osoby s motorickou vadou hornich koncéetin nebo pro osoby s téZzkym pohybovym
postizenim.

ZAHRANICNI KONTAKTY

KONGRES EHA 2006

11. Kongres EHA a 3. ro¢nik plenarniho zasedani Euro HD-Networku (EHDN) probé-
hl ve dnech 13.-17.9.2006 v Blankenberge v Belgii. Sice jsme nedostali dotaci od
MZ, ale pfesto se nam podafilo zajistit U¢ast 3 ¢lent (MUDr. T. Uhrovad, ing. J. Hru-
da, PharmDr. Z.Vondrackova) a po osobnim pozvani Doc. MUDr. Jana Rotha panem
profesorem Berhardem Landwehrmeyerem, byla nase Ucast zatim nejpocetnéjsi
v historii SPHCH (Doc. MUDr. Jan Roth, Mgr. Z. Lebedova, MUDr. J. Klempit, MUDr.
J Ressler). Zde byla také domluvena aktivni G¢ast Geskych védcd v EHDN, kterd ma
zacit v letoSnim roce.

Gerrit Dommerholt, Natalia Fedulova (Moskva)
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Ceskd delegace v Blankenberge:
Z. Lebedova, Zd. Vondrackova, J. Roth, J. Hruda, T. Uhrova, R Ressner, J. Klempit

Blankenberge - misto kongresu

Blankenberge - more s restauraci
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Projev vldamské ministryné zdravotnictvi na kongresu EHA 2006

Inge Vervotte, Vldmska ministryné zdravotnictvi (Flemish Minister for Welfare, Public
Health and Family — socidlni zabezpeceni, velejné zdravotnictvi a rodinu)

Abstrakt z jeji ho projevu:

Rozdéleni politické zodpovédnosti s ohledem na verejné zdravotnictvi v Belgii je

pomeérné komplikované.

Na fizenf vetejného zdravotnictvi se podili jednak

a) federdIni ministr: zdravotni pojistént, Iékarska zdravotni péce, atp., dale

b) tFi ministfi, kazdy pro jinou komunitu (vldmskou, francouzskou, némecky mlu-
vici): zdravotni prevence, zajisténi kvality, akreditace zafizeni, atd.

VIdmska vlada je zastéankyni defederalizace (tzn. kompletniho pfeneseni zdravotni

politiky na jednotlivé komunity).

Dasledkem této politiky by mohla byt pro pacienty s HCH lep$i moznost integrova-

néjsiho lékafského a psychosocialniho poradenstvi.

V belgické spolec¢nosti prevazuje nazor tzv. socidlniho tabu v otédzce chronickych

onemocnéni.

Tento pfistup je nepochopitelny a nespravedlivy. Lidé diky tomuto chovani na sv(j

problém nereaguiji v€as a vysledkem je, Ze nehledaji v€as odpovidajici pomoc.

1) Zlomit tabu a stigmatizaci vytvarenim spravného povédomi o nemoci tim, Ze se

bude o problému vice mluvit, je prvorfady Ukol belgické spole¢nosti. Na feSeni toho-

to problému se budou muset aktivne podilet i statni organy.

2) Rozpocet na osobni asistenci (PAB)

V minulych letech vldda prosadila politiku roz$iteni po&tu finanénich prostfedkd uvol-

nénych na osobnf asistenci (PAB). V toto Usili mini i nadale pokra¢ovat.

3) Multidisciplindrni péce

Vlamsky parlamentni zékon o primarni pé¢i bude brzy novelizovan. Cilem je rozvijet

iniciativy ke spolupraci mezi lékafi, s ohledem na domaci péci atd. tak, aby bylo

mozno poskytovat péci, kterd je v lepSim souladu s potfebami pacientd.

4) Rodinni ptislu$nici jako o$etfovatelé

V péci o nemocné je povazovan rodinny ptislusnik za prvniho partnera v pécio chro-

nicky nemocného pacienta a je ekvivalentem k profesiondini péci. Podle toho se

k nému musi také pfistupovat.

Autority si jsou védomy télesného, psychického, emocionalniho i socidiniho tlaku

a rizika socidlnf izolace takto pecujiciho partnera.

Vlada podporuje nasledujici feSeni:

Q vytvéieni , dennich center” a ,internatnich pecovatelskych domovd pro krétko-
doby pobyt”, které by umoznily odpodinek oSetiovatellim z rodiny s chronicky
nemocnym pacientem

O vyuziti dobrovolnickych domacich osetfovatelskych sluzeb

O organizuje vliastni VIamsky pecovatelsky pojist'ovaci systém, ktery vyplaci lidem
vysoce zavislym na péci mésiéni prispévky, aby jim pomohl pokryt nelékarské
vydaje.
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Blankenberge, Jifi Hruda
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O podporuje sebepéci ve vyznamu spolulcasti, sebevzdélavani a rozvoje komuni-
ty (spolecenstvi) u rodinnych pfislunikl s chronicky nemocnym pacientem.
V tomto ohledu je nezastupitelna funkce pacientskych organizaci. Proto posky-
tujeme penézitou pomoc ,Trefpunt Zelfhulp”, ktery podporuje praci pacientskych
asociaci.

Q pri¢ita velkou dlleZitost rozvoji socidlnich sitf a jejich zaclenéni do rdmce existu-
jictho systému socidini péce

O dotuje Vldamsky pacientsky program, jehoz ¢lenem je i Huntingtonska liga. Tento
program pamatuje na spoluli¢ast a angaZovanost v ¢innosti asociaci a pomaha
monitorovat pfistup ke zdravotni péci.

Q jestlize nemoc pokrocila pfili§ daleko a nenijiz déle mozné, aby nemocny z{sté-
val doma po cely den, pak m{ze byt ,v domové pro lidi neschopné prace” nebo
~sanatoriu”. Tato zafizenf jsou akreditovana a subvencovana vidamskymi organy
prostrednictvim VIamské agentury pro osoby s handicapem. Jsou zde v3ak dlou-
hé poradniky, které bychom si prali zredukovat rozsitenim poc¢tu mist v téchto
zatizenich.

Slovo dikl Huntingtonské lize a véem dal$im evropskym asociacim za jejich odda-
nost pacienttim s HCH.

Projev prezidentky EHA v Blankenberge 2006
Beatrice De Schepper

Drazi pratelé a kolegoveé,

Nies

nez tficetiletou tradici. Prikopnici prvnich setkani jsou stéle mezi nami.
Pred triceti lety jsme si nedokazali pfedstavit, Ze bychom dnes mohli pfivitat tolik
delegaci z tak mnoha evropskych zemi.
VSechny tyto organizace maji stejny cil: rozsitit povédomi o HCH mezi co nejvice
osob. Toto je zakladni podminka pro zlepseni kvality péce —a podpora pro pacienty
s HCH a jejich rodiny.
Védci, s nimiz EHA spolupracuje, kladou draz na tfi zakladni oblasti:

- prevence nemoci

- zdokonaleni 1é¢by

- hledanf léku.
V rdmci této spoluprace se snazime naslouchat a ucit se jeden od druhého a posky-
tovat a pfijimat nezbytnou pomoc. V tomto duchu jsme nedavno navazali vztah
s Evropskou HD NETWORK siti a v ném hodlame pokracovat i v budoucnu. A&koli
my, mistni evropské organizace, pracujeme na hlavnim ukolu, kazdy z nds se ho
snazi dosdhnout v rozdilném etickém prostiedi vyrdstajicim z naSich jednotlivych
kultur. Tyto vlastni ptistupy nés obohatily a pfi pohledu zp&t mizeme Fici, Ze diky
usili vSech téchto osob spojenych s EHA uZ bylo mnohé vykondno.

Pfed rokem 1970 o HCH stézi kdo védél.
Rodiny, které opakované trpély symptomy nemoci, pro né nemely vysveétleni.
Bylo nemozné se nemoci branit, protoZe nebyla zndma pficina.
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Ani medicina neznala odpoved'. A co vic, v mnoha rodinach bylo mluvit o ni tabu.
Aby bylo mozné shromazdit zkuSenosti rodin s tim, jaké tato tajemnd nemoc zpd-
sobuje socialni, ekonomické a psychologické problémy, bylo nutné miuvit s kazdou
rodinou zvIast'.

Pacienty s HCH naptiklad vylucovali ze své spole¢nosti nejen sousedé, ale i pratelé
a dokonce ¢lenoveé vlastnich rodin..

Diky velkému usili Marjorie Guthrie, vdoveé po folkovém zpévéku a skladateli Woo-
dym Guthrie, byly zaloZeny prvni organizace pro pomoc pfi HCH v USA a Kanadé.

1967 - 2007
Majorie Guthrie's Battle Continues

In the search for & CURE
o H ke that
vy Tamiky & e atily resad
O eri v Fan vt taaaa?
Ask me how or call

Historie Spole¢nosti pro pomoc pti HCH v Belgii:

V roce 1974 profesor Herman van den Berghe a profesor Franz Baro spole¢né
s nékolika rodinami postizenymi HCH v Belgii iniciovali zaloZeni ,Ndrodnf ligy boje
proti HCH", jak jsme se v té dobé jmenovali.

Z prvnich setkani si jasné pamatuji, jak jsme se bali pouZit slova HUNTINGTON.
Nepouzivali jsme napfiklad toto slovo na obdlkach s pozvankami. Jednoduse jsme
psali zkratku H. L. Nebyl to jen stud, co nam branilo svobodné $ifit informace o HCH,
ale zpatky nds drzel i ohled na minénf druhych. Kdyz jsme vefejné mluvili o HCH
jako dominantni dédi¢né chorobé, zaroven jsme rozsitovali informaci o ¢lenech
nasi rodiny. Neéktefi z nas byli ndzoru, Ze by se to nemélo délat.

To je dilema mnoha rodin a organizaci i dnes.

Cim vic jsme se postupné dozvidali o nemoci, tim vic jsme se dozvidali o problé-
mech, které jsou s ni spojeny

- socidlni izolace - intolerance k nezvyklému chovani
- psychicky stres - stigmatizace celé rodiny
- ztrata vydeélku - pretizeni z péce o nemocného.

Na$e Liga rostla a silila a vzor v ni nachézely rlizné mistni svépomocné skupiny. To
nam dodavalo odvahu vystupovat ¢ast€ji na verejnosti. Zpocatku jsme informovali
a radili pouze rodindm, jichZ se nemoc pfimo tykala. Postupné jsme poskytovali
rady, jak peCovat o nemocné s HCH doma i v rliznych institucich.
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V roce 1985 byla zfizena profesionalni socidlni sluzba (jako soucast Ligy) - perma-
nentni centrum pro informace a podporu.
Nas pozadavek na Standardy péce o pacienty HCH (Quality Care) nemohl z(stat jen
na papite. Tento princip, sdileny a diskutovany na nasich mezinarodnich setkanich,
byl rozvijen jednotlivymi centry v rliznych &astech svéta, napf. Austrélii, Kanadé
a Anglii. Podileli se na ném svymi védomostmi a naro¢nou praci také aktivni ¢leno-
mladé lidi s HCH, ktery je ve Flandrech v provozu jiz 6 let.
A s jistou dévkou pychy mizeme oznamit, ze ,,Marjoriin domov Il se buduje, jak
jsme slibili.
Na okraj mUZeme poznamenat, Zze jsme nepiimo ovlivnili také zlepSovani péce
v jinych institucich. Jesté vSak nejsme u konce!
Péce o pacienty s HCH vyZaduje extrémni Usili. Podivdme-li se na posledni ¢isla ve
vyroéni zpravé socidlni sluzby nasi Huntingtonovy ligy, mizeme fici, Zze o vétSinu
pacientd tady ve Flandrech je pe¢ovano doma. V mnoha pfipadech si doméci péci
védomeé zvolila rodina nemocného. VWzaduje to skute¢né velké Usili od paciento-
vych blizkych — partnera, déti a dalSich pfibuznych a pratel. Pro né ma podpora,
které se jim dostava, velkou dilezitost, protoze to jsou oni, kdo se 0 nemocného
stard 24 hodin denné a 7 dnf v tydnu.

NasSe péce vyZaduje spoustu lasky a usili. Také my mame své limity, které jsou Cas

od Casu prekroceny, protoze chceme pro nase milované jenom to nejlepsi.

Témeér kazdy z nas jsme zakusili urCity stupen socidlnf izolace. Mame stézi ¢as pro

pratele a rodinu, natoz pro zaliby a jiné aktivity. V nékterych ptipadech se dokonce

vzdadme svéta kolem, ¢astecné i proto, Ze si uZ vic netroufdme objevit se s nasimi
pacienty na verejnosti ze strachu, Ze na né bude kaZdy zirat nebo z obavy, Ze nam
bude odepten pfistup do restauraci, barl a divadel.

Huntingtonova liga chce odstranit kazdodenni stres a chce dosahnout toho, aby si

nemocni a jejich ptibuzni mohli udélat jednou za ¢as prestavku. Proto pro né pravi-

delné organizujeme ,volné vikendy".

A nyni bych rada poZadala nase zahrani¢nich hosty a pfatele o pochopeni, protoze

chci vyuZzit této pfilezitosti a oslovit ministryni zdravotnictvi (Minister for Public He-

alth and Welfare), pani Vervotte.

Nebot' mluvim jménem téch, kdoz vynakladaji velké Usilf, aby pomohli nemocnym uspo-

kojit jejich potieby, chci Vs, ve v&i Ucté, pozadat o pozornost k nésledujicim boddm:

1. — vaSe podpora je nutna a zadana pro nezbytny rozvoj interdisciplinarni péce
doma av pecovatelskych domech. Zda se, Ze multidisciplinarni tymova prace je
uz standardni péci o pacienty s HCH. Potfebujeme tymy s rliznymi profesiondly,
kteff spolupracuji, naslouchaji si vzajemneé a spojuji své zkusenosti a védomosti,
aby zlepsili zivoty naSich pacientl. A k tomu jesté tym, ktery naslouchd také
nédm (o$etfovatelldm).

2. —potrebujeme vasi podporu pro rozsiteni adekvatniho vybaveni pro kazdodennf
péci o nemocné s HCH, abychom pacientim dok&zali poskytnout udrZitelnou
péci a nepfimo i pecovatellm doma.
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3. —posledni, ale ne neméné dilezité, zaddme o posileni PAB (Personal Assistan-
ce Budget); Cili o posileni rozpoctu pro poskytovani financi na osobni asistence.
Toto je zvlast ddlezité, nebot’ je tieba rozsifit nezbytnou podporu a poradenstvi
rodinnym pecovatellim, na nichz leZi nejvétsi biimé péce o pacienty s HCH.

A nyni, kdyZ jsem jiZz zacala, nemohu nezminit jménem Huntingtonovy ligy poslednf

téma, kterému byste méla pani ministryné, vénovat pozornost:

Pfemyslela jste nékdy o moZnosti pfispivat na nasSe pracovni ,volné vikendy"?

A7 dosud si pacienti a jejich rodinnf pfislusnici plati tyto vikendy sami. Nasi dobro-

volnici si dokonce hradi sami cestu na vikend, kde pomahaji pacientdm a jejich

rodinnym o$etfovateldm. Kromé toho by bylo tfeba vice nez dvou vikendl ro¢né,
ale tuto potfebu nelze uspokoijit kvdli jejich cené. Nicméné je pro pacienty a jejich
oSetfovatele nezbytné jednou za ¢as uvolnit kazdodenni napéti a odpocinout si

v prostiedi, kde je chovani pacientd akceptovano.

Drazi hosté a pratelé, ik se, ze ,stupen civilizovanosti spoleénosti se méfi pod-

le toho, jak petuje o slabé, ktefi v ni Ziji".

Vzhledem k tomu, Ze nemocné HCH je tfeba povaZovat za ¢ast téchto slabych,

ktefi se sami nedokazi branit, my, nase Liga, se citime zodpovédni za to, Ze jim

bude poskytnuta pomoc.

Na oplatku, pani ministryné, vdm mohu slibit, Ze my, reprezentanti nemocnych

s HCH, pfitomni zde, i nase sesterské organizace v Evropé, udélame vse, co je

v nasich silach, tak jako jsme to délali uz v minulosti, abychom byli prospésni ne-

mocnym s HCH a jejich rodindm. Délame to proto, abychom jim pomohli pokraco-

vat v Zivoté, ktery stoji zato Zit, navzdory mnoZstvi prekazek, které musi prekonavat.

Abychom to byli schopni uskutec¢nit, musime se ucit a sdilet své zkuSenosti. Také

proto pofddame tato evropska setkani.

Na zavér bych nyni rada, jako prezidentka EHA a jménem jejiho vyboru, vyjadrila

nadeji, Ze jste vy, kdo jste se zucastnili dneSniho setkani, zakusili obohacujicf

a podnétny den, ktery vdm poskytl naméty k premysleni, které si odvezete domd.

Ve v§i vaZznosti chci podékovat Vam, pani ministryne, za Vasi Uc¢ast na dnesSnim

veceru. V blizké budoucnosti doufdme v efektivni spolupraci.

Nasim dnes$nim zvlaStnim hostdm bych rada vyjadrila vdéénost za vSe, co udélali

v minulych letech pro nas, rodiny Zijici s Huntingtonovou chorobou, a doufam, Zze

tato pomoc bude pokracovat i v budoucnu.

ZPRAVY Z IHA
SlozZeni vykonného vyboru IHA:
Christiane Lohkamp ........ Prezident Monsterrat Torrecilla ............ (:Zlen vyboru
Asuncion Martinez ... Vicepresident Asif Khan..........cccooioi, Clen vyboru
Marie-Odile Perrousseaux ..Pokladnik Ivelise Lima .......ccccoovveeninnnn. Clen vyboru
Ann Jones .........ccccoeeuee.. Sekretarka Gerrit Dommerholt .............. Clen vyboru

Catherine Paradise ...... Clen vyboru
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Ve stfedu 14. zari 2005 probéhla v Manchesteru konference IHA a Business Mee-
ting. Zvoleni ¢lenové rady se od této doby méli moznost Ucastnit se dvou telefonic-
kych konferenci. Prvni se konala 18. Unora 2006 a druha v sobotu 26. srpna 2006.
Tyto telefonické konference umoznili ¢lendm rady prodiskutovat ddlezité aktudini
otdzky. Kratky sumar a aktuality z ¢innosti IHA pro vasi informaci naleznete nize:
OECD (Organisation of Economic Corporation Development)

Pracovni skupina:

Prezidentka IHA, Christiane Lohkamp, byla pozvéna k G¢asti na zpracovani pokynd
pro zajisténi kvality molekularniho genetického testovani v zemich EU.

Prezidentka sdélila, Ze OECD zahdjilo vetejnou diskuzi o téchto pokynech a novinky
byly distribuovany ¢lendim, ktefi mohou pfidat svdj viastni pfispévek do této diskuze.
European Huntington Association Meeting 13.-14.09.2006 v Blankenberge
(Belgie) byl ndsledovdn EHDN Meetingem

EHA se dohromady zucastnilo 60 zédstupcd evropskych organizaci HCH, konferen-
ce zacala obchodni schiizkou a nésledovala jednodenni specielni prezentace o pédi
pro pacienty s HCH, spolupraci mezi organizacemi pro rodiny a profesionaly, proje-
vem o patologii atd.

(EHDN viz www.euro-hd.net)

¢eho chceme dosdhnout a co miZeme udélat?

Ustava IHA:

Bylo Zzadddno o ndvrhy na nékteré zmény v Ustavé a v8echny pripominky budou
zvazeny prezidentkou IHA.

Preimplantaéni geneticka diagnostika (PGD)

Viceprezidentka Asuncion Martinez navrhla zaloZeni Mezindrodni rady pro rozvoj
etickych pokynd pro preimplantaéni genetické testovani (PGD).

Projekty a rozvoj:

Jsou prijimany zadosti ¢lenskych zemi, kteff chtéji pozadat o finanéni pomoc pfi pre-
kladu a publikaci informadnf literatury o HCH. Zadosti uvadéjici cenu zahrnujici veske-
ré naklady je tfeba predat ke zvaZzeni prezidentce IHA: chris.lohkamp@dhh-ev.de.
Bylo navrzeno, aby literatura, ktera byla obdrzena z jinych zemi, byla vyvéSena na webo-
vych strankach s odkazem na vytisténé informace v jazycich, které jsou dostupné.
Citime, Ze existuje obrovsky rozdil v poskytovani péce pro rodiny s vyskytem HCH
mezi chuds$imi staty a témi, které jiz poskytuji kvalitni péci.

Dalsi diskuze o roli IHA by mély nasledovat pfi Bi-annual General Meeting v Némecku.
Plény:

Konference DrdZdany 2007 :

BéZi pripravy na Sveétovy kongres o Huntingtonové chorobé, ktery se bude konat
v Drazd'anech v Némecku v zat 2007. Konference IHA zane obchodni schizkou
v sobotu 8. zat a bude nasledovéna spojenymi a paralelnimi schlizkami od nedéle
9. zaii do stredy 12. zafi 2007.

Zadame &leny, aby predlozili myslenky a ndvrhy do programu.
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Webova stranka pro konferenci v Drazd'anech je: www.worldcongress-hd.net/
Novinky z ¢innosti IHA v roce 2006:

Slovinsko

V dubnu 2006 prezidentka IHA, Christiane Lohkamp, navstivila setkani rodin v Ljubl-
jané (Slovinsko). Rodiny s HCH jsou zastitény organizaci pro poruchy pohybu, ktera
se jmenuje Trepedlika. Dva ¢lenové ze Slovinska poté navrstivili setkani EHA v Blan-
kenbergu.

Rakousko

Christiane také navstivila setkani rodin v Rakousku, kde se Ctyfi nezavislé skupiny
(Graz, Linz, Viden a Tyrolsko) rozhodly pro zasttesujici organizaci a zvolily radu Os-
terreichische Huntington-Hilfe.

Ceské republika

Gerrit Dommerholt byl pozvéan, jako jeden ze zakladateld ¢eské Spolecnosti pro
pomoc pii HCH, na oslavu 15. vyro&i zalozeni SPHCH do Cech. Dr. Jana Zidovska
bylo druhou zakladatelkou.

Rusko

Tti ¢lenové rady Ruské HCH spolecnosti navstivili setkdni European Huntington
Association v Blankenberge. Poprvé zde byla za Rusko kromé Iékaft i jedna ¢lenka
v riziku. Rusti predstavitelé pfivezli s sebou prvni broZzuru o HCH pro &leny rodin
v ruéting. Tato brozura mdze byt také pouzita v Izraeli, kde Zije asi milién Rusd.

PRIBEHY

OSOBNI PRIBEH S PREIMPLANTACNI GENETICKOU DIAGNOSTIKOU
(PGD)
Zarf 2006
S partnerem jsme se rozhodli pro druhé dité a sestavili seznam pro a proti PGD a po
nékolika mésicich Uvah a nékolika sezenich u psychologa jsme dospéli k nazoru, Ze
nejpodstatnéjsim argumentem pro PGD je, Ze ochrani nase budoucf dité pred tim,
aby se stalo nositelem HD genu a stejné tak i vS8echny jeho potomky. VSe ostatni ve
srovnani s timto ddvodem bledlo, a tak jsme se odhodlali vyhody PGD vyuzit.
Kontaktovali jsme Iékafe, ktery nam byl doporuc¢en genetickou radou nemocnice.
Sedlijsme se s nim a on nam vysvétlil cely proces. Rekl ndm, Ze za cely dvoumésié-
ni pfipravny test, ktery musime podstoupit, zaplatime 1500 USD. Museli jsme nej-
prve nasetfit penize a také jit na testy.
Penize se ndam podatilo dét za nékolik mésicl dohromady, a tak jsme se objednali
radéji hned na IVF (mimoté&Ini oplodnéni). Byla to dost ohromujici zku$enost, mdj
partner by byl radéji jeSté pockal, aby si na tu predstavu zvykl, ale ja jsem fekla, Ze
uz bych chtéla zadit, abych vidéla, jestli to vibec pdjde anebo ne.
Nejprve jsem musela tyden uzivat Proveru v tabletach (coZ ze mne udélalo docela
péknou Zenskou) a tfi tydny Lucrin v injekcich, ktery jsem si aplikovala do podkozi
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bficha, do hyzdé nebo do stehna (aplikace jsem si provadéla sama - zprvu mi to
trochu nahénélo hrlizu, ale pozdé&ji jsem si zvykla). PfileZitostné mi délali krevni
testy a ultrazvuk (krevni test byl fajn, ackoli ke konci mi uz bylo z téch jehel na
zvraceni). Ultrazvuk byl kvili kontrole vyvoje vaji¢ek, toto vySetieni provadéli pres
pochvu, coZ uz tak zdbavné nebylo, ale ted’, kdyz uz je po vSem, se mi nezda, Ze to
nebylo tak hrozné.

Toto vSechno a jen 30-38% nadéje, ze otéhotnim?!

Podle vseho, povede-li se umistit vajicko do délohy, Sance na otéhotnéni se zved-
nou na 50 %, ale urcité procento se do tohoto stadia nedostane, protoZe néktera
Opét jsem dostavala injekéné Lucrin a pfipadalo mi, Ze se pod vlivem vSech téch
hormon( chovédm trochu podivné, ale mUj partner diplomaticky tvrdil, Ze je to dobré.
Po dvou tydnech Lucrinu jsem si zacala aplikovat dal$i injekci s nazvem FSH (foliku-
lostimulaéni hormon) po dobu asi jednoho tydne kazdé rano dve injekce. KdyZ mne
uvidél mdj maly syn se stiikackou, fekl, Ze by si taky chtél dévat injekcel!

O pét dni pozdé&ji se na ultrazvuku zjistilo, ze 19 folikulG je zralych. Obvykle se
v kazdém normélnim cyklu vyvine mnoho folikul, ale hormony tvofené télem pfi-
rozené zpUsobi, Ze v dobé& ovulace dozraje pouze jedno vajicko a to sestoupi do
vejcovodu, zatimco pFi hormonalni kife uzraji vSechna vaji¢ka. Zdravotni sestra mi
dala hormonalini injekci, kterd zplsobuje ovulaci, a o dva dny pozdé&ji jsem byla
pozvana k odbéru vajicek.

Pfipadalo mi, Ze navzdory v§em hormondm se chovdm pé&kné, nepropadala jsem
ani zufivosti ... ale tu noc pfed odbérem jsem potifebovala pozdé v noci dokoncit
néjakou praci, a protoze jsem vlivem hormon( pfece jen pfisla o schopnost vyrov-
nat se se stresem nebo s né¢im, co se nedafi, skoncilo to tim, Ze jsem kolem sebe
kopala a pohtbila tak rady, co mi davali, abych se zrovna ted’ vyvarovala napéti.
Kromeé toho jsme pred nékolika tydny dostali vypoveéd' z bytu, kde jsem Zila sedm
let, protoZe jej maijitelé chtéli renovovat. Takze v tydnu, kdy mi odebirali vajicka,
jsme se je$té museli vystéhovat z domu — to bych také nikomu nedoporucovalal
Vajicka mi odebirali v Utery 14. bfezna (asi mésic poté, co jsem zacala brat prvnf
tablety Provery). Museli jsme v ur¢enou dobu pfijit s partnerem do nemocnice. Za-
timco ja jsem sedéla uz zabalend v nemocniéni kosili, v8e ndm nejprve vysvétlili.
Pak mne odvedli na vySetfovnu, kde jsem si lehla s roztazenyma nohama na lehatko
podobné tomu u zubare a dostala lokalni anestetikum do poSevni stény (aby mohla
byt do vajecniku zavedena jehla), prima lék, diky némuz mi pfipadala celd ta zaleZitost
docela zabavna, dokonce i ptesto, Ze jsem byla v ponékud kompromitujici pozici.
Na obrazovce ultrazvuku jsme mohli pozorovat, jak Iékaf odebird z folikulG tekutinu
tam, kde by méla byt vajicka. DalSi |ékaf, hned v kapaliné vajicka vyhledaval.
Potom musel mdj partner odejit a pfinést své sperma. Lékai ndm tekl, Ze mame
22 vajitek. Pozdé&ji jsme zjistili, Ze 19 z nich bylo oplodnéno. Za pét dnl zlstala Styfi,
kterd mohla byt testovana na HD. Musi se vSak pét dnl ¢ekat, protoze paty den se
bunky, z nichZ vznikne placenta, oddéli od bunék, z kterych bude miminko, a oni
mohou odsat par bunék prave z budouci placenty, aby je otestovali — tak majf jisto-
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tu, Ze nevzali Zddnou z bunék, které jsou zakladni pro samotné dité. Ze Ctyr testova-
nych embryi méla tfi HD. Méli jsme tedy jen jedno vhodné embryo, které mohlo byt
paty den implantovano. Byla nedéle, pfibéhlijsme, jen jak nds zavolali ... zase jsem
na sebe hodila tu kosili a na stejném lehatku mi embryo implantovali — jednoduchy
proces za pouziti dlouhé trubice, kterou bylo embryo umisténo pres pochvu do
délohy. Bylo to hotové za p&t minut. Vy$li jsme na ulici. Rekli ndm, e mame pfijit za
deset dn(, aby z krevniho testu urdili, zda jsem téhotna nebo ne!

VSichni fikali, Ze nasledujicich deset dni bude tézkych, ale nevéfila jsem, dokud
jsem to sama nezkusila... v podstaté v jednom kuse cekate, jestli vase krvaceni
pfijde nebo ne a pokud zacnete krvacet, je to Spatna zprava (i kdy? je to jen kapka).
Kdybyste vSak nezacala, mohla by to byt dobra zprava ... a tak jsem se pfi kazdé
cesté na toaletu obdvala, jestli uz nezacinam krvacet. Snazila jsem se na to nemys-
let, ale byl to boj myslet pozitivné a pfitom nenechat své nadéje pfilis vzlétnout
a taky celych téch zatracenych deset dn( tigit hormony!

Desaty den jsem $la na krevni test a na schiizku s psychologem. Vysledky mého
témé¥ rok starého prediktivniho testu na HCH mne napliovaly skepsi k vysledkiim
typu 50/50. To jsem si klidné mohla hodit korunou a vykaslat se na test, ale byla
jsem tu opét, poté co mi implantovali embryo, a méla jsem 50 % nadéji, Ze se
pfijme a bude rdst. Zbyl ze mne jen uzli¢ek nervl, avdak mluvit o tom mi poméhalo.
Odpoledne zazvonil telefon, vzal ho mij partner. Volala zdravotni sestra a chtéla
mluvit pfimo se mnou. Razné jsem zavrtéla hlavou a fekla: ,. Jen mi fekni, jestli ano
nebo ne”. Tak to sdélila manZelovia on mitekl: ,Ano, jsme téhotni!” Uplné jsem se
Ulevou slozila. Cely ten proces bylo néco, co jsem jednou mohla vydrzet, ale nebyla
jsem si jistd, Ze bych tim dokéazala projit znovu. | finan¢né jsme se dost vycerpali
a nevim, jestli bychom si to mohli je$té jednou dovolit.

V sedmi tydnech jsme sli znovu na ultrazvuk, abychom zjistili, jestli je téhotenstvi
stale Zivotaschopné - a bylo. Nyni jsme ve 24 tydnu a vime, Ze budeme mit druhého
chlapce! Jesté jsme nepremysleli o jméng, ale jsme Upiné nadseni z toho, jaké nas
v podobé preimplantaéni genetické diagnostiky a asistované reprodukce potkalo
$tésti. Uz se nemGzeme dockat naseho nejnovéjdiho ¢lena rodiny!

Z anglickeho originalu preloZil ing. Jifi Hruda, jazykova dprava Zuzana Maurova,
korektura MUDr. Jana Zidovska

NEUPADNOUT V NICOTU

V kvétnu roku 2005 se konalo ve zndmém cirkevnim stfedisku v Lagiewnikach
v Polsku dal$i setkani vénované Huntingtonove chorobé.

Termin, prvni vikend v kvétnu, i misto v blizkosti Sanktuaria zvySovaly pocit vyjimec-
nosti tohoto setkani. Vazné jsem pochybovala, zda se zUc¢astnit i zda mam pre-
mlouvat nemocného manzela. Obavala jsem se, jak by to vydrzZel a jak by reagoval
na pritomnost dalSich nemocnych, z nichZ néktefi budou jisté v pokrocilejSim sta-
diu nemoci. Ak tomu takové koncentrace védeckych poznatkd, specialistd, diskuzi
a Uvah bez nadéje na zlepseni situace.
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ManZel Ucast odmitl, nesndsi diskuze o své nemoci. Mysli na to, kdy ho nemoc
dostihne a zlstane odkazan na pomoc Iékafe a rodiny. Ja jsem v&ak do$la k nézoru,
Ze bych tam byt méla. Jsem nemocnému nejblize, na mne dolehne celd péce, méla
bych se zadit zajimat co nejdfive.

Prekvapilo mne misto setkani, ale také jeho profesionalni pfiprava. Velmi ptijemni,
mili lidé, smifeni s nemoci svych blizkych a zaroven pfipraveni poskytnout jim po-
moc, ktera se opira o znacné znalosti. Je to obdivuhodné, ale mne to Uplné zdrtilo.
Dva dny jsem se z toho nemohla dostat. Takovy je divod tohoto setkdni?
Nedojimat se nad situaci nemocnych, ale soustfedit se na to, jak jim pomoci, jak
jim porozumét a neuskodit. Hodné prostoru bylo vénovano tém, co o nemocné
pecuji. Dozvédéli se, jak maji postupovat, aby nemoc doma nezasahla vSechno
a aby co nejvice véci pokud mozno normalné fungovalo.

Setkdni se zuc¢astnilo asi 40 osob, hlavné pecovatell, a byli pfitomni i nemocni
v rlznych stadiich nemoci. Velkym povzbuzenim byla Géast Setnych hosti — Iékafd,
piedstavitell spole¢nosti mezinarodnich, eskych a némeckych.

Byla tu pfitomna také geneti¢ka dr. Dorota Hoffman — Zacharska, ktera objasnila
podstatu HCH, pfic¢iny jejiho vzniku a pravidla jeji dédi¢nosti. Mluvila téZ o historii
a o zavle¢eni HCH némeckym namoinikem do Jizni Ameriky.

Sympozium zahdjila pfedsedkyné Spolecenstvi pani Alexandra Szatkowska, ktera
mimo jiné pfedstavila pfedsedkyni némecké spole¢nosti pani Christiane Lohkamp,
jejiz manzel zemrel na HCH a nemoc se také postupné projevila jak u jeji dcery, tak
i usyna. Z Cech pfijela pani Zdetka Vondragkova, predsedkyné éeské spoleénosti,
arovnéz jeji zdstupce Jifi Hruda, kterému pfed dvéma lety zemtela manzelka. A mdj
postieh: jacl jsou oba zapaleni pro véc, pIni eldnu a chuti do prace.

Od chvile, kdy jsem vstoupila do sélu, jsem méla seviené hrdlo a chut’ utéct nebo
si zalézt nékam do koutku a tiSe si posedét a pobrecet. Tak toto mne tedy ¢eka a tak
to mlze vypadat!!! To se dé asi t&zko vydrzet. Nakonec jsem si pomyslela, Ze je
lepsi, Ze tu se mnou manzel neni. Ztejme by ho to ranilo, ale mozna i trochu povzbu-
dilo, vZdyt' jeho momentaini zdravotni stav je dobry. Na prvni pohled se u ného
nemoc jesté nepozna.

Pfi¢ina nemocije zndma, ale mechanismus vzniku stale jesté ne. Neda se urcit, kdy
a jak se projevi. U mého manzela uréité nezacala od takzvanych mimovolnich pohy-
bl nebo projevy nesikovnosti. Vzdy byl zruény, aktivné sportoval v rlznych discipli-
nach, byval i Uspésny. Byl velmi spolecensky, usmévavy a prateli oblibeny. Pokud si
dobfe vzpomindm, zacalo to u ného zménami v psychice — od vzrlstajici vasnivé
dotérnosti aZ po agresivni Utocné sklony.

TakZe kazdy pfipad je jiny, nemoc neprobiha podle Zddného schématu. Vyvolava i je-
den zmutovany gen, ktery zplsobuje vymirani mozkovych bunék. Tento gen vytvari
bilkovinu, tzv. huntingtin, ale stéle se nevi, jestli tato bilkovina zplsobuje odumirani
mozkovych bunék nebo zda ho zplsobuje néco jiného. Nésleduje degenerace neuro-
nd, které jsou zodpovédné za pohybovou koordinaci, tedy za vysilani signald svaliim.
Mluvili o tom U&astnici z Cech, ale také dr. Ela Zdzienicka, neurolozka z genetické
poradny Institutu psychiatrie a neurologie ve VarSave. VSechno to je velmi kompli-
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kované pro takového laika, jako jsem ja, ale velmi pozorné jsem poslouchala. Moz-
na jsem vsak vSechno spravné nepochopila.
Beéhem sobotniho setkani v Sanktuariu byla v kapli slouzena m$e svata za nemoc-
né ajejich rodiny. M$e za Ucasti pvabného détského sboru Cantus ze Zabierzowa.
Kolik radosti a uptimnosti bylo v jejich zpévu. Pak nas rozdélili do skupin a ubytovali
jsme se. Ani zde, béhem nocnich rozmluy, které uz nebyly tak radostné, se nikdo
nestydél za své slzy, ani se nestydél svérit se. Byli jsme tu jen my, co pecujeme
onase nemocné. Nebyli jsme uz tak plni sil, nejedna slzi¢ka ukdpla, nejedno pratel-
stvi se zrodilo.
Celou dobu mne trapila myslenka, jak to vydrzet, kde vzit dost trpélivosti a sily, abych
dokéazala svému blizkému pomoci. Na to vdm nedd nikdo navod, kazdy se fidf tak
trochu instinktem, tak mozna odtud ta chut’ spojit se v néjakém spolecenstvi.
Dalsim pohadkovym mistem, kam jsme odjeli, byla Mnikowska Dolina. Obklopena
jurskymi skalami, s UpIné neskute¢nym vyjevem Matky BoZi Skalské. Znovu jsem
obdivovala organizétory. Jak to dokézali? Kde berou penize, aby takové setkani vi-
bec mohli uspofadat? Taborak, radostny zpév déti — jako by se sem prenesla atmo-
sféra ze setkani s papezem. Radost, zpév, nadSeni a nahle se v chladném oparu
konciciho dne objevila fadova sestra v sandalech, se sklopenou hlavou prosla ko-
lem nas, jakoby nechtéla byt spatfena. Snad si ani nevsimla nasi pfitomnosti, mod-
lila se a rychle vySla po schodech jako do nebe... Po chvili se stejné tise kolem nas
vracela. Nakonec nevim, jestli se to skute¢né stalo nebo to byl sen. Ale byla to
magicka chvile. Ovzdusi bylo radostné, svobodné, a snad praveé proto jsem v ném
nedokdzala mluvit o vécech tak téZkych a smutnych. Pak nasledoval navrat, zacalo
pr8et a ti chudéci, utahani, nemocni, chtélo by se jim pomoci, podepfit je, vzit za
ruku, hlavu podrzet v dlanich.
Druhy den se uskutecnilo setkani s psychiatrickou dr. Agniezkou Ksiezopolskou
z Institutu psychiatrie — plvabné dévcée. Pro mne to bylo nejdllezitéjsi setkani. Prak-
tické poznatky o zméndach v chovani nemocného - nevyrovnand nalada, impulzivni
reakce, bezdlvodnd podrazdénost, napiiklad kdyz nevi, co bude k ob&du anebo
jaké bude zitra pocasi. Nemocni se snadno vzrusi nebo dojmou, pak jsou zase
apati¢ti a v nedinnosti dokdzi stravit hodiny. Velmi mlze pomoci podavani prede-
psanych 1ékU, které zklidni reakce a pomohou je oviddnout. Nékdy je nemocny
euforicky a napfiklad zbyte¢né a neimeérné utraci penize, mohou se dostavit i zmeé-
ny sexualni, bud’ nezdjem nebo obrovska potfeba
— ustavi¢ny smutek nenf Ihostejnost
— mensi energie nenf lenivost
— poruchy spanku, nadmeérna ospalost, ale téZ nespavost
— nafizovani, nuceni —teorie pro sebe i blizké, dotérnost ¢innosti, myti rukou, pre-
hnand hygiena (ja tomu fikam myti az do krve) a nebo také obracené - Uplny
nezajem o hygienu
— podeziravost, nevrazZivost vici blizkym — stalé stiznosti na jejich $patné dmysly
— strach, pocit ohroZeni, osoCovani
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— porucha spravnosti poznani — nemocny neni schopen naucit se néco nového,
projevuji se poruchy pfi zapamatovavani novych informacf
— problémy s planovanim Cinnosti, ale téz, co jsem zjistila u manZzela, Uplina ztra-
ta rovnovahy pfi zméné situaci, nez ktera byla naplanovand, napt. zména pocasf
a s ni spojend zména planu jej vZdy naprosto vyvede z rytmu a je v nové situaci
UpIné bezbranny, nedokéze se pfizplsobit a odmitd jakoukoli zménu. Je napro-
sto bezradny, vyfazen a ponechan sobé& samému, propada se do prazdnoty.
A praveé v tom je mu tfeba zabranit, je treba néco navrhnout, né¢im zaujmout.
Naprtiklad karty, sccrable, Sachy, prochézka, ale nikdy televize. Poukazala na to
ve svém vystoupeni dr. E. Zdzienicka. Pracovat tak, aby se nemocnému dosta-
valo stimulaci rlzného druhu. Neutikat pfed setkdnim se znamymi, nutit
k vychazkam z domu bez ohledu na okolnosti s tim spojené.
Kromeé zmén psychicko-emotivnich se béhem sympozia mluvilo o dal$ich problé-
mech. Ve chvili, kdy se objevi potiZze s polykdnim a davenim, je moZné se obratit
o pomoc k logopedovi.
Ddlezitou a zaroven velmi obtiZznou véci je jednani s nemocnym v rodiné. Rozhod-
né se nemaji od nemocnych izolovat malé déti. Na druhou stranu ale, jak vysvétlit
agresivni chovani milovaného otce, mamy ¢i dédecka? | blizci dospéli Casto necha-
pou nebo nevydrZi néjaké chovani a situace. Nejcastéji se setkdvame s agresi, jiz
jsou lidé zaskoceni, a nedokazi v té chvili raciondlné premyslet o tom, jak spravné
postupovat. To nemluvi on, to HCH. On takhle neuvaZuje, to skrze néj promlouva
HCH. To neni on, kdo mne obvinuje, to je HCH. Je nutné se zachovat jako kvalifiko-
vany pecovatel a zdrZet se zlostné odvety ¢i agresivni reakce na agresi.
Celé setkani bylo vénovano hlavné nemoci a nemocnému, jeho reakcim, zménam,
jaké nastavaji v jeho mozku. BohuZel Zadné téma nebylo vénovano oSettujicim, jak
mame my zvladnout zhorSujici se stav nemocného, ndm velmi blizkého, jak dUstoj-
né a konstruktivné prezit tak, abychom dokazali co nejlépe pomoci. Nebot' pomoc
zvenku prakticky neexistuje — kromé pifedepsanych 1€k a chdpavého &i Ihostejné-
ho naslouchani oSettujiciho Iékare - pomoc prosté neni, a proto si musime pomoci
sami sobé. Tésim se, Ze vznikl spolek, v némz lidé s velkym srdcem, ktefi sami
doma zaZivaji tézké chvile, dokaZi zorganizovat takové setkani. Chvala jim za to.
B&hem druhého dne se konalo také velmi ddlezité, potfebné i oéekdvané setkani
s Ucastnicemi z Némecka, pani Alexandrou Rzesnitzek a Dorotou Musiol z Vita Vi-
talis, GmbH, které 10 let pracuji v pecovatelském domé s dlouhodobé& nemocnymi.
Stredisko se nachazi 50 km od Dortmundu, méa 34 mist, z toho 12 osob je pro
pacienty s HCH. Toto je maximalni pocet, ponévadz nemocni si vyzaduji velkou
pozornost a spoustu ¢asu. Hlavnim predpokladem této péce je motivace a mobili-
zace nemocnych tak, aby jim byla zachovéana sobéstac¢nost co nejdéle. Nic za né
nedélat! Ale pomahat! Pfizplsobit prostredi tak, aby je pozitivné ovliviiovalo. Kazdy
nemocny mé rlizné potieby, touhy, ma jiné zkuSenosti, proZitky i schopnosti. Upozor-
nily nas, Ze nemocni s HCH maji jiné vnimani teploty a ¢im méné se pohybuji, tim
vétsi chlad pocit'uji a naopak. Spanek je jediny moment, kdy se pacient ztisi, samo-
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volné pohyby se zklidhuji a ustévaji, a proto je tak ddleZité kvalita spanku. U nemocnych
se objevuji Casto problémy s tzv. inkontinenci (neudrzenim mocdi). Aby se vyhnuli této
pro nemocného velmi neptijemné situaci, zajistili ve stredisku, Ze chodi pacienti po-
vinné kazdé dvé hodiny na toaletu. DllezZité také je, aby byla zachovana intimita.
Nemocni maji stejny pocit studu jako zdravy ¢lovek. Je tfeba to respektovat.
Zékladnim pozadavkem u pacientl s HCH, ktefl maji ¢etné mimovolni pohyby, je
velmi kalorické jidlo a pitf, protoZe je nutné nemocnym doddvat 4 — 6 tisic kalorif
denné. Cim vice maji pohybd, tim véts{ je pozadavek na mnozstvi kalorif na den. Je
potieba stanovit pfesny ¢asovy rozvrh, kdy je jidlo poddvano, dale klid a vSe zafidit
tak, aby nemocného nic neobtéZovalo. Nesmime si vSimat toho, jak nemocny i, Zze
caka, rozléva... Je treba stale pamatovat, Ze samostatnost, do které je tfeba ne-
mocného ¢asto nutit, zvétSuje jeho sebevédomi. Za kazdou cenu se ma vyhovét
jeho préanim a zachovavat jeho staré zvyky, napt. malovani nehtd, navstévy u kader-
nice. Nedopustit, aby nemocny polehaval, cely den travil v pyZamu nebo v Zupanu.
Nemocné je tfeba nutit, aby si na sebe vzali korale, udélali si nehty, pfipnuli broz,
uvazali kravatu nebo pouZili svou toaletnivodu. V kazdém ptipadé je nutné je k témto
¢innostem povzbuzovat.

Bezpednost nemocného — velmi dllezitou véci je pfizplsobit postupné diim tak,
aby nedochézelo k trazm a poranénim. V nutnych situacich nemocného chranit,
zakladat prikryvky kolem hlavy nebo dokonce pouZit prilbu ¢i ndkoleniky. Ale co je
ddlezité — nevnucovat nemocnému pomoc, pockat a provést to, az pozada. Délat
neco za neho jej pokotuje. A tak diskrétné pomahat, ale nezastupovat!!!

Takze, shrnu-li toto setkani, které bylo pro mou osobu nové, musim fici, Ze pro mne
bylo ohromnym zazitkem. Dojmy byly tak silné, Ze jsem prakticky celou dobu stéla
stranou toho, co se délo, zkamenéld, rozdrasana emocemi. Setkani mne posililo,
ale zaroven naplnilo pochybnostmi, protoZze nas podil na tézkém zdpase s HCH
nasich dospélych déti je ptilis maly a je tedy potieba néco délat, aby se to zménilo.
Obavam se, Ze sama neunesu tu tthu odpovédnosti za osud nemocného. Vracela
jsem se domU s obavou, jak mne ,,m0j HCH" pfivita, ale také posilena, protoze
jsem se presvedcila, Ze zatim je to dobré a mozna je Skoda, Ze se toho on sam
nezlcastnil. Milé esemesky, které jsem posilala na zpatecni cesté doma zpUsobily,
Ze vSechny ledy roztaly. Takové bylo privitani, no i ten Usmeév a Uleva, Ze jsem zpatky
a potom povidani, povidani, povidani...

Cili tentokrat jesté ne — jeété ,mdj HCH" neupad! v nicotu. MoZnd jsem smutnéjsi
a uzavrenéjsi do sebe. Musim to vSak rychle prekonat, protoZe za 40 minut zac¢ina
j6ga a zitra kone¢né bazén, abych se zbavila Unavy a silnd a usmévava se vratila ke
svému Huntingtonovi.

Z polstiny preloZila Julia Marsikova, upravila Zuzana Maurova (Ujarzmic plasy,
Nr3/2005)

42



MATOUS A BOHUMILA

SMUTEK
KdyZz nékdo odejde navzdy, Zkousi$ na to zapomenout,
tak to boli, ale ono to nejde,
vic nez Té¢ laska opusti protoZe Tu osobu jsme méli moc radi
a boli to na srdci i na dusi. a je nam to moc lito.

Dédo pro Tebe Matous. 31. 1. 2006

Touto zpovedi se loudi tfinactilety vnuk se svym dédou, s kterym prozival nemoc,
z které nenf Uniku. Byl svédkem jeho tézkych depresi, které se stfidaly s vlidnym
slovem a pohlazenim, ale i ochotnym pomocnikem ve vsem, co bylo tfeba.
Moje zpovéd' se lisi délkou spolecné straveného Zivota a vybudovaného vzajemné-
ho vztahu v rozsahu Ctyficetitii let. Dvacet let to byla prevazné Uloha pecovatelska,
kterd pohltila a pfizplsobila m{j dosavadni zivot. Urcité mi pfinesla fadu poznani,
ale i rozliSeni podstatného od nepodstatného.
Uchovat si zdravi a vést plnohodnotny Zivot, aZz do konce, je pokladem pro kazdého
¢loveéka, ne vSem je toto dopfano jako v pfipadé mého muze.
Bréanite se i myslence, ze mdze nastat okamzik odchodu blizkého Glovéka, a kdyz
pfijde, nejste pfipraveni. Béhem poslednich péti let jsem byla svédkem a Uc¢astni-
kem kfiSeni manzela témeérf z bezvychodnych situaci.
To poznamenalo mUj zdravotni stav, ktery se zhorSil, a ja byla nucena udélat opatie-
ni v podobé sanatoria, ve kterém Zil pQl roku. B&€hem té doby jsem jej v tydnu na-
v§tévovala, v sobotu, nedéli a o dovolené ho méla doma. Tim jsem vyieSila hlidani
bé&hem tydne, az do okamZiku, kdy rano v sedm hodin zazvonil telefon, ktery mi
ozndmil, Ze je to s manZelem vazné.
Vibec mi to nedoslo, jak vazné to mize byt, kdyz pfed tfemi dny jsem mu pfinesla
obderstvent, které si tolik pral, a t&Sil se, ze pojede domd na pololetni prazdniny.
Do sanatoria jsem po nutnych opatfenich pfijela v pdl dvanécté a stala pfed dvefmi
pokoje, kde v této chvili koncil Zivot mého muze.
Neda se popsat, co se odehrava v ¢loveku, bezmocnost, beznadégj, vSe odchazi
s pfivaly slz a Zddného pfislibu, Ze se znovu objevi a fekne: ,,Bohunko moje”.
V této situaci jsem se mohla opfit o své dvé dcery, které mi davaly pfislib skute¢né
rodiny a dalSiho uzZite¢ného ziti a mista v Zivoté.
S faktem, Ze néco kond¢i, ale jiné zacing, se vyrovnavam dodnes. Hledam uplatnéni
v praci, a v pomoci s vychovou nasi po¢etné rodiny. Jsem stale obklopena fotogra-
fiemi, poustim si filmy, které manzel natacel, posloucham pisnicky, které mél rad,
ale nezapominam, Ze Zivot jde dal.

Bohumila
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MAJKA

Jiz jednou jsem psala svij pfibéh do Archy, kdy manzelova nemoc byla v ,rozpuku®,
tak néjak bych to nazvala, kdy nemoc vrcholila psychickymi projevy aZ agresivitou
v(ci rodiné i okoli. Byla jsem bezmocnd, vystraend a strachovala jsem se o déti.
Byly to roky, tento stav trval asi deset let. Potom se samoziejmé pridaly i neurolo-
gické problémy a vSechny jevy provazejici osoby postizené HCH.

V té dobé syn studoval na stfedni Skole, pozdéji na vysoké, dcera byla jeSté mala,
byla teprve tfiletd. Manzel jiz byl v plném invalidnim dichodu. Veskeré zabezpeceni
rodiny zlstalo na mné. V té dobé jsem méla mimo hlavniho zaméstnani jesté dalsi
dvé vedlej$i. Syn si zacal pfivydélavat na studiich rdznymi brigddami. Nastaly socidl-
ni nedostatky.

Na pratelé jsme moc ¢asu nemeéli. Manzel také uz nikoho moc nesnasel, potiebo-
val svij klid, takze mi z(stalo par znamych, se kterymi jsem mohla svij stav probrat.
Z rodi¢d mi zGstala jenom maminka, kterd od nés bydli daleko a také by potfebovala
spiSe ob¢as pomoci.

Meéla jsem jedinou sestru, ktera v osmatficeti letech zemrela na rakovinu. Dfive mi
hlidavala malou dcerku. Z manzelovy rodiny jsem pomoc ne¢ekala, méli jsme dosti
Spatné vztahy. Nakonec, ¢lovek si musi stejné pomoci predevsim sam.
Samozrejmé musim podékovat Spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonoveé choro-
bé&, kterou d¥ive vedla pani doktorka MUDT. J. Zidovska a nyni pani PharmDr. Zdetka
Vondrackova, panu doktoru Doc. MUDr. Janu Rothovi, CSc., pani doktorce MUDr.
Tereze Uhrové a véem ostatnim Iékafdm, ktefi pomohli manzZelovi a mné, abych
tuto nemoc viibec zvladla a mohla o0 manZela peCovat a obstat v tak tézkych situa-
cich (alespon j& jsem to tak vidéla a proZivala). Nebudu tady rozepisovat manZzelovy
stavy nemoci, kazdy kdo HCH mél nebo ma v roding, tak vi, o¢ jde. U kazdého je to
trochu jiné, nékdy prevladaji psychické obtize a u druhého previddaji neurologické
projevy (mimovolni pohyby). Poslednich pét let byl stav manZela uz zna¢né pokrodi-
ly, nemohl se o sebe uz sém postarat a posledni rok prodélal oboustranny zapal plic
a pak uz se zdravotni stav zna¢né zhorSoval. Stale byl s ndmi doma, i kdyZ uz byl
prevazneé lezici pacient. Dopoledne jsem si platila pecovatelku, abych mohla jit do
prace, odpoledne ptisla dcera ze skoly, takZze mu byla ndpomocna. Dokonce k nam
chodila dvakrat tydné rehabilitaéni pracovnice, pomalu s nim cvicila, napf. zvedan(
rukou a nohou, otevirdni pésti a protahovani prstd a také s nim chodila po byté. Je
pravda, Ze nekdy pfisla a manzel sedél v tom svém oblibeném kiesle a fikal, ze ,,se
|é¢i” a nechtél cvicit. Posledni dobou uz jakoby mluvil o nééem jiném (mluvil hodné
nesrozumitelng). Rehabilitacni sestra se mu snaZila pomahat i po logopedické strance
a ucila ho mluvit. Nékdy se vsak také stavalo, Ze rehabilitacni sestra i peCovatelka
mi volaly do prace, Ze manzel nechce spolupracovat a chce jenom leZet a Ze odmita
ijidlo. VétSinou ho to ale zase preslo a druhy den byl vesely. Posledni rok byl manzel
hodné citlivy, litostivy a mnohdy plakal. Bylo mi ho moc lito, Ze mu nemohu pomo-
ci, rvalo mi to srdce. Pamatuiji se, Ze vecer, nechtél jit spat a chtél se mnou byt
v kuchyni a divat se, jak mu pfipravuji jidlo na dalsi den. Byval rad, Ze mu néco
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vypravim a snazil se mluvit, sice ¢im dal tim vic nesrozumitelngji, vydaval spiSe
takové vykfiky. Bylo vyCerpavajici nékdy pochopit, co chce fici. Vzdy poznal, kdyz
jsem tfeba nechéapala a jenom jsem pfitakala, potom se zlobil. Poté, co jsem ho
vecer uloZila, sedla jsem si do kfesla a chvili odpocivala. Moje pocity byly bezmoc-
nost, litost a vy€erpani. Ale dostavil se i pocit uspokojeni, kdyZ jsem si uvédomila,
Ze jsem pro ného potiebna, Ze mu pomaham vlastné ve vsech Ukonech, které déla
bé&7né zdravy Clovék sam. Brala jsem to jako moje poslani mu pomahat aZ do kon-
ce.Tento pocit mne docela drzel pfi sile.

Bohuzel, ale manZel vioni v 1été nahle zemfel na embolii plic. Byl to pro nds Sok.
Samoziejme, Ze jsem to mohla kdykoliv o¢ekavat, ale takhle brzy, nebyla jsem na to
pfipravend. Ted' je vSechno pry¢, zlstalo ticho. Takové divné ticho mne provézelo pdl
roku. Hrozna litost nad nim, nad détmi, aby nemoc nezdédily a plno jinych starosti.
ManZel se vloni doZil padesatky, je$té jsme to oslavili v rodinném kruhu. Byl rad, Ze
mUzZe slavit, i kdyZ jenom malou skleni¢kou $ampusu, ale o¢i mu zafily $téstim
a pla¢em. S nemoci zil patndct let. Spolu jsme byli tficet let. Méli jsme tfi déti.
Prvorozeny syn nam tragicky zemtel ve tfinacti letech, druhorozeny syn u? je do-
spély, je mu dvacet sedm a dcera je Ctrnactileta.

Synjiz vystudoval, pracuje a Zije s pfitelkyni. Z(staly jsme s dcerou v byté samotné.
Obé nase déti jsou velice hodné a sdilely se mnou mdj osud. Nalezla jsem u nich
Utéchu a teplo. Urcité byly o hodné ochuzené proti détem, které mély tatinka zdra-
vého. Nemohl se jim tak vénovat, sklizely ¢asto od néj hnév. Mozna trochu dfive
i vyspély, ale na druhou stranu se i obohatily. Nevim, jak to vyjadfit, nejsem spisova-
telka, ale urcité mé chapete. Pfala bych si, aby jim skromnost a pokora z(staly
nadale. Ale moje nejvetsi prani je, aby syn a dcera byli zdravi a ja také. Manzel je
v mém srdci stale a vzpominam na néj s laskou a Uctou.

Brno 20. 2. 2007

STALO SE

VELETRH MEFA-REHAPROTEX OLOMOUC 2006

Jako kazdoro¢né jsme se zUc¢astnili na tomto veletrhu se zdravotnickymi pomUcka-
mi. Opét nds zde pii posterové prezentaci zastoupil pan Jiff Peprnik a rozdaval
materidly o HCH i SPHCH.

KONFERENCE: DIALOG VE ZDRAVOTNICTV/ - PACIENTSKE ORGANIZACE

se konal 16.10.2007 v prostorach Senatu ve ValdStejnském paldci v Praze

Hlavnim cilem letosni konference bylo, aby si vSichni ve zdravotnictvi uvédomili
ddlezitost prace pacientskych organizaci a méli moznost na pddé Senatu projevit
svou ochotu s nimi spolupracovat. Jak bylo mozné z pfispévki slySet, je vSechno
v lidech. Zajmem Koalice pro zdravi, ktera tuto konferenci poradala je, aby nejenom
vSichni ve zdravotnictvi ocenili dllezitost pacientskych organizaci, ale aby také s nimi
spolupracovali. Podle pfispévkl Sendtu a vstficnosti pana ministra zdravotnictvi
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Julinka, ktery byl osobné pfitomen a seznamil ptitomné se svou predstavou refor-
my ¢eského zdravotnictvi, se necha usuzovat, Ze bylo vykro¢eno spravnym smé-
rem. Za SPHCH se Ucastnila pani pfedsedkyné dr. Zdenka Vondrackova.

DEN OTEVRENYCH DVERI

Dne 13.2.2007 se v Kongresovém centru uskutecnil den otevienych dvefi,
kde mohly pacientské organizace kldst dotazy pfimo zastupcim VZP panu minis-
trovi zdravotnictvi Julinkovi a zastupctm lékarické komory. Tuto akci uspofadala
Koalice pro zdravi. Za nds se zUc¢astnil a otdzky pfedevsim na p.o. vyZivu pro pacien-
ty s HCH kladl jak panu ministrovi, tak i panu Némcovi z VZP ing. Jifi Hruda.

CENA MOSTY 2006

Prvni ddma CR Livia Klausova, hejtman Pavel Bradik a ministryn& Dzamila Stehliko-
va dne 27. 2. 2007 v kongresovém centru Aldis v Hradci Kralové predavali ocenénf
vitézim ankety Mosty 2006. Této ceny se dostalo vitézim ti kategorii za mimorad-
ny pfinos ke zlepSeni Zivota lidi s handicapem. Na pddium si pro keramickou sosku
nakonec pfidli zastupci Policie CR, Vinafstvi Galant a firmy Otto Bock CR. Souté?,
do které se letos pfihlasilo 92 projektl, pofdda Nérodni rada osob se zdravotnim
postizenim (NRZP). , Je dilezité, aby vSichni lidé mohli byt rovnopravné zaclenéni
do spoleénosti,” zdlraznila Livia Klausova. V kategorii instituci vefejné spravy si
prvenstvi odnesli zéstupci Policie CR. ,Policie je oblibenym teréem kritiky. My jsme
ji ale udélili cenu za umoznéni kontaktu neslysicich s policisty v krizovych situa-
cich,” vysvétluje Patrik Nacher z NRZP. Oznaceni etiket Braillovym pismem vyneslo
uznani mezi nestatnimi subjekty Vinafstvi Galant. Zvlastni cena pak pfipadla firmé
Otto Bock CR. ,Spole&nost poskytla téZce postizenému Elovéku umélé kondetiny,”
odUvodnuje Nacher. Odménou vitézim je keramickd soska z dilny Jitky Wernerové.
Moderatorského Zezla se ujal Jakub Zelezny. Hosty potésil zpévéak Lad'a Kerndl &
sbor Boni pueri.

NARODNI SEMINAR K PROJEKTU RAPSODY

Evropska skupina pro fidka onemocnéni (Eurordis) organizuje projekt EU, nazvany
Rapsody. Nositelem projektu v CR je Statni Ustav pro kontrolu léciv Praha (SUKL).
SPHCH jako jediny ¢len Eurordisu za republiku byla vyzvana k spoluorganizovani.
Seminat se konal 2. biezna 2007 v budové SUKL. Spolu s feditelem SUKLu Pharm-
Dr. Martinem BeneSem pronesla zahajovaci fe¢ PharmDr. Zdenhka Vondrackova.
V prvni &asti vystoupili zdstupci MZdr CR; feditelka odboru zdravotni pé&e panf
MUDr. Stanislava Panov4, kterd promluvila o zplsobu organizovani a vyznamu exis-
tence Evropské sité specializovanych center; dale feditel odboru Uhrad zdravotni{
péce MUDr. Vlastislav Kaplan a po ném pan feditel VZP MUDr. Pavel Horak.
V odpoledni ¢asti seminafe pak byly probirany odpovédi na otdzky tykajici se speci-
alizovanych center pro fidkd onemocnéni a jejich vzniku, které obdrzeli ke zpracova-
ni jednotlivy pfednésejici od pacientskych organizaci a lékarl predem, aby si mohli
pfipravit jednotlivé vstupy, o kterych se potom diskutovalo.

V CR zatim existuji pouze 2 specializovand centra, kterd byla zaloZena zvld$tnimi
vyhlaskami. Jednd se o centrum pro metabolické poruchy v Praze a pro cystickou
fibrézu, které plsobi téZ v Praze.
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Jednotlivym pacientskym organizacim byly rozeslany dotazniky s otdzkami, které

byly zaslany z EURORDISU. Odpovédélo celkem 15 pacientskych organizaci pro

fidka onemocnéni. Kvili pfehlednosti byli ustaveni zpravodajové pro kazdé téma.

V dotaznicich byla fada otéazek, rozdélenych do 3 témat:

® Potfeby a ocekavani, pokud jde o ndrodni specializovana centra pro vzacna one-
mocnéni — zpravodajem tohoto tématu byl ing. Jifi Hruda ze Spolecnosti pro
pomoc pfi HCH

® Navrhy na hodnoceni (porovnavani kvality) specializovanych center pro vzacna
onemocnéni v CR — zpravodajem byl MUDr. Toma$ Honzik ve spolupraci
s MUDr. Vérou Vavrovou

® Spoluprace s jinymi zemémi a doporuceni pro evropské sité specializovanych
center — odprednesl| doc. MUDr. Petr Petr

Odpoledni ¢ast moderoval mluvéi MZ dr, Mgr. Tomas Cikrt, ktery je zaroven ¢lenem

pacientské organizace Pale¢ek. Diskuze byla bohata a zajimava. Ministerstvo zdra-

votnictvi i VZP jsou ustaveni center naklonéni a vSichni jsme presvédceni, Ze by to

bylo prospésné z hlediska koncentrace odbornikd a vyuzivani finanénich prostredkd.

Stejné typy semindfl na stejné téma probéhly paralelné v dalich 10 evropskych

zemich. Zavéry a vyhodnoceni z nich budou prezentovana na mezinarodni konfe-

renci EURORDIS 12 - 13. Cervence v Praze.

Prednasejici z odpoledniho bloku: T. Cikrt (mluvci z MZ),; R Petr (pfednasejici), T. Honzik (prednasejici),
Z. Vondrackova (predsedkyne SPHCH), J. Hruda (prednasejici)
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OZNAMENI

NON HANDICAP 2007

Ve dnech 17. 4. - 20. 4. 2007 se bude konat 11. ro¢nik specializované vystavy pro
zdravotné postizené, kterou porada spolec¢nost INCHEBA na prazském Vystavisti
v HoleSovicich. Tato vystava bude probihat soubézné s 29. roénikem zdravotnické-
ho mezindrodniho veletrhu PRAGOMEDICA-PRAGOLABORA-PRAGOFARMA-PRA-
GOOPTIK 2007 v haldch Primyslového paldce. | my se opét budeme Gdastnit formou
posterové prezentace, zastupovani se ujala MUDr. Jana Zidovska.

KONFERENCE MULTIDISCIPLINARNI PRISTUP K ONEMOCNENIM

S NiZKOU PREVALENCI

se uskutec¢ni v Olomouci dne 30.5.2007 na ptdé Teoretickych Ustavl Lékatské fa-
kulty Univerzity Palackého, kterou poradaji Olomoucky kraj ve spolupréci s Ustavem
socialniho Iékafstvi a zdravotni politiky, Ustavem o$etiovatelstvi a porodni asisten-
ce, Ustavem histologie a embryologie, Fakultni nemocnici v Olomouci a Internatio-
nal Federation of Medical Student’'s Associations. Konference je zamérena
predevsim na HCH, ktera spada do skupiny neurodegenerativnich chorob a muko-
polysacharidézu ze skupiny metabolickych poruch. Byli jsme pozvani k aktivni icasti
na této konferenci. Chceme se prezentovat jednak formou posteru, tak i formou
pfednasky na téma: SPHCH, jeji vyznam pro rodiny s vyskytem HCH a aktivity
a Uspéchy SPHCH za 15 let existence spole¢nosti.

EHDN v CR

Oblastnf jazykovou koordinatorkou EHDN pro CR Evropské sité pro HD se stala
Pavla Saginkové z Nachoda.

Prvni setkani EHDN v CR se uskute&ni ve dnech 4. - 5. kvétna 2007 v hotelu Astra
v Praze. Pateéni program bude prevazné informadni, za Ucasti odbornikl z EHDN: -
co je to EHDN, Working Groups, Registry a jaké nabizi moznosti. Sobotni program
bude jiZz konkrétné vénovan |ékaidm, ktefi se budou zabyvat studii REGISTRY
a probéhne prvni skoleni UHDRS (United Huntington Disease Rating Scale)—coz je
hodnotici Skdla uzivana ve studii Registry.

MEZINARODNI KONGRES IHA DRAZDANY 2007

17. mezindrodni kongres IHA se bude konat 8.9.-12.9.2007 v Drazd'anech. Soucas-
neé probéhne 22. kongres Svetové federace neurologického vyzkumu HCH a 4.
plenarni zasedani EURO HD NETWORK (EHDN) 2007. Opét jsme poZzadali MZ
o dotaci na tento kongres, ale opét jsme neuspéli. Chceme pfipravit posterovou
prezentaci a ani na tu jsme nedostali pfispévek. Budeme muset hledat jiné zdroje.

STAV PUJCOVNY ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK V HK

Pdjéovnu vede pan Be. Jifi Havelka, kontakt v adresari.

V tuto chvili je ve skladu k dispozici 5 ks kiesel, 1 zvedak, 2 elektrické polohovaci postele
a dostatec¢né mnoZstvi ndhradnich podloZek na oba typy kfesel proti prolezeninam. P
podpisu smlouvy o vypljcéce vypdjcitel uhradi vratnou zélohu ve vys$i 1 000,- K&
a dale mési¢ne 100,- K¢ jako pfispévek na opravu a Udrzbu. Po dohodé je Diecezni
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charita schopna zajistit dopravu. V pjéovné jsou k dispozici predevsim finanéné

velmi ndkladné pomdicky, které nehradi zdravotni pojist ovny nebo jsou jiné problé-

my s jejich ziskanim.

PORADNA PRI DIECEZNI CHARITE V HRADCI KRALOVE

Poradenskou ¢innost pro rodiny s HCH zajist uje pani Bc. Alena Lorencova, kontakt

v adresafi.

Poradna nabizi tyto sluzby:

Q mdze zprostiedkovat respitni pobyt, jsou-li dostupné volné kapacity. Jednd se
hlavné o umisténi v Hospici v Cerveném Kostelci.

O kdyZ nékdo zavola, mohou ho odkazat na odborniky, kteff spolupracuji s SPHCH

O proumisténi pacienta v zafizenich po celé republice, bohuZel nemaji v této chvili
dostatek moZnosti, ale snaZi se alespon odkazat na Charity v jinych oblastech
republiky

Q odborné rady o HCH, jako takové poradna sama neposkytuje, ale mize poradit
v oblasti socialnf atp.

RESPITNI POBYTY

Na zakladé jednani s feditelem Diecezni charity v Hradci Kralové RNDr. Jitim Stejs-
kalem a ndslednym jednanim s vedoucilékarkou MUDr. Helenou Paviovou v Domovu
sv. Josefa v Ziréi u Dvora Kralové, je mozné Z4dat zde o respitni pobyty i pro jiné
neurologické diagndzy ne? je roztrousena skleréza, tedy i pro HCH.

Respitnim pobytem se rozumi rehabilitacni, maximalné 2 mési¢ni pobyt v tomto
zafizeni. Pacient musi byt zajistén s sebou veskerymi IéCivy i zdravotnickymi po-
mackami (inkontinentni viozky, kalhotky, podlozky, krémy o$ettujici, bunidita vata,
atd.) a osobnimi hygienickymi pomdckami. Platba na jeden den se pohybuje kolem
200 K¢&. Jinak mu je zde poskytnuta veSkerd mozna péce zatizeni.

Vse zdlezZi na individudini dohodé. Je tfeba si uvédomit, Ze zdjem na léto je vzdy
nejvy$si a je si treba objednat termin v&as. Kontakujte bud’ ptimo Zire&, anebo pies
poradnu pani Bc. A. Lorencovou.

Zadost a posledni lékai'sky nélez zaslete postou do Domova sv. Josefa, MUDr.
H.Paviova, Zire¢ &p. 1, 544 04 Zire¢ u Dvora Krélové, tel. 499 622 486, 499 628 504,
499 628 505, fax 499 628 501,e-mail: lekari@zirec.hospic.cz

MODELY DALSIHO VZDELAVANI V OBLASTI ZDRAVOTNICTVi A ZDRAVOT-
NE SOCIALN{ PECE

Olga Horgkova, Koordinatoka Charit a socidlnich projektd, Diecézni katolicka charita
Hradec Kralové

V tomto roce se Diecézni katolicka charita Hradec Kralové jako partner Fakultnf
nemocnice Hradec Kralové zacala podilet na realizaci vzdélavaciho projektu, ktery
je spolufinancovan Evropskym socidlnim fondem a statnim rozpo&tem Ceské
republiky.

Smyslem tohoto projektu je docilit vy$Si pfipravenosti zdravotnickych pracovnikl
a pracovnikl zdravotné socidlnich obord na ménici se potieby trhu prace, zvysené
pozadavky na odborné znalosti a podminky vzdélavani.

49



Cilem tohoto projektu je vytvoreni moduld pro dal$i vzdélavani pracovnikd
ve zdravotni a socialni sféfe zameérfené na poskytovani kvalitni a bezpecné péce.
Diecézni charita jako poskytovatel socidlnich sluzeb bude v tomto projektu svou
¢innost zaméfovat prfedevsim na oblast dlouhodobé péce, hospicové a doméaci
pécle, na standardy kvality, psychohygienu pracovnikd a supervizi.

Vzhledem k nedostate¢né informovanosti zdravotnickych pracovnikd i pracovnik(
v socialnich sluzbach o diagnéze Huntingtonova choroba, byla do tohoto projektu
zafazena i tato problematika. Hlavnim cilem je seznamit zdravotnické pracovniky
a poskytovatele socidlnich sluZeb s vlivy této diagndzy na zmeény v chovani a jednani
pacientd, na specifika v pé¢i o nemocné, poukézat na nutnost spoluprace s rodinou,
s psychologem. Cilem je vytvofit uceleny systém prednasek a semindrd, ktery by
odborné proskolil zdravotnické pracovniky a poskytovatelé socidlnich sluzeb
s ohledem na specifika této nemoci.

DOPORUCUJEME K PRECTENI:

Kfivohlavy,J.:Kfest'anska péce o nemocné,Advent, Praha,1991,s.223
Kfivohlavy,J.:Jak zvladdat depresi, Grada Publishing, Praha,1997,s.128
Kfivohlavy,J.:Jak neztratit nadSeni,Grada Publishing, Praha,1998,s.136
Kfivohlavy,J.:Jak zvladat stres,Grada Avicenum, Praha,1994,s.192
Kfivohlavy,J.:Jak si navzajem lépe porozumime,Svoboda, Praha, 1998,s.235
Kfivohlavy,J.aKaczmarczyk,S.:Posledni Usek cesty, - Navrat dom(, Praha, 1995,5.92
Kfivohlavy,J.:Psychologie nemoci, Grada Publishing, Praha,2002,s.198
Kfivohlavy,J.:Vazné nemocny mezi nami, Avicenum,Praha, 1989,

NOVINY ,MUZES",

vyddvané Sdruzenim pratel Konta Bariéry,o.s., obsahuji aktualniinformace ze vSech
oblasti péce o zdravotné postizené, véetné socidlni problematiky. Objednat si je Ize
na adrese redakce: Na Florenci 31, 110 00 PRAHA 1,tel. 255 777 131, 132,
e-mail:info@muzes.cz. Ro¢ni predplatné (6 ¢isel) stoji 120 K&. Noviny najdete i na
internetu: www.braillnet.cz/muzes.

Kniha ,PRELET SMRTIHLAVA" od pana Marka Vladara, romanove zpracovani ro-
dinného pfibéhu o HCH je k dostani v brnénskem nakladatelstvi SIMON RYSAVY,
Ceska 31, 602 00 BRNO, e-mail: books@rysavy.cz, www.rysavy.cz. Cena 199 K&.

Pozvanka na rekondicné edukacni pobyt - jaro 2007

Jamirekondi¢né edukadéni pobyt se bude konat v Ri¢anech u Brna v hotelu Admiral
od 18 hodin ve dnech 20. 4. - 22. 4. 2007.

SPOJENI: Od Hlavniho nadrazi Brno, 1j. viakového (autobusové je pobliZ), se musi
jettramvaiji ¢. 8 smér ,Bohunice — Stary Liskovec”, zastdvka Dunajska, je to celkem
10 stanic. Potom je tfeba ptestoupit na autobus do Ri¢an u Brna, &. 401 nebo 402
- pojede pfiblizné 30 minut, u autobusu ¢. 401- pojedete 10 zastavek a u autobusu
€.402- 20 zastavek. Autobusy jezdi v intervalu 10 az 30 minut. Vice informaci nalez-
nete na www.idsjmk.cz/indexmie.htm v rubrice —jizdni fady — regionalni autobusy —
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401, 402. Je potieba si zakoupit 2 ¢tyficetiminutové jizdenky & 13 K& na tramvaj tam
i zp&t. Na autobus do Ri¢an se kupuif jizdenky u fidi¢e v autobuse. Pokud budete
potfebovat vice informaci, mdzete se obrétit na Marii Havlenovou, tel.¢. 737 414 702
Zahdjeni bude jako vzdy v patek ve-
Cefiv 18,30 hodin. Pate¢nivecer bude
patfit vzpominkam, seznamenf
a psychohratkam.

Hlavni odborny program probéhne
v sobotu dopoledne, odpoledne bude
opét patfit individualinim konzultacim
s odborniky. Soubézné bude probihat
1. rekondiéni pobyt pro pacienty
s HCH. Sobotni vecer se vSichni mi-
Zete pobavit pfi tanci, opét nam pfi- £ 3
jdou zahrat nasi hudebnici z Brna, Hotel Admirdl, Ricany u Brna
manzelé Seféikovi.

Setkdni je uréeno véem ¢lenlm rodin (partnerlim pacienta a jeho potomkim ¢&i
vnukdm, partnerdm osob v riziku), piip. dobrovolniklm, ktefi se chté&ji zapojit do
prace SPHCH. Té$ime se na Ucast spolupracujicich pacientd, ktefi maji chut’ néco
zkusit. U pacientl je tfeba mit na paméti, Ze neni zaji$tén specidlni dohled. Presto
mame v posledni dobé dobré zkuSenosti a pacienti si s nami i ztancili.
Piipominame, Ze pobyt a stravovani (pind penze) v hotelu (kromé nédpojtd) jsou po-
skytnuty bezplatné a hrazeny z prosttedk& SPHCH a dotaci MZ a sponzory. Uéast-
nik si hradi pouze dopravu. Dobrovolny ptispévek je vitan, ale striktné se nevyzaduje.
Mdze se zucastnit i vice osob z jedné rodiny. V piipadé nejasnosti se obratte na
dr. Vondrac¢kovou ¢i ing. Hrudu.

VSICHNI ZAJEMCI O UCAST, ZASLETE PRIPOJENOU NAVRATKU
Dr. Vondrackové. V ptipadé, Ze se véas nepfihlésite, riskujete,
Ze nebude mozné Vas ubytovat!

Pozor zménallll
Ptihlasky pfijimam do pondéli 16.4.2007 do 20 hodin!
Dékuji za pochopeni!

PROGRAM REKONDICNE EDUKACNIHO POBYTU VE DNECH
20. - 22. 4. 2007 V RICANECH U BRNA HOTEL ADMIRAL

Patek 20. 4. 2007

18.00 Ubytovani

18.45 Vecefe

19.30 Zahdjeni, predstaveni host{

19.45 J. Rykr: Pfedstaveni pomUcek pro inkontinenci firmy SCA
Hygiene Products
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20.00

Psychohratky MUDr. T. Uhrové

Sobota 21.4.2007

07.30

08.45-08.55
08.55-09.05
09.05-09.45
09.45-10.00
10.00-10.30
10.30-11.00
11.00-11.30
11.30-12.00
12.00-13.00
13.00-13.20
13.20-13.40
13.40-14.00
14.00-17.00
17.00-18.00
18.00-18.15
18.30-19.30
19.30

Nedéle 22. 4
08.00 - 09.00
09.00-09.30
09.30-10.30

Snidané

Zahajenf

MUDT. J. Zidovska: Zakladatelka ¢eské SPHCH, tvod do
genetického bloku, je PGD nadstandard?

MUDT. V. Hofinova, v zastoupeni MUDT. J. Zidovska: Nové moznosti
pro preimplantacni genetickou diagnostiku HCH a jejich klinicka
aplikace v Brné

Pfestavka

MUDr. Texlen: Metoda asistované reprodukce (IVF)

Beatrice De Schopper: Pozdrav z EHA, jak se stavi Belgie a EHA

k PGD, je to nadstandard? Osobni pfibéh

B. Landwenhrmeyer, P Saginkova: Predstaveni EHDN a jeji vyznam

pro CR. Jak bude zajiSténa ochrana dat?

Magr. R. Molikovd, RNDr. M. Bezdickova, K. Kikalova: Boj Davida

s Golidsem

Obéd

A. DeneSova: Predstaveni novych produktd firmy NUTRICIA

P Necas: Pfedstaveni zdravotnickych pomdcek firmy Medicco

Bc. A. Lorencova, Be. J. Havelka: Diecezni charita HK - plj¢ovna

IndividuaIni konzultace s odborniky:

1. zastupci jednotlivych firem — SCA Hygiene Product, Nutricia
Clinical Medicco, Diecezni katolicka charita Hradec Kralové

. Mgr. Z. Lebedova: Logopedicka poradna

. Doc. MUDr. J. Roth, MUDr. J. Klempit: Neurologicka poradna

. MUDr. Jana Zidovska: Geneticka poradna

. PhDr. J. Koblihova: Psychologicka poradna

. MUDr. T. Uhrova: Psychiatrickad poradna

. M. Zemanova: Pokladnik — potvrzeni plateb

Organizacni zaleZitosti a plan na podzimni setkani pro rok 2007

NOoO Ok~ WN

Petice
Vecefe
Hudba k tanci a individualni program

. 2007

Snidané
Zasedani Rady SPHCH, zasedani Revizni komise
Odhlasovani planu na podzimni rekondi¢né edukacéni pobyt

52



10.30-11.00 Z&avéretné vystoupeni hostl a rady, zakon&eni
Sobota 21.4.2007
1. Rekondi¢ni pobyt pro pacienty

10.00-12.00 T Uhrova: psychohratky a seznamenf
Z. Lebedova: Logopedicka cvicenf
J. Koblihova: Jak zvladat neklid, nacvik komunikace
D. Srubarova: Ergoterapeuticky nacvik
14.00-15.00 D. Srubatova, E. Vondrackova: prochazka, hry

Doufame, Ze se I. rekondi¢ni pobyt pro pacienty podafi a Ze s ndmi budou pacienti
i nadale radi jezdit.

Pevné véfime, Ze kaZdy najdete to, co potfebujete, a nebudete rusit ostatni poslu-
chace a pfednasejici.

Pani Zemanova bude vybirat pfispévek 200 K& na tento pobyt a ¢lenské prispévky
150 K¢&. Dékujeme za pochopeni a pfejeme pfijemny a obohacujici pobyt.
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ELCOM

ELCOM EKOTECHNIKA, s.r.0.

Katalytické systémy pro snizovani emisi
organickych latek

Autorizované meéreni emisi

Sluzby v ochrané zivotniho prostredi

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

NAVRATKA

Za$lete na adresu Dr. Vondra&kové, 549 21 Cesks Cermné 41,
tel. 491 424 142, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz.

Zutastnim se vikendového setkani v Ri¢anech u Brna,
hotel Admiral, ve dnech 20.-22. 4. 2007.

Potvrzuji icast ......cc.ccovveneenn osob(y).

Oznadte svij presny pozadavek:

PoZaduji nocleh pouze dne 20. 04. 2007 pro ............... osob.
PoZaduji nocleh pouze dne 21. 04. 2007 pro ............... osob.
PoZaduji nocleh pro obé& noci pro ............... osob.

Nepozaduji nocleh viibec.

JMEN0 @ PIHIMENT: Lo e
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INTERNETOVE KONTAKTY

Spoleénost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, Ceska republika
www.huntington.cz e info@huntington.cz

European Huntington's Diesease Network
Kontakt: Oberer Elsesberg 45/1, 89081 ULM, Germany, tel: +49-731/500-50950,
fax: +49-731/500-60952, www.euro-hd.net, e-mail: office@euro-hd.net

Mezinarodni asociace pro HCH (IHA)

E-mail: iha@huntington-assoc.com @ www.huntington-assoc.com

Odtud ziskate spojeni na vSechny narodni organizace, napf.

Némecko : www.huntington-hilfe.de, www.ghh-ev.de,

Nizozemi: www.huntington.nl

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

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

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

Polskéa organizace : predseda Jerzy Rajpolt
Stowarzyszenie na rzecz oséb z choroba Huntingtona w Polsce
www.huntington.pl

Kontakt na ¢eské organizace zdravotné postizenych:

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

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

Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonoveé chorobé: www.huntington.cz

NaSe organizace je zvefejnéna v databazi Nadace Via, kterd ma slouZit potencio-
nélnim darclm i vefejnosti na adrese: www.nadacevia.cz

Dale jsme zahrnuti do Adresare socidlnich sluzeb informacniho systému Socianus
a dal$ich adresafd humanitarnich organizaci.

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

Stranky Konta Bariéry : www.bariery.cz

Poradensky ainformaéni server pro osoby se specifickymi potfebami av8echny
blizké: www.internetporadna.cz. Redaktorkou poradny se stala Dr. Jana Zidovska.
Kontakt na poradnu - Mgr.Pavel HuSek - asistent, tel. 233 551 241,

mobil: 732 387 079, e-mail: pavel.husek@interporadna.cz.
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KONTAKTNI ADRESY

NARODNI RADA OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM CR

JUDr. Jan Hutar

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

CESKA RADA HUMANITARNICH ORGANIZAC:
CRHO, Ceskobratrska 9, 130 00 Praha 3, tel.: 222 5687 455, www.crho.cz

KOALICE PRO ZDRAVI(

je obecné prospésna spolecnost, ktera nabizi neutralni platformu pro dialog mezi
jednotlivymi skupinami pacientd, ale také smérem k tém, ktefi zdravotni péci po-
skytuji, organizuji a financuji. www.koaliceprozdravi.cz, kanceldf:Mgr. Denisa
Seféikova, Koalice pro zdravi, 0.p.s., ul.5.kvétna 65, 140 21 Praha 4,tel.; 261 174 079

PRAVNI PORADNA PRI NRZP je bezplatné k dispozici na adrese Partyzanska 7,
170 00 Praha 7, JUDr. Véra Dreslerova, plisobf v pravni poradné NRZP CR vzdy
v PO, UT, ST od 8.30 do 13.00 hod. Tel.: 266 753 427, mobil: 739 771 700,

e-mail: poradna@nrzp.cz.

SOCIALNE PRAVNI MINIMUM pro zdravotné postiZené od JUDr. Jana Hutate (
aktualizované vydani), které viele doporucujeme, si lze objednat na téZe adrese. Je
k dispozici rovnéz v Centrech sluzeb pro zdravotné postizené (viz adresar v ARCHA
¢.25). Tato centra vam také mohou poradit v fadé problém( soc. a v pravni oblasti.

SLOVENSKA SPOLOCNOST PRE POMOC PRI HUNTINGTONOVEJ CHOROBE:
Predsedkyné: Jana Pavlikova, Kloko¢ova 727, 981 01 Hnust'a, Slovensko

MUDr. M Kvasnicova CSc., Matuskova 3, 971 01 Banska Bystrica, Slovensko,
tel.: 00 421 9021 52665

Multidisciplinarni Iékafsky tym, spolupracujici s SPHCH:
DOTAZY NA NEUROLOGICKE PROBLEMY, ev. ?adosti o zprostiedkovani péée
v¢. hospitalizace, mlzZete zasilat Doc. MUDr. Janu Rothovi, CSc., na adresu Neu-

rologicka klinika, VFN, Extrapyramidové centrum, Katefinska 30, 120 00 Praha 2,
tel: 224 965 539, e-mail: jan1roth2@gmail.com

DOTAZY NA PSYCHIATRICKE PROBLEMY zasilejte MUDr. Tereze Uhrové, Psy-
chiatrickd klinika VFN, Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2, tel.: 602 294 340, e-mail:
uhrovat@centrum.cz.
panu as. MUDr. Martinu Andersovi, PhD, Psychiatricka 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.cz

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

Dotazy z jinych oblasti adresuijte, prosim, dotyénym odbornikdm.

DOTAZY NA VYZIVU: zasilejte MUDr. Zuzana Grofové, Krajska nemocnice Pardu-
bice, Nutri¢ni a dietologické oddéleni, Kyjevska 44, 532 03 Pardubice,

tel. 466 012 999, 466 019 426, e-mail: grofova@nem.pce.cz

KONZULTACE Z OBLASTI LOGOPEDIE: zasilejte na adresy:

Magr. Jitka Kaulfussova, Klinickd logopedie, Kartouzska 6, 150 00 Praha 5, tel/fax
257 321 627, mobil : 602 165 917, e-mail: kalfuss.jitka@c-email.cz

Mgr. Zuzana Lebedovd, na adresu Neurologickd klinika, VFN, Extrapyramidové
centrum, Katefinska 30, 120 00 Praha 2, tel: 224 965 539, e-mail: zuza-
na.lebedova@email.cz

KONZULTACE Z OBLASTI ALTERNATIVN{ A AUGMENTATIVNi KOMUNIKACE:
zasilejte na adresu: Mgr. Jana Sarounové, Sdruzeni pro alternativni a augmenta-
tivni komunikaci, TyrSova 13, 120 00 PRAHA 2, tel: 222 518 280,
www.alternativnikomunikace.cz, e-mail: jana.sarounova@t-email.cz

KONZULTACE Z OBLASTI ERGOTERAPIE: zasflejte na adresu: Bc. Denisa Sru-

e-mail: d.srubarova@seznam.cz, www.ergoterapie.cz,

PUJCOVNA ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK pro SPHCH:

Bc. Jiti Havelka, tel. 495 063 148, mobil: 731 402 271,

e-mail: jiri.havelka@hk.caritas.cz,

Diecezni katolicka charita krédlovéhradeckého kraje,Velké nam. 37, 500 01 Hradec
Kralové

PORADNA PRO SPHCH:

Bc. Alena Lorencova, tel. 495 063 148, mobil: 731 402 276,

e-mail: alena.lorencova@hk.caritas.cz, Diecezni katolicka charita krélovéhradec-
kého kraje,Velké nam. 37, 500 01 Hradec Kralové

PORADENSTV{ V SOCIALNI OBLASTI : Svaz t&lesné& postizenych Brno venkov,
Jaroslava Linderovd, Palackého t7.11, 612 00 BRNO,tel. 541 242 314, 549 250 532,
fax: 549 250 532, e-mail: linderovds@seznam.cz
PEDAGOGICKO-PSYCHOLOGICKA PORADNA pro dé;ti:

PhDr. Marie Kulhankova, ul.Raisova 1816, 547 01 NACHOD,tel. 491 427 418,
e-mail: ppp.kulhankova@seznam.cz

Kontaktni adresy ¢lent rady SPHCH:

Predsedkyné:

PharmDr. Zdehka Vondragkova, 549 21 Ceska Cermna 41,

tel.: 491 424 142, e-mail : zdenka.vondrackova@seznam.cz, mobil: 723 349 327
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MUDr. Jana Zidovsk4, CSc., Odd. Iékatské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2,
12802 Praha 2, tel. 224 967 171-2, mobil: 732 341 272 e-mail: zidovska.jana@vfn.cz,
jana.zidovska@seznam.cz

Ing. Jifi Hruda, Bélobranské ndm. 6, 530 02 Pardubice
tel. préce 315 665 747, mobil 724 903 243,
e-mail: info@huntington, jiri.hruda@bcdcz.cz, jirihruda@seznam.cz

Pokladnik:

Marie Zemanovd, Smetanova 362, 285 22 Zru¢ nad Séazavou, tel. prace: 327 531
4086, tel. dom(: 327 532 209, mobil 732 341 272,

e-mail: zemanova.marie@seznam.cz

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

- Ludmila Slavikova, U Splavu 428, 533 03 Dasice
tel.: 466 951 865, mobil:607 672 128, dcera pacienta

- Blanka Krc¢alova, Dr.Jiroutka 2018, 272 01 Kladno
tel.: 321 242 336, dcera pacientky, ma zkusenost s presymptomatickym testem

- Ilvan Mazélek, Botanicka 34, 602 00 Brno
tel.: 441 244 076, byvaly manzel pacientky

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

- Anna Majickova, 687 22 Ostrozska Nova Ves 505,
- mobil: 608 435 337, matka byvalé pacientky

- Jana Spatnd, Spalov 30, 513 01 Semily
tel.: 481 623 064,mobil: 776 087 853, manZelka pacienta a matka pacienta
- Ladislava Hockeovd, 533 31 Lany na Dulku 125, tel.: 466 971 515, dcera
pacientky, sestra pacienta, zkusenost s presymptomatickym testem
- Katefina Sondové, Malatova 19, 400 11 Usti nad Labem
dcera pacienta, zkuSenost s presymptomatickym testem
- Ing. Anna Englerové, Tehov 110, 251 01 Ri&any u Prahy
tel.: 323 640 530, mobil: 728 380 886, e-mail: englerova@razdva.cz, manzelka pac.
- Mgr. Renata Valentova, Kvétna 24, 130 00 Praha 3
mobil: 603 180 930, dcera a sestra pacienta, zkuSenost s presymptomatickym testem

- Véra Raftlova, Novodvorska 1099, 142 00 Praha 4, tel. 241 493 684, mobil:604
424 427, dcera pacientky
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————————————————————————————————————————————————————————————————_Lba

OBJEDNAVKOVY LIST

Zajemci o informacni materialy, vrat'te prosim vyplnény formular na adresu Dr. Zidov-
ské. Pozadované materialy zaskrtnéte a uved'te pocet kusg.

O N OoA N =

© N oA W

Letéky

Co je Huntingtonova choroba ? ..., ks
Problémy s feci a komunikaci .......c..ccoooiiiiiiiiicece ks
Problémy s chovanim ... ks
Jaktoficidetem i ks
SIrava @ VWZIVA oo ks
REIAXACE oo ks
Sexualni problémy ks
FYZIOLErapie oo ks
Pracovniterapie  .....ccccvooieiieeeeeeee e ks
Predpovednitesty ..o ks
Piedpovédni testy - sada 6 1etdkd ..o ks
Eticka voditka pro pfedpovédnitesty .........cccocoveiviieinnn.. ks
CviCebniprogram e, ks
K zamysleni (o presymptomatickém testu) ..........c..cccoceueen.. ks
Rodina a dédi€nNd NEMOC .....ccoviiiiiiiiicceec e, ks
Brozury

PéCe o nemocné s HCH ..., ks
HCH-broZura pro rodiny (vSeobecné pouceni o vSech
aspektech nemoci, bez dirazu na pééialécbu) ................. ks
HCH a jeji 1éCba - pfirucka pro odborniky ............cc.cceen. ks
Zivot s HCH (dotazy a odpovédi pro rodiny) ......o.eeeeeee... ks
Geny v generacich (autentické pfibéhy rodin) ....................... ks
Zivot s HCH — WZiva @ StravoVANT .. ..o.oveeeeeeeeeeeeereecene . ks
Zivot s HCH — HCH v roding (Knizka pro malé déti) ............. ks
Zivot s HCH — FYZIOTEIapie . . v.ovevveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeerenee e ks

Identifikaéni prikazka pro pacienta
Zpravodaj Archa - zbyla Cisla
Dopis pro sponzory, sloZzenky - u dr. Vondrackové, ing. Hrudy
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HUNTINGTONOVA CHOROBA

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

Uginna 1é¢ba dosud neexistuje. Pibuzni a partnefi postizenych i rizikovych osob
jsou obvykle po léta konfrontovéni s povahou i prib&éhem choroby. Mivaji velmi
jasnou predstavu o jeji neodvratnosti i o dédiéném prenosu. Rodina se dostava do
socialniizolace, pfedevsim diky zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy
mdze hrat znacnou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zatéz je potencovana pocitem
vyjimecénosti, danym fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromé
pifbuznych nikoho se stejnymi problémy a ani u odbornik( vZdy nenajde patfi¢né
pouceni a podporu.

Spoleénost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé (SPHCH) vznikla roku 1991
jako svépomocnd podplrnd organizace (ob&anské sdruzeni). Jejim cilem je posky-
tovat v8estrannou pomoc a podporu pacientdm a jejich rodindm, zlepSovat infor-
movanost rodin, odbornikd i vefejnosti a zkvalithovat dostupné sluzby a pédi.
K hlavnim aktivitdm patfi vydavani informacénich materiald o v8ech aspektech one-
mocnéni a pofadani edukacné-rekondi¢nich pobytd pro ¢leny rodin. Déle se SPHCH
podili na vzdélavani zdravotnikd i na osvété Sirsi vefejnosti a snazi se zajistit finanéni
zdroje pro veskerou ¢innost. Diky spolupraci s Diecézni katolickou charitou v Hradci
Krélové je v provozu plj¢ovna zdravotnich pomUcek a poradna pro rodiny s HCH.

Kontaktni adresa Spole¢nosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé :

E-mail: info@huntington.cz @ www.huntington.cz
Sidlo spolecnosti: Velké namésti 37, 500 01 Hradec Kralové

PharmDr. Zdefika Vondrégkové MUDr. Jana Zidovska, CSc.
549 21 Ceska Cermna 41 Oddélenf( Iékarské genetiky
Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327 DAK, Ke Karlovu 2, 128 08 Praha 2

E-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz  Tel.: 224967 171-2, mobil: 732 341272
E-mail: jana.zidovska@seznam.cz

Registrace MV CR ze dne 14.5.1991 &. VSC/1-6616/91-R,
zména stanov dne 30.3.2006
ICO: 40614603
B&zny Ucet u Ceské spofitelny &. 1543349/0800
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