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Znak SPHCH

Znak představuje hlavu a horní torzo jedince, nebot’ Huntingto-
nova choroba může postihnout jak duševní tak fyzické funkce.
Zmenšený prostor uvnitř symbolu znázorňuje omezené fyzické
a duševní schopnosti postižené osoby.
Symbol nahrazuje rozvíjející se květ rostliny, aby byl znázorněn
růst a rozvoj činností svépomocných společností pro Huntingto-
novu chorobu na celém světě.
Je také znamením naděje - že práce a výzkumné úspěchy po-
sledních let povedou k úspěšné léčbě.

MOTTO: DAVID A GOLIÁŠ
- úryvky z Bible králické, 1. Samuelova

„I vyšel pak muž bojovník z vojska Filistinského, Goliáš jménem, z Gát, zvýši šesti
loket a dlani. Lebka pak ocelivá byla na hlavě jeho, a v pancíř brněný byl oblečen.
I postavil se a volal na vojska Izraelská...
Pravil také ten Filistinský: Já jsem dnes zhaněl vojska Izraelská....
David vzav hůl svou do ruky své, vybral sobě pět kamenů hladkých z potoku a vložil
je do mošničky pastýřské.
A když pohleděl Filistinský a uzřel Davida, pohrdal jím.
Odpověděl David Filistinskému: Ty jdeš ke mně s mečem a kopím a s pavézou, ale
já k tobě jdu ve jménu Hospodina...
Vtom David vztáhl ruku svou k mošničce, vyňal z ní kámen, kterýžto hodil z praku.
A tak přemohl David Filistinského, ... ačkoli David žádného meče v ruce neměl.“

SEZNAM ZKRATEK
V textu zpravodaje ARCHA se vyskytují různé zkratky. Častým vypisováním plných
názvů by se ztěžovala přehlednost textu, proto nejčastěji užívané zkratky uvádíme
v úvodu.

SPHCH ......... Společnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě
HCH, HD ...... Huntingtonova choroba
EHDN ........... Euro-HD Network
EHA .............. Europien Huntington Association
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EURORDIS .. Evropská organizace pro řídká onemocnění
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Úvod

Vážení přátelé,
tento rok je skutečně velmi náročný, někdy až překotný.
Začátek znamenal přípravu národního semináře o řídkých onemocněních.
SPHCH byla v té době jediným členem EURORDIS z ČR. Státní ústav pro kontrolu
léčiv (SÚKL) je nositelem jedné části evropského projektu RAPSODY, který se zabý-
vá významem a prací národních center pro řídká onemocnění. Počet řídkých one-
mocnění stále narůstá. Je to způsobeno daleko přesnější diagnostikou. Jejich
charakter, způsob života s nemocí, možnost léčby nebo udržitelnosti určitého kon-
fortu života se u různých druhů řídkých onemocnění velmi liší. HCH patří svým
průběhem a osudovostí do té skupiny s nejtěžším průběhem a prognózou.
SÚKL a ústředí EURORDIS nás vyzvali k účasti na spolupořádání národního semi-
náře a mezinárodního semináře 10 evropských zemí, které se na tomto tématu
podílely. Jiří Hruda byl zpravodajem pro nejrozsáhlejší a pro odůvodnění vzniku ná-
rodních specializovaných center, nejdůležitější části. Dalšími zpravodaji byli MUDr.
Tomáš Honzíček a doc. MUDr. Petr Petr. Výsledná zpráva byla přeložena do anglič-
tiny a poslána do ústředí EURORDIS. V červenci se pak konal dvoudenní meziná-
rodní seminář v Kongresovém centru v Praze. Semináři předsedala paní  Birthe Holmes
z Dánska a vedoucí projektu Yan le Camm. Bylo velmi zajímavé slyšet, jak jsou organizo-
vána specializovaná centra a jak jsou prospěšná například ve Francii, Itálii, Dánsku.
V listopadu bude v Lisabonu celoevropský kongres na závěr projektu Rapsody. Budou
tam prezentovány všechny dílčí projekty a výsledkem bude závěrečná zpráva s do-
poručeními pro zodpovědné skupiny (High Level) při Evropské unii v Bruselu. Ev-
ropský parlament by následně měl přijmout nějaký dokument, bud’ doporučující
nebo zavazující vlády členských států EU, jak postupovat v problematice řídkých
onemocnění dál.
Na tomto poli zůstává v ČR ještě řada nedořešených otázek a budoucí pokrok se
nezdá být příliž optimistický. To naznačují i odpovědi ministerstev a úřadů na petiční
kampaň SPHCH.
Petiční kampaň je další velmi důležitá aktivita, kterou si vzala na starost paní Jiřina
Novotná (viz. zvláštní zpráva v textu Archy). Jedná se o velkou a svým rozsahem
dosud nebývalou akci v historii naší společnosti. Je to společný boj jehož cílem
jsou lidské, důstojné a odpovídající podmínky pro naše pacienty podle toho, jak se
jejich nemoc vyvíjí. Dosud narážíme na nepochopení a pohodlnost úředníků na
všech stupních cokoliv udělat a pravděpodobně i pochopit, o co se jedná.
O to více potěšilo, že ku prospěchu SPHCH byl věnován benefiční koncert 25 .8.
t. r. v sále filharmonie v Hradci Králové. Ředitel Diecézní katolické charity v H. K.
Dr. Stejskal, rozhodl o jeho nasměrování pro SPHCH. Zážitek to byl nevšední. V po-
řadu I ROMANTICI vystoupil holandský pěvecký sbor Coro sinfonico Utrecht a sym-
fonický orchestr Sinfonia Utrecht, celkem cca 160 účinkujících. Na programu byla
moderní skladba And nothing death skladatele Michánse (osobně byl přítomen
koncertu), Prokopěvova Svita č. 2 z baletu Romeo a Julie a Zvony S. Rachmaninova.
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Krásné počasí moc nepřálo návštěvnosti, účinkující hráli přesilovku, ale jsme vděč-
ni i za to, že se o koncertu a HCH hovořilo v rozhlase a psalo v novinách.
Příjemné bylo, že jsme se hodinu před koncertem sešli v kroužku 10 přátel ze spo-
lečnosti, kteří na koncert přijeli i ze vzdálenějších míst. Ne všichni, kteří chtěli, mohli
přijet i kvůli komplikacím s nemocnými, o které pečují. Ale opět jsme se přesvědčili,
že i když každý bojujeme ten svůj boj, tak společné sdílení pomáhá najít rovnováhu,
znovu širší pohled na problémy a také sjednocení v tom již zmiňovaném úsilí pro
zajištění vhodného prostředí pro naše nemocné.
Další velmi náročnou a rozsáhlou aktivitou je i účast Dr.  Z. Vondráčkové, jako repre-
zentanta SPHCH, na projektu „Modely dalšího vzdělávání v oblasti zdravotní a zdra-
votně sociální péče“. Projekt je pod vedením FN v HK za spoluúčasti LF v HK
a Diecézní katolické charity v HK, spolufinancován Evropským sociálním fondem
a státním rozpočtem ČR. Cílem je vytvoření modulárního systému výuky pro lékaře
a nelékařské zdravotnické pracovníky, kteří pracují jak ve zdravotnických zařízeních
tak ve zdravotnickosociálních službách a dále podpořit vzdělávání v oboru geronto-
logie a geriatrie.
V současné době pracujeme na znění projektů, které musíme předložit Minister-
stvu zdravotnictví ČR s žádostí o finanční podporu pro rok 2008. Termíny odevzdání
projektů se blíží, musí být přesně vypracované, a tak ve všem tom shonu nesmíme
nic zanedbat. Peněz nebude více a bez podpory MZdr ČR se neobejdeme, pokud
budeme chtít zachovat dosavadní rozsah činností.
Nesmím opomenout poděkovat našim odborným poradcůmodborným poradcůmodborným poradcůmodborným poradcůmodborným poradcům z řad lékařů za trva-
lou nezištnou podporu a pomoc.
Dále děkuji i všem Vám, kteří dáváte přednost finanční podpoře před jinými aktivita-
mi a připomínám, že příspěvky lze zasílat na účet v libovolnou dobu a to nejen
přiloženou složenkou, ale též samozřejmě po vyplnění poštovní poukázky typu AAAAA nebo
příkazem k úhradě z vašeho účtu.
Základní členský příspěvek činí iZákladní členský příspěvek činí iZákladní členský příspěvek činí iZákladní členský příspěvek činí iZákladní členský příspěvek činí i     nadále 150 Kč ročněnadále 150 Kč ročněnadále 150 Kč ročněnadále 150 Kč ročněnadále 150 Kč ročně, ale vítáme samozřejmě podle
možností každou korunu navíc. Vážíme si přitom každé částky, nebot’ kapky tvoří moře.
Na závěr se musím omluvit, pokud shledáte nějaký nepořádek v adresách a tím
i v zásilkách s Archou. Poněkud se mi rozpadnul soubor s adresami, a tak se uvidí.
Prosím, hlaste se při jakémkoli problému.

Jiří Hruda

NEZHASÍNÁM ZA SEBOU SVĚTLO...
Zpověd’, která nás zaujala - příklad bojovníka

William Shakespeare, Sonet č. 126

„Až jednou oblehne čtyřicet zim tvé skráně a tvoji hladkou tvář zbrázdí jak rádlo
zemi, až jednou v bědný cár se změní nečekaně skvělý šat mládí, ted’ obdivovaný
všemi, a někdo zeptá se, co je z těch vzácných darů, z těch vzácných pokladů tvých
mladých št’astných dnů, bylo by sžíravou hanbou a chválou zmaru říci, že zapadly
jako tvé oči v tmu.
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Oč větší získala by si tvá krása vděk, kdybys mohl odvětit:,, Mé dítě vyrovná můj
účet života a omluví můj věk,vždyt’ jeho krása je krása zděděná má.“ Tak bys byl
mladý zas, ač stár a v konci sil, a zas bys viděl vřít chladnoucí krev svých žil.
Nakloň se k zrcadlu a řekni tváři v něm, že už má na čase vytvořit jinou v krátku; jestli
ted’ nebude její jas obnoven, oloupíš celý svět a zkrátíš jednu matku.
Vždyt’ která z krásných žen by mohla pohrdat tvou setbou pro svůj klín, doposud neo-
setý? A který z mužů by mohl mít sebe rád tak, že by ze sebe učinil hrob svých dětí?
Ty sám jsi zrcadlem své matky, jež v tvé tváři nachází líbezný květen svých mladých
let; tak i ty uvidíš vzdor vráskám okny stáří tento svůj zlatý věk se v dětech navracet.
Jestliže chceš ale žít, aby tě zapomněli, pak zemři neženat - a zemřeš navždy celý.“

Vždy když Králík nastupuje do autobusu, říká nahlas:
„Dobrý den, vážení, nejsem opilý, jen nemocný. Můžu
poprosit o místo?“
Dřív, když nastupoval, neříkal nic. Stávalo se, že mu
lidé nadávali, když do někoho nechtěně vrazil nebo
nechtěně nakopl.
PPPPPopravdě - kdo jsi?opravdě - kdo jsi?opravdě - kdo jsi?opravdě - kdo jsi?opravdě - kdo jsi?
Wojciech Królikiewicz, Polsko, (rodinná přezdívka Králík),
herec, učitel, už pět let trpí Huntingtonovou chorobou.
Ve Varšavě byly diagnostikovány tři rodiny s HCH, ale
předpokládá se, že v celém Polsku jich je 3-5 tisíc.
Většina z nich o tom ani neví.
Tělo Králíka je v neustálém pohybu. Přesto Králíkův
jazyk pomalu, rozvážně vyslovuje věty. S námahou
udrží nádobu v ruce, proto je často politý. Všechno
rozbil, proto má doma jen plastové nádobí. Stránky
v jeho bloku jsou potrhané a pomačkané. Poznámky
jsou nečitelné, rozmazané. Zatím může pracovat alespoň na počítači, ještě může
telefonovat. Jeho nemoc začala v r. 1998, když mu bylo 39 let.
„Byl podzim, listopad. Najednou jsem se hlavou uhodil o radiátor a potom se mi to
stávalo dost často“, vypráví. „Stále jsem měl poraněnou hlavu, začal jsem narážet
do nábytku. Gen IT-15 jsem zdědil po matce. Starší bratr je zdravý. Matka umírala
15 let. Velmi špatně snášela postupující degradaci. Předtím na stejnou nemoc ze-
mřela její sestra.“ Když Králíkova matka onemocněla, synové byli ještě malí chlapci.
Později doufali, že budou mít štěstí a nemoc je nezasáhne. Matku milovali, starali
se o ni a ošetřovali ji. Obtíže, které měla, jim nepřipadaly tak vážné, tak odpuzující
a celá nemoc tak hrozná. Otec, lékař, věděl, že v rodině jeho ženy byli nemocní, ale
zamiloval se a podstoupil i riziko mít děti, i když si byl vědom, jaké to může mít
následky. Určitou dobu totiž pracoval v USA, kde byla nemoc důkladněji zmapována.
Králík necítí k otci nevraživost ani lítost. On již cítí, že prohrál z vlastního důvodu.
Každý z nás prochází procesem umírání a každý se s tím musí smířit. Toto vědomí
nepřichází ze dne na den. Lze se k němu dopracovat díky náročné práci se sebou
samým. Naštěstí se pří této nemoci netrpí bolestmi. Také se jako nepravdivé proká-

Wojtek
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zaly některé lékařské teorie, že tato choroba vede k totální demenci. „Můj mozek
pracuje stále pomaleji. Mám potíže s krátkodobou pamětí. Pomalu, den za dnem
mi odchází.“ Matka Králíka byla léčena antipsychotiky, která zpomalovaly mimovol-
ní pohyby, ale zároveň zvyšovaly její vnitřní izolovanost. Králík je nebere. Očekává,
že nakonec přijde ten moment, kdy se vzdálí lidem, ale nechce tu dobu urychlovat.
K neurologovi šel tajně, aby o tom otec nevěděl. Udělali mu testy i vyšetření a zjistili,
že je nositelem genu HCH. Když mu to řekli, začal se smát. Možná to byla hysterie.
Možná, jak mu velí jeho povaha, chtěl jen oddálit těžkosti a jít dál. Jako dítě chodil
do divadelních kroužků Haliny a Jana Malhulskich. Později vystudoval Fakultu he-
recké filmové školy v Lodži. Hrál v mnoha divadlech.
Po několika letech se Králík přestěhoval do Varšavy a pracoval v dnes už neexistují-
cím divadle ve Švédské ulici. Po deseti letech herecké práce přišla hodina pravdy.
Bylo nutné podívat se na sebe do zrcadla a zeptat se: „Jsem nadaný herec nebo
nahrazuji talent pouze tím, že jsem mlád?“ Podíval jsem se pravdě do očí a odpově-
děl si: „Možná, že jsem i nadaný, ale nejsem geniální“. „Nechal jsem divadla a dodnes
toho nelituji.“
Úspěšným ukončením vysokoškolského pedagogického studia naplnil svoji potře-
bu po dalším vzdělání a mohl začít vyučovat angličtinu na základní škole, která
náležela do osvětového spolku. Při vyučování využíval divadelních scének a profesi
učitele měl velmi rád. Po zkušebním roce ve škole na Okopové mu bylo nabídnuto,
aby pracoval jako vychovatel. Dodnes má kontakty se svými žáky. Nikdy nelitoval,
že opustil divadlo, i když první dva roky záviděl kolegům, že mohou hrát. Začal plnit
funkci pedagoga a zjistil, že je lepší pedagog než herec. Všude kde pracoval řekl na
rovinu, že je homosexuál. „Nemohl bych být pedagogem a neříkat pravdu. Je to
práce, která nemůže být založena na lhaní. Všude reagovali s pochopením. „Do
toho nám nic není“, říkali. „Říkal jsem to i žákům, protože jsem je bral jako dospělé
lidi. S rodiči jsem většinou problémy také neměl, i když někteří volali do kuratoria
s tím, že jsou zneklidněni. Nemohu lidi nenávidět za takové reakce, jen se snažím je
mírnit. Nepomůže lomit rukama nad netolerancí ostatních, je třeba stále více praco-
vat na pochopení.“
Svoji „úchylku“ zjistil v 17 letech. Necítil se horší, ale dlouho se k tomu nepřiznával,
protože se obával, jaká bude reakce okolí. Momentální Králíkův partner je lékař
z malého města, který o svém partnerství nemůže mluvit. Na malém městě by
neměl šanci zůstat dál žít, pravděpodobně by ztratil i práci.
Než se Králík seznámil se svým partnerem, věnoval mu někdo kočku. Malé opuště-
né kot’átko s šedobílým kožíškem. Nazval ji „Náhražka“, protože mu byla náhražkou
skutečného partnera. „Myslím, že se na mě za to jméno nezlobí“, směje se.
Když se Králík jednoho dne uhodil hlavou o radiátor a dozvěděl se, že je nemocný,
opustil školu na Okopové a nikomu neřekl pravý důvod. Styděl se a obával se reak-
ce lidí. Říkal si, že musí ještě počkat. Že člověk řekne o své nemoci tehdy, když se
s ní sám smíří. Proto také, když ho na ulici zadržel policista pro opilství, beze slova
se nechal předvést na policejní stanici a nechal si udělat odběr krve. Byl na ně
naštvaný. I na obchod, ve kterém mu nechtěli prodat cigarety proto, že nechtěl
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koupit vodku! Říkal, že je střízlivý a chce jen cigarety. Ale oni nemohli vědět, co se
s ním děje a proč vypadá tak, jak vypadá.
Neřekl také nic v EMPIKu, kde po odchodu z Okopové více než 3 roky pracoval jako
lektor anglického jazyka. Časem začalo ředitelku Katarzynu Píseru čím dál víc zne-
pokojovat jeho chování, sdělila Králíkovi, že i od rodičů slýchá, že se chová divně.
Králík ji ukázal svoje vyšetření. Přijala to krásně. Nevyhodila ho. Vysvětlovala rodi-
čům, že je Králík invalidní. Nakonec ale přece musel odejít.
Vrátil se zpět do školy. Tentokrát do gymnázia. Tam mu, po zjištění nemoci, přidělili
stipendium. Tehdy už měl invalidní důchod. Byla to skutečná pomoc, 400 zlotých.
Polovina jeho důchodu. „Dovoluje mi to přežít. Není to krásné? Není důležité množ-
ství peněz, ale to gesto. Paní ředitelka mi řekla, že to stipendium budu dostávat tak
dlouho, jak dlouho bude tento správní výbor rozhodovat.“
Před dvěma lety mu škola na Okopové nabídla zaměstnání v divadle, aby je vedl
v anglické řeči, protože je nejlepší. „Provedli mi generální úpravu bytu. Nabídli mi,
že mohu bezplatně chodit na obědy. Vždy po obědě jdu nahoru do učitelské kuřár-
ny na kávu a na cigaretu.“ Když ve škole ještě pracoval, na dveřích kuřárny byla jeho
fotka a učitelé ji nazvali „KRÁLÍKÁRNA“.
A kolik poznal skvělých lékařů a léčitelů? Evu Zdzienickou z Institutu neurologie,
která ho bere jako člověka a ne jako věc. Alici Patele, která ho léčila zdarma alterna-
tivní medicínou. Radoslava Pocha, po jehož seanci bioenergoterapie se mohl ales-
poň krátce pohybovat a chodit. Krzystofa Bakowského, který ho pomocí jógy učil
dýchat. Olu Barszczewskou, k níž chodil zdarma na terapii. Michaelu Pakszysz, kte-
rá na něm zdarma aplikovala nové metody léčby. Dorotu Hoffman-Zacharskou, za-
kladatelku Splečnosti pro pomoc při HCH v Polsku. Králík říká, že nikdo z nich to
nemusí dělat, dělají to dobrovolně a on si to ani nezaslouží. Hluboké přátelství ho již
20 let spojuje s jeho bývalou manželkou, malířkou Jolantou Ekiert-Królikiewicz, s níž
žil dva roky.
Odvahu hovořit o své nemoci Králík získal také díky polské Společnosti pro pomoc
při Huntingtonově chorobě, kterou pomáhal založit v roce 2002. „Samozřejmě neo-
slovuji všechny lidi na ulici (směje se), ale ted’ když nastupuji do autobusu říkám:
„Dobrý den, vážení, prosím vás o místo, protože jsem invalida a ne opilý. Lidé
reagují jinak, to znamená, že to, co říkám a dělám, má význam. Když má člověk
odvahu říci pravdu o sobě, reakce lidí je normální. Věci se musejí nazvat pravým
jménem a to za mě nikdo neudělá“.
Předsedkyní polské SPHCH byla Aleksandra Szatkovska, které na tuto hroznou ne-
moc zemřel manžel. Současný předseda je Jurek Rajpolt z Krakova. Polská společ-
nost má 70 aktivních členů. Mají své velice kvalitní internetové stránky. A Králík
ještě stále překládá z angličtiny celou řadu materiálů o této nemoci. Jejich setkání
jsou jednou za půl roku, kde se informují o různých metodách léčby, protože každý
případ je individuální. Také si mezi sebou vytvářejí sít’ psychologické pomoci. Nejví-
ce je psychologa zapotřebí v místě bydliště nemocného, ale to je pouhý sen a přání.
Chtějí dosáhnout toho, aby pro pacienty s Huntingtonovou chorobou bylo zřízeno
oddělení v některém hospicu.
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Ještě před tím, než onemocněl, si Králík přečet reportáž o Angličance, která zaklá-
dala hospice. V Polsku tenkrát byly v plenkách. Ale umírat se přece musí důstojně -
a třeba i s cigaretou a vínem. Před dvěma lety se přihlásil do hospice při bělanském
kostele Sv. Zygmunta. Řekl jim o své nemoci, že hrníčky nemocným podávat nemů-
že, ale chce si povídat s umírajícími. „Tenkrát už jsem byl připravený na rozmluvy
o smrti. I o té své. Řekli mi, že lidé o smrti nechtějí mluvit. Nevzdával jsem se. Před
čtyřmi měsíci jsem se hlásil do hospicu na krakovském předměstí. Nabídl jsem
nejen pohovory, ale také divadelní kroužek. A už čtyři měsíce dvakrát v týdnu zde
dělám zkoušky amatérského divadla. Vnímat představení je pro některé nemocné
už velmi obtížné, dost jich třeba odchází, takže přednášíme básně upravené a obo-
hacené hudebním doprovodem. Nemocní nesouhlasili s vážnými básněmi. Chtějí
slyšet něco pozitivního, klidného a pohodového. V hospicu žije 60 pacientů, do
divadelního kroužku se přihlásili tři. Nemluvíme o smrti. Bavíme se o tom, jak máme
ztvárnit postavy, ale jsou momenty, kdy se tématu smrti nevyhneme. Díky divadlu
Akademia jsem si uvědomil, že i blekotající má co pozitivního říct.“
Králík působí i v sukromém divadle. Do hlediště se vejde necelá stovka lidí, herci
prodávající vstupenky, podávají kávu, čaj, minerálku. Toto divadlo založil v roce 1993
sochař, scénárista Roman Woźniak. Přemýšlel jsem, zda nepůsobím na lidi tak, že
prodávám svoji nemoc. To jsem nechtěl. Woźniak mi nabídl práci na monologu
některého z mladých Shakespearových hrdinů. Zeptal se mě, koho mám nejraději,
zda je to Hamlet? Řekl jsem, že mám rád sonety. Vybral jsem si sonet 126. Během
zkoušení jsem ztratil pohyblivost. To není trápení, je to jen estetika. Stav nemoci se
mění v univerzální stav umění. Uvědomil jsem si, že je v tom síla. Na premiéře se
ukázalo, že poprvé v životě nemám trému. A to proto, že jsem věděl, že když se mi
zapletou nohy a já upadnu, nebo spletu dialog, tak to vlastně nic neznamená.
Mladí herci aranžují grotesky, předvádějí módu, ukazují se v hezkých pózách pane-
nek. Králík sedí sám na tmavém pódiu ve světle lampy a dojemně přednáší
126. Shakespearův sonet v angličtině. Sonet o kráse života, o plynutí času, o dluhu
vůči životu i o smrti, kterou se každý život musí zaplatit. Jeho nezkoordinovaná
gesta jsou pravdivá, nic nepředstírají.
Nepokládám se za trpícího člověka vyřazeného ze společnosti. Mám pocit oprav-
dové svobody. A to nejen tehdy, když dělám umění. Ale především když učím, když
jdu na setkání gayů nebo když pracuji s umírajícími v hospicu. Toto všechno je
důležitější než hraní. Pocit svobody působí, že i nemocný člověk může mít radost
a žít důstojně i to, že může mluvit o vlastním umírání......
Snídaně i večeře mi připravuje můj spolubydlící. Já sám si ještě dokážu uvařit čaj.
Jak dlouho? Jednou přijde moment, kdy už to nedokážu. Přestože se s tím nelze
smířit, smířil jsem se. Vadí mi jen to, že nemohu dělat najednou více než dvě věci
a že tak pomalu mluvím. A tolik bych toho chtěl říct.
Králíkovi se nechce vstávat z postele, ale má povinnosti.
„Přece nelze jen tak odejít a zhasnout za sebou světlo.“
Z polštiny „Nie gasić za sobą światła“ - Zwierciadło, 2004, přeložila J. Maršíková,
jazyková úprava Z. Maurová, J. Hruda
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AAAAA     Králík dnes? - krátký dovětekKrálík dnes? - krátký dovětekKrálík dnes? - krátký dovětekKrálík dnes? - krátký dovětekKrálík dnes? - krátký dovětek
Ještě pár slov o Wojtkovi, jak svému kamarádovi říkáme.
Wojtek natočil už v pokročilém stádiu nemoci krásný snímek Rendezvous s další
pacientkou z Gdaňska. Je to dojemný příběh dvou mladých nemocných lidí, kteří se
chystají na schůzku. Příprava v koupelně, oblékání, vaření kávy, obtížné zapálení
cigarety a další činnosti, které jsou pro nás normální, ale při choreatických pohy-
bech nemocného HCH jsou problematické a někdy až dobrodružné. Pak scénka
z pizzerie jako vystřižená z grotesky s Laurelem a Hardym. Nakonec procházka
parkem, kdy ruce a nohy tančí nekonečný tanec nemocných.
Wojtkova partnerka z videa zhoršování nemoci psychicky nezvládla a spáchala se-
bevraždu skokem z okna. Když ještě ležela v nemocnici, Wojtek pro ni zorganizoval
velkou finanční pomoc, zázrakem přežila, ale její stav vyžaduje ústavní léčbu.
Jednou si Wojtek zapaloval cigaretu tak nešt’astně, že na něm vzplálo oblečení.
Dostal se do nemocnice s težkými popáleninami a po návratu už potřeboval pomoc
a pečování.
Mile nás překvapilo, že matka toho nešt’astného děvčete žije u Wojtka a stará se
o něho. Setkali jsme se na polském HCH víkendu a Wojtek vypadal spokojeně
a jeho pečovatelka také.
Některé cesty jsou skutečně nevyzpytatelné.

Jiří Hruda

VZPOMEŇTE NA SVÉHO MILOVANÉHO
S VĚČNÝM PLAMENEM NADĚJE HDSA

Před 40 lety prohrál WPřed 40 lety prohrál WPřed 40 lety prohrál WPřed 40 lety prohrál WPřed 40 lety prohrál Woody Guthrie svoji válku soody Guthrie svoji válku soody Guthrie svoji válku soody Guthrie svoji válku soody Guthrie svoji válku s     Huntingtonovou choHuntingtonovou choHuntingtonovou choHuntingtonovou choHuntingtonovou cho-----
robou (HCH). Ale tím neskrobou (HCH). Ale tím neskrobou (HCH). Ale tím neskrobou (HCH). Ale tím neskrobou (HCH). Ale tím neskončil boj. Jeho vdova, Marjorie, zasvětilaončil boj. Jeho vdova, Marjorie, zasvětilaončil boj. Jeho vdova, Marjorie, zasvětilaončil boj. Jeho vdova, Marjorie, zasvětilaončil boj. Jeho vdova, Marjorie, zasvětila
svůj život této devastující nemoci tím, že jí propůjčila svůj hlas asvůj život této devastující nemoci tím, že jí propůjčila svůj hlas asvůj život této devastující nemoci tím, že jí propůjčila svůj hlas asvůj život této devastující nemoci tím, že jí propůjčila svůj hlas asvůj život této devastující nemoci tím, že jí propůjčila svůj hlas a     obličej.obličej.obličej.obličej.obličej.
Marjorie zapálila první plamen naděje a tento
plamen nikdy neuhasl. Dnes jasně září v srdcích
a myslích nás všech, kteří známe a milujeme
někoho s HCH.
K připomenutí 40. výročí vás HDSA vyzývá, abyste
zapálili Váš vlastní věčný plamen naděje. Vzkazy
zaslané na počest nebo jako vzpomínka na něko-
ho, kdo se dotkl Vašeho života, budou umístěny
na mezinárodních webových stránkách HDSA, kde
zůstanou navždy. Vaše jméno a jméno osoby, kte-
ré vzdáváte úctu se objeví v Časopisu naděje, kte-
rý vyjde u příležitosti 40. výročí.
Pro zaslání vzkazu, prosíme, jděte na mezinárodní
stránky HDSA www.hdsa.org a klikněte na ikonu
věčného plamene naděje.
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Mgr. R. Molíková, Ph.D.

Aktuality

MULTIDISCIPLINÁRNÍ PŘÍSTUP K ONEMOCNĚNÍM S NÍZKOU PREVALENCÍ
- KONFERENCE VĚNOVANÁ HUNTINGTONOVĚ CHOROBĚ V OLOMOUCI

Mgr. Radka MOLÍKOVÁ, Ph. D., Ústav normální anatomie, LF UP v Olomouci,
Hněvotínská 3, 775 15 Olomouc, molikovaradka@yahoo.co.uk

Dne 30. května 2007 se na půdě Lékařské fakulty v Olomouci pořádala konference
s názvem „Multidisciplinární přístup k onemocněním s nízkou prevalencí-Hunting-
tonova choroba“. Hlavními organizátory byl Olomoucký kraj, Odbor sociálních věcí

- Oddělení sociální pomoci a Ústavu normální anatomie LF UP,
spolu za další významné podpory Ústavu sociálního lékařství
a zdravotní politiky, Ústav lékařské genetiky a fetální medicíny,
Ústavu ošetřovatelství a porodní asistence, dále pak Fakultní
nemocnice Olomouc a International Federation of Medical
Student’s Associations pobočka Olomouc, která zastupovala
studentské aktivity v dané problematice. Celá akce probíhala
pod záštitou MUDr. Jitky Chalánkové náměstkyně hejtmana
Olomouckého kraje, prof. MUDr. Zdenka Koláře, CSc., děkana
Lékařské fakulty UP v Olomouci, doc. MUDr. Čestmíra Neora-
la, CSc. ředitele Fakultní nemocnice Olomouc. Konferenci na-
vštívilo více jak 130 účastníků.



111111111111

Z konference v Olomouci, PharmDr. Z.Vondráčková

Cílem konference byla snaha co nejvíce zvýšit povědomí o tomto onemocnění. Kon-
ference byla určena všem zdravotnickým profesionálům, pracovníkům v sociální sfé-
ře, odborníkům z oblasti domácí péče a také laikům a studentům lékařských a sociálních
oborů. Šíře přednášek této konference byla sestavena tak, aby odpovídala multidisci-
plinárnímu přístupu a péči v týmu, který je pro toto onemocnění specifický.
Během dopoledního a odpoledního bloku zazněly přednášky našich pozvaných hostů
z Prahy, kteří jsou zakladateli a nestory péče o pacienty s Huntingtonovou chorobou
v ČR; a to sdělení: doc. MUDr. Jana Rotha, CSc. o klinických aspektech Huntingto-
novy nemoci, MUDr. Jany Židovské, CSc. o problematice genetického testování
Huntingtonovy nemoci v ČR a MUDr. Terezy Uhrové věnované problematice pečo-
vatelů o nemocné s Huntingtonovou nemocí. Klinický pohled na HCH doplnil
MUDr. Igor Nestrašil z Neurologické kliniky FN Olomouc. Pozvání přijali také před-
nášející z Ústavu sociální péče Nové Zámky a PharmDr. Zdeňka Vondráčková ze
Společnosti pro pomoc při Huntingtonově chorobě Hradec Králové, jejíž entuzias-
mus, zapálenost v boji a ochoty pomoci, jistě čtenáři Archy dobře znají. Poprvé se
na Moravě mohla představit Euro Huntington’s Disease Network a její koordinátor-
ka paní Pavla Šašinková, která představila možnosti rychlé a efektivní komunikace

Z konference v Olomouci, doc. MUDr. J. Roth, CSc.Z konference v Olomouci, MUDr. T. Uhrová
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mezi evropskými centry pro HCH. Možnosti sociálních služeb a péče o pacienty
s HCH přednesl Bc. Zbyněk Vočka z Olomouckého kraje.
Na základě výsledků dotazníku, který měli možnost účastníci vyplnit a odevzdat,
jsme zjistili, že mezi posluchači byli přítomni kromě zdravotníků, pracovníků v soci-
ální sféře a studentů, také laici a osoby pečující o příbuzné s HCH. Podle výsledků
byly přednášky hodnoceny jako velmi přínosné, zajímavé, a to obzvláště z klinické-
ho hlediska, přičemž akce byla popisována jako velmi užitečná a ojedinělá ve vzta-
hu edukace široké odborné i laické veřejnosti. Jsme rádi, že z dotazníků jednoznačně
vyplynulo, že je třeba organizovat vzdělávací akce specializované na onemocnění
s nízkou prevalencí. Účastníci akce projevili zájem o získání dalších informací o HCH
a o možnost spolupráce s SPHCH.
Velmi ráda bych touto cestou poděkovala všech kolegům, kteří se podíleli na přípra-
vě a organizaci konference, jmenovitě pak Doc. MUDr. S. Laichmanovi, CSc. (LF
UP) a Bc. Zbyňku Vočkovi z Olomouckého kraje, doc. MUDr. Aleně Šantavé, CSc.,
PhDr. Jaroslavě Králové, doc. PhDr. Janě Marečkové, Ph. D. (LF UP) za morální
podporu a cenné připomínky a Mgr. Jarmile Řehořové, Ph.D. (FN Olomouc) a MUC
Ondřeji Davidovi (IFMSA CZ).
Další informace o akci je možno získat na: http://www.upol.cz/fakulty/lf/struktura/
pracoviste/ustav-normalni-anatomie/.

EVROPSKÁ SÍŤ PRO HUNTINGTONOVU CHOROBU
Pavla Šašinková

Evropská sít’ pro Huntingtonovu chorobu (EHDN) je sdružení, které umožňuje spo-
lupráci na výzkumu Huntingtonovy choroby v rámci celé Evropy. Sít’ sdružuje nejen
lékaře a vědce, ale i pacienty, jejich rodiny a pacientské organizace.

Důvodem, proč sít’ vznikla, bylo zejména usnadnění přístupu k více
než 35.000 pacientů v celé Evropě. Aby sít’ mohla efektivně a dobře
pracovat, bylo nutné vytvořit jednotné prostředí, které překročí hra-
nice jazyků a kultury jednotlivých zemí. Proto se v rámci sítě sjedno-
tili hodnotící nástroje, vytvořil jednoduchý, dostupný a dostatečně
chráněný systém dokumentace a sběru dat a stejně tak i precizní
systém kontroly kvality.
První myšlenky o vzniku této sítě byly koncipovány na kongresu
v Il Ciocco v Toskánsku v květnu 2003. Sít’ pak začala pracovat
v listopadu téhož roku a v září 2004 byli zařazeni první pacienti do

hlavní studie, která se nazývá Registry. V září loňského roku byla schválena ústava,
která mimo jiné upravuje také členství v EHDN. Každá osoba, která aktivně přispívá
k výzkumu Huntingtonovy choroby v Evropě může požádat o řádné členství v síti.
Dnes sít’ sdružuje 16 států - Německo, Rakousko, Švýcarsko, Velkou Británii, Dán-
sko, Norsko, Švédsko, Finsko, Holandsko, Belgii, Francii, Španělsko, Portugalsko,
Itálii, Polsko a Českou republiku, a více než 137 studijních center. Na webových
stránkách EHDN www.euro-hd.net můžete nalézt nejen kontakty na jednotlivá cen-

Pavla
Šašinková
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tra, ale také kontakty na příslušné pacientské organizace daných zemí. Stejně tak
zde naleznete celý koordinační tým, tedy centrální koordinaci i jednotlivé oblastní
koordinátory pro jednotlivé země. Oficielním sídlem EHDN je Neurologická klinika
na Universitě v Ulmu, v Německu.
Veškeré informace o práci EHDN naleznete na výše zmíněných webových strán-
kách www.euro-hd.net, které jsou denně aktualizovány všemi uživateli. Stránky jsou
přístupné přes všechny internetové prohlížeče a jsou dostupné ve všech jazycích
členských států.
Soukromí všech účastníků studií je ochráněno vytvořením unikátního pseudony-
mu. Pseudonym se vytváří jednoduchým jednosměrných algoritmem. Z 5 základ-
ních údajů - křestního jména, rodného příjmení, data narození, místa narození a jména
matky za svobodna, se vytvoří unikátní devítimístný kód, který se používá pro vklá-
dání všech dat do databáze. K vytvoření pseudonymu je zapotřebí velmi krátká
doba (řádově milisekundy). Po vygenerování kódu jsou osobní data okamžitě vyma-
zána a nejsou nikde uchovávána. Jejich detekce zpět je prakticky nemožná.
Do práce EHDN je možné se zapojit několika způsoby - účastí v jednotlivých studiích
nebo prací v jednotlivých pracovních skupinách. Nejrozsáhlejší a nejdůležitější stu-
dií, která momentálně probíhá, je studie REGISTRY. Je to dlouhodobá pozorovací
statistická studie, která sleduje přirozený průběh nemoci. Jejím cílem je získat co
nejvíce informací o přirozeném vývoji nemoci, spojit získaná data s daty z biologic-
kých vzorků a identifikovat osoby, které by se mohly účastnit budoucích pozorova-
cích nebo intervenčních lékových studií. V současné době je ve studii zapsáno více
než 2100 účastníků a proběhlo více než 3600 studijních návštěv.
Celá práce EHDN je sponzorována The High-Q Foundation, americkou neziskovou or-
ganizací. Velké poděkování patří panu profesorovi Bernhardu Landwehrmeyerovi, který
se zasloužil o vznik celé sítě a řídí její práci. Dále pak také panu docentu Janu Rothovi,
který se zasadil o přijetí České republiky.
Aktuálně zAktuálně zAktuálně zAktuálně zAktuálně z     České republikyČeské republikyČeské republikyČeské republikyČeské republiky
Po přijetí ČR se nám podařilo nalézt 6 center, které se chtějí podílet na práci EHDN:
Praha, Nový Jičín, Ostrava, Brno, Pardubice, Olomouc.
K započetí studie Registry je nutné projít několika administrativními nezbytnými
úkoly. S potěšením Vám můžeme oznámit, že:
Centrum extrapyramidových onemocnění na Neurologické klinice 1. Lékařské fakulty
UK a Všeobecné fakultní nemocnice (Kateřinská 30, Praha 2) má již vše potřebné
a během měsíce září zde bude studie spuštěna. Studii bude provádět pan docent
MUDr. Jan Roth, MUDr. Jiří Klempíř, MUDr. Martin Kucharík a MUDr. Tereza Uhrová.
Neurologické oddělení ve Fakultní nemocnici v Ostravě - Porubě a neurologické
oddělení Všeobecné fakultní nemocnice u Sv. Anny v Brně již mají o příslušná povo-
lení Etických komisí zažádáno. Žádosti budou projednávány v září a spuštění studie
bude následovat po jejich kladném projednání.
V Ostravě je možné se obracet na MUDr. Petru Bártovou (tel.: 597 373 383) a v Brně
na MUDr. Martinu Bočkovou (tel.: 543 182 658).



141414141414

PETIČNÍ KAMPAŇ A JEJÍ DOSAVADNÍ VÝSLEDKY
Jiřina Novotná

V minulém zpravodaji ARCHA zima-jaro 2007 č. 30 jsme Vás informovali o záměru
sepsání petice za účelem zřízení specializovaného domova se zvláštním režimem
pro naše pacienty a uveřejnili jsme i její koncept. Jak všichni víme, v dubnu letošní-
ho roku byla tato petice dotvořena do konečné podoby a petiční kampaň byla zahá-
jena. Petice byla adresována pěti státním orgánům a Europarlamentu. Podpis k této
petici připojilo 2 917 občanů2 917 občanů2 917 občanů2 917 občanů2 917 občanů na 166 podpisových listech. Obdivuhodných 729 pod-
pisů nám poslala naše členka Magda Kubíčková, 243 podpisů pro nás získal
Doc. MUDr. Herbert Hanuš z FN Hradec Králové. Velice děkujeme všem, kteří nám
poslali byt’ jeden jediný podpis. Za zmínku však ještě stojí dopis paní Marty Heryne-
kové (dovolujeme si jej uveřejnit), který nás znovu utvrdil v tom, že tato aktivita je
správná, potřebná a nutná!
V průběhu petiční kampaně jsme oslovili většinu poslanců napříč politickým spekt-
rem a s ohledem na závažnost problému je žádali o pomoc a politickou podporu.
Odezva poslanců byla různorodá. Někteří přislíbili pomoc, jiní za zaslané informace
poděkovali, ale jen jediný poslanec za ODS ing. David Kafka nám nabídl osobní jedná-
ní. Toto jednání se uskutečnilo dne 28. 5. 2007 v regionální poslanecké kanceláři
v Hradci Králové, za účasti PharmDr. Zdeňky Vondráčkové, Jiřiny Novotné a Doc. MUDr.
Herberta Hanuše. Zde byly ing. Davidu Kafkovi podrobně vysvětleny důvody petiční
kampaně a objasněny problémy o neochotě rehabilitovat a hospitalizovat pacienty ve
stávajících zdravotních nebo sociálních zařízeních. Pan ing. Kafka byl velmi vstřícný
a přislíbil naši problematiku projednat s ministrem zdravotnictví MUDr. Tomášem
Julínkem, MBA. K této schůzce skutečně došlo. Panem ministrem bylo doporučeno
orientovat se, vzhledem k přebytku lůžkových kapacit v ČR, na některá stávající nevy-
užitá zařízení. Pověřil pana náměstka Marka Šnajdra, aby se tímto úkolem zabýval,
vytipoval vhodná zařízení, kterým by doporučil, aby se specializovala na pacienty s HCH.
Naše další iniciativa bude tedy směřována na pana náměstka Marka Šnajdra.
Dalším pozitivem je odpověd’ ministra práce a sociálních věcí RNDr. Petra Nečase, který
navrhuje uskutečnění pracovní schůzky zástupců Ministerstva zdravotnictví,   Minister-
stva práce a sociálních věcí, případně dalších odborníků s cílem blíže vyjasnit náš záměr
a posoudit nejvhodnější formy péče o pacienty s HCH. Předpokládaný termín schůzky
je plánován na září 2007.
Vzhledem k náročnosti této problematiky musíme počítat s tím, že prosazení naše-
ho záměru může být zdlouhavé. Věříme však, že pokud mu budeme i nadále věno-
vat takové úsilí jako doposud, dojdeme ke stanovenému cíli. O dalších krocích a jejich
výsledcích Vás budeme i nadále průběžně informovat především na internetových
stránkách www.huntington.cz.

NAPIŠTE NÁM SVŮJ NÁZOR
Prosíme vás o zamyšlení nad následujícími řádky. Nejsou necitlivě vytržené z kon-
textu, jsou v nich obsaženy přístupy našich úředníků na různých úrovních státní
správy a zdravotních pojišt’oven.
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PPPPPo jednání poslance pana Ko jednání poslance pana Ko jednání poslance pana Ko jednání poslance pana Ko jednání poslance pana Kafky safky safky safky safky s     panem ministrem zdravotnictvípanem ministrem zdravotnictvípanem ministrem zdravotnictvípanem ministrem zdravotnictvípanem ministrem zdravotnictví
není třeba se doprošovat v různých zařízeních, aby pacienta s HCH přijali. Pan mi-
nistr doporučuje jít přímo na zdravotní pojišt’ovnu, která má za povinnost určit, kde
se bude její pojištěnec léčit nebo rehabilitovat a kdy. Z této své povinnosti se ze
zákona nemůže vyvléknout.
Pokud jde o permanentní zařízení pro pacienty s HCH, ministerstvo nehodlá žádný
další ústav zřizovat. Je to proto, že lůžkových kapacit je v ČR přebytek, a tak by
některá nemocnice udělala terno, kdyby se na pacienty s HCH orientovala. Nařídit
jim to však nemůže!
Oficiální odpověd’ zOficiální odpověd’ zOficiální odpověd’ zOficiální odpověd’ zOficiální odpověd’ z     Ministerstva zdravotnictvíMinisterstva zdravotnictvíMinisterstva zdravotnictvíMinisterstva zdravotnictvíMinisterstva zdravotnictví
Dle našeho názoru a spadá uvedená problematika zcela do působnosti rezortu
práce a sociálních věcí, nebot’ výše uvedený domov by nebyl zdravotnickým zaříze-
ním, ale zařízením sociálním. Vzhledem k progresi choroby a těžkým symptomům
pokročilých forem vyžaduje samozřejmě péče v zařízení sociální péče i kvalitní péči
ošetřovatelskou. Zákon č. 108/2006 Sb., o sociálních službách, umožňuje v sociál-
ních zařízeních poskytovat i ošetřovatelskou péči.
Ministerstvo zdravotnictví poskytuje Společnosti pro pomoc při Huntingtonově
chorobě již dlouhodobě a systematicky dotační podporu sledující mj. prodloužení
doby, po kterou může být pacient ošetřován v rodině. V roce 2007 jsme poskytli
této společnosti celkem 107 500,- Kč.
VVVVVyjádření zyjádření zyjádření zyjádření zyjádření z     Všeobecné zdravotní pojišVšeobecné zdravotní pojišVšeobecné zdravotní pojišVšeobecné zdravotní pojišVšeobecné zdravotní pojišttttt’’’’’ovnyovnyovnyovnyovny
Ve svém dopise se odvoláváte na zákon 108/2006 Sb. o sociálních službách a žádá-
te o sdělení konkrétních zařízení po jednotlivých krajích, ve kterých by těmto ne-
mocným byla poskytnuta komplexní sociální péče a pokud je indikována, potřebná
zdravotní péče. Tyto informace Vám bohužel nemůžeme poskytnout, protože Vámi
uváděná problematika se týká sféry sociální, která je v kompetenci Ministerstva
práce a sociálních věcí. Obrat’te se, prosím, na MPSV, které by mělo mít celorepub-
likový přehled o poskytovaných službách.
Pokud se týká indikované zdravotní péče, která má převážně symptomatický cha-
rakter, je plně hrazena z veřejného zdravotního pojištění, at’ již jde o péči ambulantní
či lůžkovou, včetně potřebné ošetřovatelské péče a léčebné rehabilitace.
Je-li indikována lůžková zdravotní péče, potom podle povahy obtíží a potřebné péče
(akutní, ošetřovatelská, léčebně-rehabilitační) jsou nemocní přijímáni na odpovída-
jícím oddělení kterékoliv nemocnice či v kterémkoliv odborném léčebném ústavu,
který potřebný druh péče poskytuje.
ZZZZZ     Krajského úřadu Královéhradeckého krajeKrajského úřadu Královéhradeckého krajeKrajského úřadu Královéhradeckého krajeKrajského úřadu Královéhradeckého krajeKrajského úřadu Královéhradeckého kraje
Odbor sociálních věcí a zdravotnictví Krajského úřadu Královéhradeckého kraje
i 2. náměstek hejtmana a předseda komise Rady Královéhradeckého kraje pro zdra-
votnictví shodně sdělují, že vznik peticí požadovaného zařízení prozatím nemá opo-
ru v Střednědobém plánu rozvoje sociálních služeb Královéhradeckého kraje pro
rok 2007 - 2010. Žádost Společnosti pro Pomoc při Huntingtonově chorobě projed-
ná Výbor sociální a zdravotní Zastupitelstva Královéhradeckého kraje v září tohoto
roku. O výsledku jednání budete informováni.
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ÚSKALÍ POBYTU KLIENTŮ S HCH V ÚSTAVECH SOCIÁLNÍ PÉČE
Miroslav Kotrle, Marta Dostálová, Marie Svobodová

Nové Zámky-Ústav sociální péče, Mladeč, Nové Zámky 2, 784 01 Litovel

...Pobyt v ústavech pro mentálně retardované je pro postižené s HCH značně ztíže-
ný, protože se vymykají svým chováním a motorikou svému okolí, které na ně rea-
guje někdy nepřiměřeně. Budovy ústavů nejsou zaměřeny na prevenci úrazů, jde
většinou o staré adaptované budovy. Proto jsou zde velmi časté pády a zranění
pacientů při choreatických pohybech končetin. Vybavení ústavů nevyhovuje svým
nábytkovým zařízením přiměřenému pohybu těchto klientů při jídle, odpočinku
a spaní. Dozor nad těmito pacienty musí být velmi intenzivní, protože traumatická
poranění bývají velmi častá a zhusta bývají neošetřená. ... (Výňatek z textu)
Sborník plnotextových přednášek konference:Multidisciplinární přístup k onemoc-
něním s nízkou prevalencí HCH,Univerzita Palackého v Olomouci, Lékařská fakul-
ta,Ústav normální anatomie Olomouc, 2007,1.vyd.,34 s.

Články

ŘÍDKÁ ONEMOCNĚNÍ
EURORDIS European Organisation for Rear Diseases

RAPSODY Rare Disease Patient Solidarity

Označení „„„„„vzácná onemocnění“vzácná onemocnění“vzácná onemocnění“vzácná onemocnění“vzácná onemocnění“ (anglicky rare diseases - RD) se vztahuje na
skupinu různorodých onemocnění, jejichž společným znakem je nízký výskyt
v populaci. Evropská unie stanovila jako kritérium výskyt nižší než 5 případů na
10.000 obyvatel (tj. 1 na 2000), v některých zemích se mezi vzácná onemocnění
řadí ta, která mají prevalenci ještě nižší (např. Francie 1/5000, Švédsko a Dánsko
1/10 000, Velká Británie 1/50 000). Odhaduje se, že existuje 5 až 7 tisíc různých
diagnóz, které mají charakter vzácných onemocnění. V měřítku Evropské unie to
představuje až 30 milionů pacientů. U některých onemocnění je známo jen něko-
lik desítek případů (např. syndrom CHILD - 30), jiná se vyskytují častěji a jsou
veřejnosti relativně více známá (cystická fibróza, hemofilie, Turnerův syndrom).
Patří sem také vzácné druhy rakoviny.
Asi 80 % těchto onemocnění je genetického původu, zbývající jsou vyvolaná infekce-
mi, alergiemi nebo neznámými příčinami. Příznaky se většinou objevují už po naroze-
ní nebo v raném dětství, ale některá onemocnění, např. Huntingtonova choroba nebo
Crohnova choroba se projevují obvykle až v dospělosti. Často jsou příznaky mylně
interpretovány a správná diagnóza může být stanovena s mnohaletým zpožděním.
Pacienti jsou pak podrobováni zbytečným vyšetřením i zákrokům a důsledkem je
nejen opožděná léčba, ale i ztráta důvěry pacienta ve zdravotní systém.
Život pacientů se vzácnými onemocněními a jejich rodin je často velmi těžký.
Obvykle se jedná o velmi vážné choroby, pro které neexistuje účinná léčba. Jsou
spojeny s různým stupněm fyzického či mentálního postižení a jejich nositelé
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jsou závislí na pomoci rodiny a sociální sítě státu. Kvůli své výjimečnosti stojí na
okraji zájmu farmaceutických firem a vývoj nových léků je i přes podporu Evrop-
ské unie pomalý.

Jiří Hruda

DAVID A GOLIÁŠ - KAM AŽ VĚDA MŮŽE?
Marcela Bezdičková, Radka Molíková, Ústav normální anatomie,

Lékařská fakulta Univerzity Palackého v Olomouci; xbezdick@yahoo.co.uk

Genetická výbava každého z nás představuje součást organismu zodpovědnou za
soubor a kombinace žádoucích i nežádoucích zděděných dispozic člověka. Stejně
jako každá „věc“, také genetická výbava je poškoditelná. V současnosti existuje
řada onemocnění, která postihují specifickou část
genetické výbavy a způsobí různá onemocnění jako
např. hemofylie, cystická fibróza, Duchenneova sva-
lová dystrofie apod. Geneticky podmíněné choroby
jsou stále velkým problémem moderní lékařské vědy.
U velkého množství těchto onemocnění již známe
příčinu (tedy mutaci konkrétního genu - genů), ovšem
tuto příčinu nejsme v současné době schopni vyléčit -
neexistuje kauzální terapieneexistuje kauzální terapieneexistuje kauzální terapieneexistuje kauzální terapieneexistuje kauzální terapie. Současná medicína na-
bízí mnoho možností léčby příznaků a projevů, kdy se
snažíme různými způsoby zlepšit průběh nemoci. Tato
léčba však neléčí samotnou podstatu choroby, a tak
je pacient na této léčbě často závislý po celý život.
Podle závažnosti defektu a na základě vědeckého po-
znání jsou onemocnění méně závažná, která se dají
bud’ úplně či částečně léčit a jsou onemocnění, která
se nedají léčit vůbec. Je možné ovlivnit pouze jejich
průběh. Jednou z nich je právě HCH. V metaforickém pojetí biblického příběhu
představuje Goliáše a proti ní stojí věda, tedy David, který se snaží Goliáše udolat
i přesto, že má v tomto případě jen velmi omezené možnosti a prostředky.
V současnosti neexistuje lék či možnost jak zastavit progradující průběh této nemo-
ci. Je možné určité projevy tlumit podáváním celé řady léků. To, že onemocnění je
přímo v genetické výbavě představuje další obrovskou nevýhodu a sice možnost
přenosu daného poškození příslušného genu IT 15 pro HCH na potomstvo. Pravdě-
podobnost přenosu z rodiče na potomky je 50/50.
Huntigtonova choroba (HCH) je způsobena programovanou degenerací mozkových
buněk - neuronů. Tato degenerace způsobuje širokou škálu projevů od prudké změ-
ny nálady až po těžkou ztrátou kognitivních schopností a nekontrolované mimovol-
ní pohyby. Nejkrajnějším a terminálním stavem je tzv. plný tělesný marazmus po
kterém následuje smrt. Závažné projevy onemocnění a následek smrti nás nutí
neustále zdokonalovat péči a nutí nás přemýšlet o tom, jak tuto nemoc obelstít,

RNDr. M. Bezdíčková, Ph.D. při
své přednášce v Říčanech u Brna
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zmírnit její projevy či dokonce vyléčit. Toto jsou fakta, skutečnosti, které mají kon-
krétní rozměr, a nyní nastává otázka... co nám současná věda dovoluje?
Onemocnění bylo poprvé popsáno americkým lékařem Georgem Huntingtonem
v roce 1872, i když první záznamy charakteristické pro tuto nemoc sahají až do
období středověku a byly uváděny jako „Tanec Svatého Víta“. Současná prevalence
onemocnění se pohybuje v závislosti na destinaci mezi 1:10 000 až 1:15 000. HCH
může zasáhnout osoby všech etnických skupin, ale je běžnější u těch evropského
původu. Navíc gen je plně penetrantní, což znamená, že nositel mutovaného genu
onemocní vždy, pokud se dožije věku klinických projevů.
Z molekulárního hlediska je základní transmiterovou dysbalancí snížení kyseliny
gamaaminomáselné (GABA) v části mozku nazývané striatum. Tato dysbalance
způsobuje hlavní neuropatologickou změnu u HCH a sice ztrátu GABA-ergních neu-
ronů, tzv. „medium size spiny neurons“. Jakmile dojde k ztrátě a poškození spojů
mezi neurony, které představují základní strukturu mozkové tkáně, dochází k dalším
následným změnám a degeneraci mozkové tkáně.
Hlavní a řídící strukturou nervové buňky (nejen nervové) je jádro, v níž se skrývá
většina genetického materiálu buňky, a které je řídícím centrem buňky. V jádře se
nachází základní genetický materiál DNA. DNA je jako moderní identifikační karta
každého z nás. Místo 26 písmen latinky komunikuje tato DNA pouze pomocí 4 pís-
men, které odpovídají 4 základním stavební jednotkám - bazím (adenin, thymin,
cytosin a guanin). DNA kóduje různými kombinacemi a různým opakováním těchto
bazí vlastnosti a funkční schopnosti lidského těla.
A právě tato DNA v souvislosti s HCH je středem našeho zájmu. V případě HCH
dochází k mnohonásobnému opakování tripletu CAG (nad 40) na krátkém raménku
chromozomu č.4 (4p16.3). V důsledku této změny - mutace genu - je buňkou pro-
dukována jiná látka (protein) - tzv. aberantní (mutagenní) protein huntingtin. U zdra-
vých jedinců (počet opakování do 39) je produkován tzv. fyziologický protein
huntingtin, jehož význam je stále předmětem zkoumání. Bylo prokázáno že kromě
dalších funkcí je nezbytný pro normální funkci a vývoj organismu, zejména pak
nervových buněk. Oproti tomu aberantní huntingtin má změněnou aktivitu, která
znamená ztrátu funkce, toxicitu a vytvoření nové funkce buňky, která nastartuje
proces programované smrti buňky, tzv. apoptózu.
Molekulární biologie představuje obor, který se zabývá studiem buněčných biolo-
gických procesů a struktur na jejich molekulární úrovni. Sleduje vztah struktury
a interakcí biomolekul k funkcím a vlastnostem živých soustav a integruje hledisko
biologické, chemické a fyzikální. Podstata některých biologických jevů, jako napří-
klad dědičnosti, je odhalitelná pouze studiem jejich molekulární podstaty. Název
molekulární biologie poprvé použili Weaver Warren a Astbury Thomas William.
A právě za použití metod molekulární biologie vděčíme za převratnou událost ve
výzkumu HCH, a to izolace genu pro HCH v roce 1993. Tím se otevřel nový směr
pro výzkum - sledování funkčnosti genu, jeho vztah k ostatním procesům v organizmu
atd. na molekulární úrovni. Základním materiálem pro použití metod molekulární
biologie je DNA, přesněji určitý specifický úsek DNA, který je předmětem výzkumu.
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Protože jsou však jednotlivé specifické úseky DNA v organismu zastoupeny
v množství, které je pro nás nedostačující, využívá se tzv. technologie rekombinant-
ní DNA. Slouží k prostému pomnožení určitého úseku DNA. Tento proces probíhá
v několika základních krocích: extrakce fragmentu DNA, rozštěpení a použití pří-
slušné sekvence pomocí enzymu, dále naklonování a napojení do přenosného or-
ganismu a pomnožení. Pro zmnožení daného úseku DNA můžeme také použít
metodu jednoduché amplifikace tzv. PCR v podmínkách in vitro. Pro přenos takto
zmnožených úseků využijeme vektory, které mají funkci jednak nosiče a zároveň
jsou schopny samoklonování. Výsledným efektem celého tohoto postupu je změ-
na chování buňky dle vložené vlastnosti, kterou přináší do buňky daný úsek DNA.
Systém opravy poškozeného genu je předmětem tzv. genové terapie, která před-
stavuje do budoucna velký potenciál pro reparaci poškozených genů. Genová tera-
pie znamená vpravení genetické informace do buněk za účelem léčebného účinku.
Ačkoliv u některých pacientů byla již genová terapie úspěšně použita (jako první se
pomocí genové terapie léčily určité typy těžkých imunodeficitů; 1990 - French An-
derson; 2000 - Alain Fischer), stále se jedná spíše o experimentální terapii, která
s sebou může nést řadu vedlejších efektů.
Použitelné pro výzkum HCH jsou především pokusná zvířata a zvířecí modely jako je
laboratorní myš (Mus musculus) či laboratorní potkan (Rattus norvegicus). Zvířata
mohou být použita bud’ ve standardní formě či v geneticky modifikované formě.
Využití těchto modelů má jednu obrovskou výhodu a tou je možnost zasahovat
a sledovat změny při invazi do genetického potenciálu zvířete, což v případě lidské-
ho organismu není z etického hlediska možné.
Použití lidské tkáně je pro nás také velmi důležité. V současnosti je využívána pro
diagnostické laboratorní metody jakými jsou: imunnohistochemie, imunofluroscence
či western blot. Tyto metody slouží pro detekci přítomnosti popřípadě nepřítom-
nost sledovaných specifických látek, receptorů ve vybraných tkáních apod.
Další lidský materiál, který je v současnosti středem zájmu celé řady výzkumných
středisek a představuje pro HCH také určitou cestu, která by mohla přinést očeká-
vaný výsledek jsou kmenové buňky. Kmenové buňky představují primární nedife-
rencované buňky, které mají schopnost se přeměnit (diferenciovat) na jakýkoliv jiný
typ buněk. Tato schopnost umožňuje tělu vytvořit nové buňky a opravit tak poško-
zené části těla, které se skládá např. z buněk, které se neumí dělit. Tato vlastnost
představuje obrovské možnosti v léčbě jakýchkoliv nemocí. Ústav normální anato-
mie LF UP v Olomouci se chce zaměřit na práci s kmenovými buňkami získávaných
z vlasových folikulů (Hair Follicle Stem Cells - HFSC), které mají jednu velikou výho-
du a tou je jejich snadná dostupnost a dále pak nezatíženost etickými problémy
spojenými např. s embryonálními kmenovými buňkami. Pro zjednodušení uvede-
me představu léčby, která samozřejmě v reálu představuje velmi složitý proces:
Pacient potřebuje nahradit určitý typ buněk. Provedeme odběr několika vlasových
folikulů, po izolaci kmenových buněk buňky kultivujeme a zároveň ovlivňujeme di-
ferenciaci těchto buněk. Následně aplikujeme nediferencované buňky do poškoze-
né tkáně, které se ve tkáni diferencují v námi požadované buňky.
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Směry, kterými se náš vědecký tým vydá ovšem směřují k jedinému cíli: být jakým-
koliv způsobem prospěšní pro pochopení příčiny a procesu vzniku HCH a tím po-
moci krůček po krůčku k dosažení úspěšné léčby, je-li to v našich silách. Cesta
bude dlouhá, ale přesto je třeba optimismu a energie nebot’: „R„R„R„R„Radostné srdceadostné srdceadostné srdceadostné srdceadostné srdce
hojí rányhojí rányhojí rányhojí rányhojí rány, kdežto ubitý duch vysušuje k, kdežto ubitý duch vysušuje k, kdežto ubitý duch vysušuje k, kdežto ubitý duch vysušuje k, kdežto ubitý duch vysušuje kostiostiostiostiosti“““““ (Přísloví 17:22).

DIAGNOSTIKA HCH, ZKUŠENOSTI Z OLOMOUCKÉHO REGIONU
Doc. MUDr. Alena Šantavá, CSc.

Ústav lékařské genetiky a fetální medicíny FN Olomouc

Ústav lékařské genetiky a fetální medicíny Fakultní nemocnice Olomouc byl zalo-
žen v roce 1977. Pracoviště se zabývá diagnostikou vrozených vývojových vad u dětí
i dospělých, diagnostikou multifaktoriálně a monogenně dědičných onemocnění, včet-

ně neurodegenerativních, a dáles genetickými příčinami poruch
reprodukce. Dalším ze zaměření je prenatální diagnostika těchto
závažných poruch v těhotenské populaci. Metody zahrnují výko-
ny neinvazivní (UZ diagnostika, biochemický screening) i invazivní,
jakými jsou odběry vzorků plodové vody, choriových klků, fetální
krve a např. placenty. V indikovaných případech provádějí labora-
toře oddělení vyšetření cytogenetická a DNA analýzy.
Genetická vyšetření při podezření na Huntingtonovu chorobu
(HCH) se na našem pracovišti provádějí od r. 1994. Pacienti jsou
obvykle odesíláni neurology ze spádové oblasti, méně často psy-
chiatry. Diagnostika - tzn. potvrzení či vyloučení HCH je založena

na DNA analýze, prováděné vedoucím molekulárně genetické laboratoře RNDr.
Radkem Vrtělem, Ph.D. Postupujeme podle protokolárního doporučení s písemným
souhlasem pacienta majícího neurologické obtíže. Pracovní skupina, která se této
problematice věnuje, je tvořena genetiky, neurology a psychiatry z příslušných kli-
nik FN Olomouc. Z neurologických pracovníků to byl původně MUDr. Pavel Ress-
ner, po jeho odchodu do neurologické ambulance v Novém Jičíně zajišt’uje péči
MUDr. Zuzana Šenkárová. S psychiatrickou konzultací je možno se obrátit na ates-
tovanou lékařku z psychiatrie MUDr. Kláru Látalovou. Genetické konzultace na Ústavu
lékařské genetiky provádí lékaři, mající atestaci z klinické genetiky - doc. MUDr. A.
Šantavá, CSc. a prim. MUDr. J. Hyjánek.
Souhrnně uvádíme naše výsledky od r. 1994 do poloviny letošního roku:
Provedeno bylo celkem 91 DNA analýz se zaměřením na expanzi trojice nukleotidů
CAG. Klinické podezření na HCH bylo tímto vyšetřením potvrzeno u 49ti pacientů.
Prediktivní testování se rozhodlo podstoupit 23 jejich příbuzných s 50 % rizikem, že
u nich onemocnění propukne. V 11-ti případech byla diagnoza vyloučena, u 12 z nich
naopak potvrzena. Při prediktivním testování dodržujeme protokolární doporučení
zahrnující podrobné psychiatrické vyšetření ještě před uskutečněním DNA analýzy.
V případě přání pozitivně testovaných pacientů, kteří ještě nezaložili rodinu, může-
me k úvaze nabídnout prenatální detekci - provedení odběru choriových klků

Doc. MUDr. Alena
Šantavá, CSc.
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v 11. týdnu gravidity, kdy vyloučení HCH u plodu analýzou DNA z tohoto biologické-
ho materiálu je možné do několika dnů. Žádný z našich prediktivně pozitivně testo-
vaných pacientů si tuto možnost dosud nepřál. Preimplantační DNA analýzu zatím
neprovádíme. Jsme si však vědomi, že pokud nebude v dohledné době nalezena
úspěšná léčba, bude tato alternativa pro rodiny v riziku jistě vítaná. Všem pacien-
tům a jejich rodinám dáváme kontakt na Společnost pro pomoc při Huntingtonově
chorobě a na jejich rozhodnutí již necháváme, zda nabízenou možnost využijí.
Rovněž jsme k dispozici zodpovědět na jakékoliv dotazy osobně, případně telefo-
nicky na tel. číslech 588 444 464 - doc. MUDr. Alena Šantavá, CSc. a 588 444 477 -
prim. MUDr. J. Hyjánek. Genetické konzultace, DNA diagnostiku a neurologické
a psychiatrické konzultace nabízíme všem zájemcům z regionu Moravy

SOUHRNNÉ VÝSLEDKY GENETICKÉ DIAGNOSTIKY HCH V ČR
V LETECH 1994 - 2007 V PRAZE A OLOMOUCI

Zd. Vondráčková, R. Molíková

O genetickém testování HCH v ČR jsme již uvedli několik článků. Nyní bychom rádi
uvedli několik čísel a pro větší názornost jsou i znázorněna graficky. Pacienti s klinic-
kým podezřením se testují již od roku 1994, prediktivní testy se provádějí až od roku
1996 (výsledky k jaru 2007) v Praze a Olomouci.

PPPPPrediktivní testování 1996 - 2007rediktivní testování 1996 - 2007rediktivní testování 1996 - 2007rediktivní testování 1996 - 2007rediktivní testování 1996 - 2007
Praha ............................. 91 Praha ............................. 37
Olomouc ....................... 22 Olomouc ....................... 12
Negativně celkem ......... 64 prenatální testování ...... 1
Pozitivně celkem ........... 49

Diagnostika dospělých sDiagnostika dospělých sDiagnostika dospělých sDiagnostika dospělých sDiagnostika dospělých s     klinickým  podezřením 1994 - 2007klinickým  podezřením 1994 - 2007klinickým  podezřením 1994 - 2007klinickým  podezřením 1994 - 2007klinickým  podezřením 1994 - 2007
Klinická diagnostika ..... 802 Negativně celkem ........ 77
Praha .............................711 Pozitivně celkem .......... 525
Olomouc ....................... 91 Juvenilní forma z toho .. 14

Diagnostika dospělých s klinickým podezřením 1994 - 2007
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Prediktivní testování 1996 - 2007, výsledky

Diagnostika dospělých s klinickým podezřením 1996 - 2007, výsledky

Prediktivní test 1996 - 2007 podle CENTER
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KAM DOŠLI AMERIČTÍ VĚDCI?
Novinky ze světa výzkumu

V bulletinu americké huntingtonské asociace Huntington’s Disease Society of Ame-
rica (HDSA) jsme nalezli několik zajímavých článků o pokrocích ve výzkumu, který
se snaží rozluštit křížovku Huntingtonovy choroby (HCH). Nejedná se pouze o výzkum
vedený Koalicí za léčbu HDSA, ale také dalšími skupinami a partnery, jako CHDI
a HP Therapeutics Initiative (dříve Huntington Project). Bez stálé podpory všech
dárců a přátel by ale HDSA nebyla tam, kde je. Nebylo by možné vytvořit unikátní
spolupráci vědců v r. 1997, ani udělat úspěšnou reorganizaci v r. 2004, kdy se vědci
rozdělili do 5 týmů. V tomto článku se mimo jiné dozvíte, jak pracují jednotlivé týmy.
Máme to potěšení Vám sdělit, že tým č. 1 se rozpouští. Otázka, zda mitochondrie
ovlivňují HCH, byla zodpovězena – defekty v mitochondriích nejsou primární příči-
nou HCH. Studie genetických modifikátorů bohužel nepřinesla zatím žádný slibný
výsledek, který by mohl určit potencionální kandidáty na léčbu a který bychom
mohli sdílet s naším partnerem v aplikovaném výzkumu, CHDI. Členové týmu
č. 1 tedy přechází do ostatních týmů a finanční podpora určená pro tento tým bude
rozdělena mezi ostatní týmy. V budoucnu může být tento tým znovu obnoven, po-
kud se objeví nový cíl nebo otázka, která by měla být prozkoumána a zodpovězena.
5. ledna t. r. byly odstartovány oslavy 40. výročí HDSA. Když si představíte jak málo
jsme o HCH věděli v roce 1967 a co víme ted’, vidíte, jak veliký kus cesty se nám
podařilo ujít. HDSA vytvořila vlastní výzkumný řetězec, který povede k nalezení léč-
by a nakonec k léku, který vyléčí tuto strašnou nemoc. Výsledky jsou na dosah ruky
a s Vaší podporou můžeme vyluštit záhadu HCH.
Dar Phyllis DakDar Phyllis DakDar Phyllis DakDar Phyllis DakDar Phyllis Dakeové odstartoval výzkumné symposiumeové odstartoval výzkumné symposiumeové odstartoval výzkumné symposiumeové odstartoval výzkumné symposiumeové odstartoval výzkumné symposium
HDSA hostila 4. výroční výzkumné symposium o HCH sponzorované Phyllis Dake-
ovou. Konalo se v Centru pro stárnutí, genetiku a neurodegeneraci v Massachusettské
všeobecné nemocnici. Jedním ze závažných témat bylo studium biomarkerů, které
mají velký význam pro výzkum HCH. Jsou ukazatelem, který umožní postoupit od
počátečního výzkumu k myším modelům a dále event. k lékovým studiím u pacientů.
Dalším z témat byla proteolýza a post-translační modifikace. Je známo, že zmuto-
vaný huntingtin je více nebezpečný, pokud napadne jádro buňky. Vědci hledají způ-
sob, jak sem dostat fragmenty normálního huntingtinu (stejně i do jiných částí buňky),
aby se zabránilo poškození.
Další skupina vědců se zabývá zkoumáním, jak buňky přimět k tomu, aby četly
příslušné informace v DNA správným, nikoliv zmutovaným způsobem. (DNA je ja-
ko hudební skladba, kde každá buňka musí číst svůj part, ale zmutovaný huntingtin
tuto četbu kazí).
Přímý vliv mitochondrií na energii a metabolismus nebyl prokázán. Skupina zabýva-
jící se normální funkcí huntingtinu zjistila, že délka polyglutaminového traktu
v normálním huntingtinu má přímý vztah s energetickou úrovní buněk. Z toho se
nabízí závěr, že huntingtin by mohl za normálních okolností fungovat jako energetic-
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ký regulátor. Bylo ale prokázáno, že pokud se myši s HCH přidá normální hunting-
tin, tento nedokáže přemoci destrukční vlastnosti zmutovaného genu.
Také jsou zkoušeny nové technologie k získání modifikátorů, které umožní nalézt
vztah různých faktorů a věku nástupu nemoci a tím i nějakou léčbu. Vědci se shodli
na tom, že výzkum je prováděn nejen proto, aby byl nalezen lék (léčivo), ale také
léčebný postup, zlepšení životního prostředí, dieta nebo cvičení.
HDSA velmi děkuje Phyllis Dakeové za její finanční podporu, díky které může Koali-
ce pro léčbu (část HDSA) uvedený výzkum provádět.
Cesta HDSA k nalezení lékuCesta HDSA k nalezení lékuCesta HDSA k nalezení lékuCesta HDSA k nalezení lékuCesta HDSA k nalezení léku
V r. 2004 se Koalice za léčbu reorganizovala do týmů, které se začaly věnovat pěti
otázkám, u nichž se předpokládalo, že by mohly být správnou cestou k rozluštění
rébusu HCH. Dále bylo potřeba vytvořit výzkumný řetězec, který by zajistil rychlý
postup výzkumu, stejně jako najít potřebné partnery, kteří povedou následný klinic-
ký výzkum případných nadějných léčebných látek. Nakonec začala HDSA spolupra-
covat s CHDI, Inc., neziskovou organizací, která se věnuje aplikovanému výzkumu
látek, které Koalice za léčbu i jiní označí za nadějné, a testuje je, zda bude možné je
„přeměnit“ na terapie, které by se dále mohly podávat lidem. CHDI spolupracuje
i s dalšími biotechnologickými firmami, které hledají nové způsoby, jak určit látky,
které by se později mohly stát lékem na HCH. HDSA poskytuje CHDI finanční pod-
poru, která je v poměru 2:1 doplněna anonymním dárcem.
Aby potencionální léky a terapie mohly být testovány, HDSA navázala spolupráci
s neziskovou organizací HP Therapeutics Initiative (dříve The Huntington Project),
která se skládá z pozorovací studie COHORT (obdoba evropské Registry EHDN);
získávání možných léků a léčiv SET-HD; a skupiny, která vede klinické studie léčiv,
the Huntington Study Group. Studie mnoha z těchto léčiv jsou prováděny také
v centrech Centers of Excellence HDSA. HDSA finančně podporuje HP Therapeu-
tics Initiative a tato podpora je stejně doplněna neznámým dárcem.
Takto tedy výzkumný řetězec HDSA začíná základním výzkumem, který je veden
Koalicí za léčbu HDSA a dalšími granty HDSA. Ti nachází slibné cíle, které poskyt-
nou CHDI, Inc., kteří je testují a hledají látky, které by mohly být dále předány k dalším
zkouškám a klinickým studiím, které vede the Huntington Study Group, část HP
Therapeutics Initiative.
HDSA je součástí tohoto partnerství, které sdružuje vědce, biotechnické pracovníky,
lékaře a pacienty s jedním cílem – rozluštit záhadu HCH.
Koalice pro léčbu HDSA se nedávno setkala při diskuzi o pokrocích ve výzkumu. Dále
si můžete přečíst zprávy z jednotlivých týmů. Naleznete tam postupné rozplétání zá-
hady HCH, které je možné pouze díky stále finanční podpoře od našich dárců.
KKKKKoaliční tým č. 1oaliční tým č. 1oaliční tým č. 1oaliční tým č. 1oaliční tým č. 1
Mitochondrie a energetický metabolismus
Vědci zkoumající HCH zjistili, že mitochondrie, buněčná tělíska, která produkují ener-
gii, nefungují u pacientů s HCH správně. Důsledkem toho buňky postižené HCH
strádají nedostatkem energie. Tým č. 1 zkoumal, zda defekt mitochondrií je primár-
ní příčinou nástupu HCH.
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Po dvouleté práci bylo zjištěno, že mitochondrie nejsou příčinou nástupu HCH,
nicméně byly objeveny některé další důležité související jevy. Členové týmu č. 1
proto začali spolupracovat s ostatními týmy na výzkumu těchto jevů.
KKKKKoaliční tým č. 2oaliční tým č. 2oaliční tým č. 2oaliční tým č. 2oaliční tým č. 2
Rozklad, seskupení a odstranění zmutovaného huntingtinu
Skupina zkoumá jak zmutovaný huntingtin ovlivňuje další proteiny v záporném slo-
va smyslu. Cílem je zjistit, jak špatně rozložené nebo seskupené formy zmutované-
ho huntingtinu souvisí s progresí symptomů HCH a zda genové produkty a směsi,
které ovlivňují seskupení huntingtinu, mohou být použity k léčbě. Nicméně objevy
posledních let posunuly výzkum dopředu jen velmi málo.
KKKKKoaliční tým č. 3oaliční tým č. 3oaliční tým č. 3oaliční tým č. 3oaliční tým č. 3
Proteolýza a posttranslační modifikace huntingtinu
Existuje stále více důkazů, že části zmutovaného huntingtinu v mozkových buňkách
jsou více škodlivé než zmutovaný huntingtin v plné délce. Cílem tohoto týmu je vézt
základní výzkum o štěpení zmutovaného huntingtinu a jeho vlivu na nástup nemoci.
Dále potom zda by bylo možné nové znalosti použít při hledání léčby.
KKKKKoaliční tým č. 4oaliční tým č. 4oaliční tým č. 4oaliční tým č. 4oaliční tým č. 4
Transkripce
Zatím nejjasněji ničí huntingtin buňky tak, že naruší geneticky danou funkci buňky.
Cílem tohoto týmu je porozumět způsobu, jak huntingtin narušuje funkce buněk
a jak to použít v hledání nové léčby.
Po dvouleté práci se tým soustředil na to, jak celkově zmutovaný huntingtin ovlivňu-
je normální interpretaci DNA v buňkách. Pochopení role huntingtinu v rozvrácení
informací v buňkách může vést k nalezení léčby.
KKKKKoaliční tým č. 5oaliční tým č. 5oaliční tým č. 5oaliční tým č. 5oaliční tým č. 5
Funkce huntingtinu
Cílem této skupiny je pochopit normální funkci huntingtinu, který je nezbytný pro
zdravý vývoj mozku, a tím porozumět tomu, proč je zmutovaný huntingtin tolik
škodlivý v některých mozkových buňkách.
Jedním ze závěrů tohoto týmu je, že přidání normálního huntingtinu nezmírní ani
nepřehluší účinky zmutovaného a není to tudíž cesta k léčbě. Další model ukázal,
že huntingtin u hmyzu nemá takovou důležitou roli jako huntingtin u savců. Dále
bylo zjištěno, že normální huntingtin má velkou úlohu v energetické regulaci bu-
něk.Tým byl také úspěšný v otázce úbytku hmotnosti u nemocných s HCH. Zvýše-
ní polyglutaminových repetic způsobuje snížení energetické regulační funkce, což
vede k větší škode a ztrátě hmotnosti. Nalezení způsobu, jak zvýšit funkci energe-
tické regulace bude znamenat lék na snižování hmotnosti u pacientů s HCH.
Novinky z Huntington Study GroupNovinky z Huntington Study GroupNovinky z Huntington Study GroupNovinky z Huntington Study GroupNovinky z Huntington Study Group
224 lékařů, vědců, klinických lékařů a statistiků ze Severní Ameriky, Evropy a Aus-
trálie, stejně jako zástupci High Q Foundation, HDSA, HDF, a hosté z NIH a farma-
ceutického průmyslu se setkali v St. Louis, aby zhodnotili pokroky výzkumu HCH.
Zhodnotili současné klinické studie, oznámili úmysl spustit nové, představili nový
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lépe chráněný internetový systém pro sběr dat. Jedním z témat byla také diskuse,
jak by bylo možné zkoordinovat práci amerických vědců a Evropské sítě pro Hun-
tingtonovu chorobu (EHDN) včetně toho, jak zkombinovat data získaná ve studii
Registry prováděné EHDN s daty získanými studií COHORT v Americe. Dále disku-
tovali o možnostech využití nových behaviorálních nástrojů, které se nyní v Evropě
připravují a které zlepší standard současné hodnotící škály (UHDRS).
Vědecká sekce zdůraznila veliký význam biomarkerů, které se zíkávají z biologických
vzorků krve a moči od pacientů. Kromě velkého významu při diagnóze a měření
progrese nemoci mohou být biomarkery též použity jako měřítko účinnosti
v případných klinických studiích, tedy ukázat zda potencionální léčba je či není účin-
ná. Biomarkery mohou tím pádem značně urychlit výzkum.
Toto setkání ukázalo, že všichni přítomní i jejich kolegové v laboratořích a klinikách
po celém světě velmi tvrdě pracují na výzkumu a výsledky jsou na dosah ruky.
Ve studii Predict-HD se vědci zaměřují mimo jiné i na IQ osob, které jsou nositeli muta-
ce genu HCH. Chtějí najít vazbu mezi IQ a změnami chování v postupující nemoci.
Převzato z bulletinu Toward a Cure, a research update, Huntington’s Disease Soci-
ety of America, winter 2007; texty byly zkráceny, přeložila Pavla Šašinková

Jarní setkání v Říčanech u Brna

PŘÍBĚH, KTERÝ POKRAČOVAL NA SETKÁNÍ V ŘÍČANECH
Eva

Babičku jinak než nemocnou neznám, odjakživa jsem ji brala spíš jako babičku,
o kterou se staráme my, než babičku, která se stará o nás. V posledních letech už
neudrží rovnováhu, nedaří se jí polykat jídlo, tak jak jsme na to zvyklí u jiných lidí, je
agresivní vůči své rodině i cízím lidem, je prostě jiná. Odmalička si pamatuji, jak mi
rodiče jednou za čas řekli, že babička je v nemocnici, ale nikdy jsem se za ní nejez-
dila. Maminka vždycky jezdívala sama. Prostě jsme věděli, že s ní něco je, ale nikdy
nám nikdo nepojmenoval přesně, o jakou nemoc jde.
Až na Vánoce v roce 2005 nám umřel dědeček, který s babičkou do té doby bydlel
a staral se o ni. Babička chvílemi bydlela s mou maminkou - svou dcerou, která ale
také musela chodit do práce, proto jsem se o ni chodila starat po škole já. Chvílemi
byla v domovech s pečovatelskou službou a takto šel její život dále více než půl
roku. Až na nás babička začala být velice agresivní, fyzicky nás napadala, nechtěla
dodržovat základní pravidla hygieny, odmítala přijímat jakékoli léky, neoblékala se,
chodila nahá a tvrdila, že se o sebe dokáže postarat a že nás nepotřebuje. Nakonec
jí odvezli do Opavské léčebny, kde jí koncem loňského roku diagnostikovali Hun-
tingtonovu chorobu. Konečně po tolika letech byla babiččina nemoc nějak pojme-
nována, a i když se vlastně u babičky nic nezměnilo, trochu se nám ulevilo, když
jsme věděli, co s ní vůbec je. Nic jsme o této chorobě nevěděli a možná, že jsme
tenkrát o ní slyšeli poprvé v životě, a proto jsme začali hledat jakékoli informace.
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Internet byl pro nás hlavním zdrojem informací, pročítali jsme i zahraniční stránky,
ale nejvíce nám pomohla stránka www.huntington.cz a právě zde jsme se dozvě-
děli, že lidé, které tato choroba jakkoliv zasáhla (SPHCH) pořádají pravidelně rekon-
dičně edukační pobyty. Rozhodly jsme se s maminkou zúčastnit se rekondičně
edukačního pobytu v Říčanech u Brna, i když téma „Huntingtonova choroba“ pro
nás bylo citlivé hlavně z těch důvodů, že babička se k nám chovala stále agresivněji,
odmítala se s námi stýkat a zároveň právě v těchto dnech maminka se svým brat-
rem očekávali výsledky testů HCH.
V Říčanech nám velice pomohly konkrétní rady nejen lékařů, ale i rodin, kde se tato
choroba také vyskytla. Myslím, že důležité moci si popovídat s někým, kdo má
třeba i mnoholeté zkušenosti s pečováním o stejně nemocnou osobu. Dozvěděly
jsme se spoustu nových věcí, at’ už kontakty na úřady, kam se pro pomoc můžeme
obrátit nebo přímo konkrétní postup, jak o babičku pečovat. Popovídaly jsme si
s lékaři, kteří nám poradili, jak podávat babičce léky, jak zklidnit její agresivitu, kam
se obrátit pro zažádání o domov důchodců, kde přijímají i osoby s HCH. Mohly jsme
povyprávět své zkušenosti jiným lidem, kteří věděli o čem mluvíme, protože sami
žijí ve stejné situaci, což pro nás bylo přínosnější, než kdybychom si povídaly
s dlouholetou kamarádkou, která o HCH nikdy neslyšela. Stejně jako jsme si rády
vyslechly příběhy ostatních lidí a mohly se připravit na to, co nás třeba ještě
v budoucnu potká, nebo dát radu, která pomůže naopak jim. A i když jsme si před
příjezdem do Říčan myslely, že nic horšího než tato nemoc nás potkat nemohlo,
zjistili jsme, že spousta účastníků pobytu je na tom ještě hůř.
Sama jsem se připravovala i na to, že jednou v budoucnu, budu muset pečovat
i o svou maminku, nebo že mé děti se mnou jednou budou mít také tolik péče,
proto mě zaujala i přednáška o asistované reprodukci, kde bychom mohli vyloučit
přenos HCH na mé děti.
Ze svého pohledu mohu říct, že rekondičně edukační pobyt pro nás byl rozhodně
přínosný, zjistily jsme, že HCH není nic nadpřirozeného, i když je to nemoc, která se
objevuje jen u malého procenta lidí, ale že je to součást našeho života, že je tady
s námi a že máme 50% možnost, že jsme také jejími nositeli. Přišly jsme také na to,
že nemůžeme házet flintu do žita, jen proto, že je babička stále agresivní, protože
jsou i dny, kdy byla milá, je jich málo, ale přesto jsou.
Proto bychom se rády zúčastnily dalších pobytů, i přesto, že maminčiny testy
byly negativní, abychom pomohly „novým“ lidem stejně jako v březnu pomohli
ti zkušenější nám.

DOPIS Z POLSKA
Hezký den Zdeňko,
chtěla jsem Tobě i Jiřímu srdečně poděkovat za vaše pozvání na váš rekondiční pobyt.
Byla to nádherná zkušenost. Jste opravdu neobyčejným společenstvím. Doposud jsem
pouze věděla z vyprávění o vaší pohostinnosti, otevřenosti, upřímnosti a náklonnosti.
Nyní jsem se o tom mohla sama přesvědčit. Všichni jste sympatičtí a to je nádherné.
Cítila jsem se u vás jako doma, zřídka je možné zakusit takovou zkušenost.
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Dorota a Elza s Polska při tanci v Říčanech u Brna

Rovněž na mne udělala velký dojem vaše organizace setkání. U vás se věnuje hod-
ně času na setkání s lidmi, na rozhovory, vzájemné kontakty. Především mne zauja-
lo, že téměř celé odpoledne mohou lidé rozmlouvat s lékaři, s psychologem,
neurologem atp.
U nás toto zatím chybí, nemáme zaangažovaných tolik lékařů a psychologů jako vy.
Pouze s doktorkou Zdzienickou a Agnieszkpou Kniezopolskou můžeme vždy počí-
tat, ale to je na počet účastníků našich sjezdů málo.
A sobotní večerní zábava byla prostě znamenitá!!!! Už dlouho jsem se tak dobře neba-
vila. Je pěkné, že se dokážete tak skvěle bavit a že se té zábavy účastní rovněž osoby
nemocné. Moc se mi to líbilo a u nás mi to moc chybí. Ale doufám, že se to změní a že
i naši členové i pacienti se natolik otevřou a že se budou moci tak skvěle bavit.
Ještě jednou velice děkuji za pozvání a rovněž vás vřele zvu do Varšavy na náš sjezd.
V příloze posílám pár obrázků.
Mimo to mám také radost, že se vám líbí naše příspěvky do zpravodaje Ujarzmii
Plasy, kterou rediguji, a že je využíváte ve svém zpravodaji.To je pro mne nejlepší
ocenění mojí práce. Mám několik textů, které nebyly ještě publikovány a pokud chceš,
mohu Ti je poslat. Možná se Ti budou líbit a budeš je moci využít ve vašem zpravodaji.

Vaše Dorota Tunska
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JEŠTĚ POZDRAV Z POLSKA A VZPOMÍNKA NA ŘÍČANY
Naši drazí přátelé!
Sorry. Neumím anglicky... proto píši tak, jak umím - polsky.
Srdečně vám, Tobě Zdeňko a Jiřímu děkuji za pěkný pobyt u vás. Překrásná atmosfé-
ra, rodinná, radostná vedle tak smutných témat. Srdečně vám děkuji... Cítili jsme se
u vás jako ve své Rodině.. a počítáme s tím, že stejně bude i ve Varšavě 2. - 3. 6. 2007.
Moc mne potěšilo, že jsem ve vaší poslední Arše na straně 38 pod názvem „Neupad-
nout v nicotu“ našla svůj text!!! Udělalo mi to ohromnou radost a jsem na to pyšná.
Ukázala jsem to svému manželovi, také ho to potěšilo!!!
Mému manželovi je 60 let... na genetickém vyšetření byl před několika lety... ale
doposud pracuje - vyučuje. Je matematikem, profesorem, pracuje na Vysoké škole
polytechnické v Katovicích, kde je vedoucím dopravní katedry. Kdysi se velice přá-
telil s lidmi z Vysoké školy železniční v Žilině a jezdil tam na konference.
Ještě před dvěma lety lyžoval v Rakousku, jezdil na horském kole po našich horách
v Beskydech.Ted’ nemoc hodně postupuje.!! Ale nadále pracuje ve škole. Vědí o jeho
nemoci, ale neděje se nic takového,aby musel práci přerušit!! Já moc ráda píši.
Napsala jsem hodně textů „O mé psychoterapii“, „O mých smutcích“, nebot’ v našem
životě se to různě střídá. Nejvíce mi chybí blízkost a teplo v našem domě. A to, že
jsem úplně sama. Taková samota ve Dvou.. hodně o tom píši... i na našem fóru
www.huntington.pl jako Elzo. Ale více na fóru Ani-Rybki Forum-zámky.
Jsem důchodkyně, ale netypická, nesedím, nepletu,, mám ráda pohyb, sport, hud-
bu, tanec, což jste nakonec viděli.Moc Vám děkuji za tu chvíli relaxu!Některé fotky
posílám v příloze!!! Tak jsem bláznila!!!

Elzbieta - Elzo Tychy

NÁVŠTĚVY ZE ZAHRANIČÍ
Jarního rekondičně edukačního víkendového pobytu se zúčastnila paní Beatrice de
Shepper, předsedkyně EHA (Evropská společnost pro pomoc při HCH), dále paní Pavla
Šašinková, oblastní koordinátorka pro Českou republiku, která představila spolu s centrální
koordinátorkou Jamie Levey význam a způsob práce EHDN pro pacienty s HCH.
Jarního setkání se zúčastnila také delegace z Polska a velice milá byla návštěva ze
Slovinska, která přijela, jak jinak jako Slovani, s krásným pečeným srdcem. A zase
máme nové přátele! Je to úžasné, tolik trápení a kolem nás se shromažd’ují samí
úžasní lidé. Díky za ně! Vše se potom snáze unese.

S srcem se vse začne...
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I. rekondiční pobyt pro pacienty s HCH, Říčany u Brna 2007

Zleva, P. Šašinková, J. Hruda, D. Hofman - Zachar-
ska, J. Levey, Rudi Jankovac se synem Januszem
ze Slovinska

Zleva J. Levey, P. Šašinková, prezidentka EHA
Beatrice de Schepper

Účastníci rekondičního pobytu Říčany u Brna 2007
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Příběhy

JIRKA A YVONNA
22. června 2007 tomu bylo 5 let, co jsme se s Jirkou do sebe zamilovali. Bylo to
v Americe ve státě Massachusets. Tehdy jsme spolu strávili nádherný výlet na dvou
divokých řekách. Spali v autě jako za mlada, přestože je nám už dnes téměř 55 let.
Tehdy jsem o Jirkově nemoci vůbec nic nevěděla, i když mě moje teta na nemoc
jeho otce jen náznakem upozornila. Tři dny po našem výletě jsem se vrátila zpět do
Čech.Celé dva měsíce mi Jirka volal denně domů, až začátkem září Jirka téměř
definitivně opustil USA s tím, že se vrací do rodné České republiky.

Nejprve jsme navšívili prim. neurol. odd. v Bat’ově nemocnici ve Zlíně doc. Kalitu,
který mi stručně představil Jirkovu nemoc a sdělil, že se pacienti dožívají 15, max.
20 let od prvních příznaků a že tato nemoc někdy končí na psychiatrické klinice. Po
několika měsících se mi do rukou od doc. Kality poprvé dostala Archa. Tam jsem si
vybrala adresu na paní magistru Zdeňku Vondráčkovou, která nás pozvala na setká-
ní do Křtin. Když jsme poprvé navštívili rekondičně-edukační pobyt v Křtinách v dub-
nu 2003, setkala jsem se tváří v tvář s celou skupinou lidí, jichž se dotýká
Huntingtonova choroba.Tehdy tam bylo asi 70 lidí. Poprvé jsme poznali doc. J. Ro-
tha, zakladatelku SPHCH MUDr. Janu Židovskou, doktory Anderse, Klempíře, Tere-
zu Uhrovou a samozřejmě paní Zdeňku Vondráčkovou a Jiřího Hrudu, kteří nás
velmi mile přivítali. Také tam byl vzácný host, předsedkyně Mezinárodní asociace
HCH Christiane Lokhamp, která nám vyprávěla svůj rodinný příběh o manželovi,
který již nežije a svých 2 dětech, kteří po tátovi trpí touto nemocí. Osobně jsme
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spolu komunikovali asi 3 hodiny v angličtině a Christiane mi předávala zkušenosti
a radila, jak se zachovat, až Jirkova nemoc bude postupovat.
Po návratu z víkendu v Křtinách jsem byla jednak šokovaná a jednak velmi nadšená.
Napsala jsem tehdy svým nejbližším přátelům i synům, co jsem tam zažila a jak
dovedou lidé s takovou nemocí v rodině těžce, ale i nádherně žít, pokud mají za
sebou tým našich lékařů a organizátorů této společnosti. Bez nich si boj s touto
chorobou nedovedu ani představit!
S Jirkou už toto prožíváme 5 let. Začátek byl úplně jiný, než ted’. To ještě Jirka jezdil
autem, i když jsem se o něj bála, když jsem viděla ty jeho nekoordinované pohyby
rukou i změny nálady. To jsem také o jeho nemoci nevěděla téměř nic. Po návratu
z Křtin jsme poprvé navštívili doc. Rotha na Neurologické klinice v Kateřinské v Praze
a hned na to Psychiatrickou kliniku, MUDr. Veveru. Tehdy to Jirka psychycky nezvlá-
dl a z této kliniky utekl. Hledala jsem ho do večera. Přes půl Prahy se pěšky dostal
večer ke své sestřenici na Letnou v povznesené náladě. Tehdy dostal první léky -
Risperdal, který bere dodnes.
Během jednoho měsíce se mu uklidnily škubavé pohyby rukou a nálada se zlepšila.
Zpočátku ještě částečně vyučoval angličtinu ve 2 firmách, to ještě docela dobře
konverzoval. V létě 2004 jsem odletěla na tři týdny sama do USA, abych poznala
Jirkovu sestru, která mu nejvíce pomáhala při vyřizování účtu a jezdila na vyšetření.
Jirka zůstal v Praze u sestřenice a ve Zruči u kamaráda. Tehdy si tajně koupil staré
auto a přijel s ním do Zlína. Skončil v říjnu t.r. s falešným řidičským průkazem zaba-
veným zlínskou policií. To jsem o autě také nic nevěděla. Když si odjel na jaře v roce
2004 vyřídit zpětně důchod do USA, musel navštěvovat několikrát různá vyšetření.
Dostal se při jeho „úletech“ do nepříjemné situace s policií v USA také kvůli autu, ve
kterém přespával. Vrátil se za 10 měsíců, ale důchod mu vrátili zpětně po dvou
letech. Tehdy ho doc. Roth poslal na přezkoušení řidičského oprávnění a Jirka se
definitivně dozvěděl, že prostě auto řídit nemůže. Testy absolutně nezvládl. Koneč-
ně nám oběma spadl kámen ze srdce. Jirka mne tedy koupil malé autíčko Ford Ka,
které máme dodnes. Už mi do řízení nemluví a myslím, že se s tím smířil na 99 %.
Určitě by to ještě zvládl, ale na silnici do provozu už si netroufne. Zkoušel jezdit i na
kole. To je vlastně totéž. Kdybychom jeli na cyklostezku, tak může ohrozit malé děti
a maminky s kočárky na bruslích. Tak vymýšlíme jiné aktivity. Nejlépe si poradí
s kanoí. To byl jeho život. Dvacet let totiž aktivně závodil za tým Spojených států
amerických a to jednak na singlu, ale i s partnerkou na double kanoi. Dodnes jezdí-
me spolu, ale už jen tak párkrát do roka rekreačně s přáteli. Na jaře jsme absolvovali
třídenní pobyt na Dunajci v Polsku, kde Jirka jel sám na malé kanoi 20 km denně,
zatímco já jela s ostatními na raftu. Tento týden pojedeme spolu na kanoi na 6 dní
na Berounku. Věřím, že to zvládneme. Někdy jezdí Jirka sám do Otrokovic na řeku
Moravu, kde má u kamarádů v loděnici závodní singl-kanoi a kde trénuje tak 1x týdně.
Jezdí s vestou, protože plavat už moc neumí. Neudrží se ve vodě. Ale strach ne-
mám, protože vím, že si to ještě dobře pamatuje. Cesta ze Zlína do Otrokovic je
30 min. trolejbusem, pak přesedá na autobus místní dopravy a kus musí pěšky,
takže celkem více než hodinu tam a zase zpět.
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Mimoto dochází 3x týdně do Horizontu, centra postižených, kam také cestuje bez-
problémů sám místní dopravou. Před tím sám posnídá, co má v ledničce nachysta-
né, uvaří si kávu, vykouří nějakou cigaretku a o půl 10 odjíždí. Má čtvrtletní jízdenku.
Když ji neměl, jezdil občas načerno a to se nám pak finančně vůbec nelíbilo.
V Horizonu semtam pracuje v šicí dílně, kde stříhá molitany. Někdy pozoruje kera-
miku, dřevařská dílna byla bohužel zrušena.
Jinak s ním 2 až 3x týdně dělají logopedii, což je velmi dobré, protože se mnou tak
trpělivě cvičit nechce. V pátek si může zaplatit oběd, který vaří klienti. V Horizontu
také mívají různé přednášky, besedy, chodí do kina, divadla, na výstavy, na výlety
a jednou týdně do tělocvičny. Tam ale Jirka už nechodí, prostě nechce. Ted’ se
přestěhovali do staré bat’ovské školky s velkou zahradou. Prý budou mít psa, tak ho
Jirka asi bude venčit. Také se tam přestěhuje dílna postižených ERGO, kde vyrábí
nádherné svíčky a keramiku. Jsou tam všude moc hodní lidé. Také můj starší syn
tam dělal náhradní vojenskou službu a díky němu vlastně Jirka v Ergu zpočátku
i pracoval jako terapeut, nebot’ v Americe vystudoval TV a Rekreaci. Staral se
i o postiženého chlapce na vozíku a byl několikrát v domově důchodců. Svému
sponzorovi Miloši Formanovi natíral jako poslední zaměstnání jeho dřevěné domy
a hlídal psa. Semtam vozil na kanoi i známé herečky jako je třeba Meril Streepovou
a Anette Benning. Jeho život byl a je opravdu velmi pestrý.
Dvakrát týdně je ted’ Jirka doma. V pondělí jsme většinou spolu, to nejsem ve škole
a chodíme bud’ k lékaři nebo ho pošlu do obchodu. Může vysávat, vynáší smetí,
někdy umyje nádobí. Když mu ale práci nedám a je sám doma, tak většinou poku-
řuje, dívá se na televizi, poslouchá rádio. Když mu donesou oběd, ohřeje si to sám
v mikrovlnce a umyje nádobí.
Ve středu večer chodíme do konverzačního kurzu angličtiny, kde máme další partu
kamarádů, kteří nás mají rádi. Jirka už ale nechce komunikovat ani v angličtině.
Poslouchá a pak se těší společně do restaurace.
Nejraději ze všeho ale chodí na pivo do několika hospůdek v okolí. To je také náš
nejčastější společný program. Občas pozveme kamarádky na pizzu. V pondělí do-
jíždíme na vodáckou schůzi také do hospody, kdy já jedu na kole do mého původní-
ho domova a Jirka se dopraví autobusem domů sám.V našem společném bytě
totiž bydlí i moje maminka, která je již 6 let upoutána na lůžko a tak 2 až 3x týdně
jedu zpět do domku, kde bydlí moje tchýně a manžel. Je tady zahrádka a mám tady
počítač a jezdí sem moji synové. Tady trochu relaxuji od těch, o které se musím
denně hodně starat. To, že jsem svým způsobem svobodná, mě docela drží pohro-
madě. Mám spoustu kamarádek a chodím cvičit, jezdím na kole, plavu, v zimě
jezdím na běžkách. Mám docela dost psychických problémů jak s mámou, tak
s Jirkou i s manželem, ale hlavně se sebou. Ještě, že mohu chodit učit na střední
školu, kde mezi studenty velmi omládnu. Zatím to vidím jako jediný způsob, jak to
vše překonat. Nechci si vůbec představovat, jak bude Jirkova nemoc postupovat.
Vidím, že je to o hodně horší, než před pěti lety. Nejvíc mi vadí, že Jirka už skoro
nemluví. Musím ho nutit odpovídat a pořád se ho něco ptát. Když dlouho sedí, má
pusu zavřenou a pak náhle promluví, tak mu vytečou sliny. To je docela nepříjemné,
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když jsme mezi lidmi. Ale jinak je hrozně hodný, stále mi za něco děkuje a já jsem ráda,
že je u mě št’astný. Doufám, že to spolu ještě hodně dlouho budeme takto zvládat.
Jak jsem už jednou psala, pomáháme si navzájem a máme se stále rádi. Mám
velkou výhodu, že Jirka je klidný. To pití piva a kouření se mi sice moc nelíbí, ale
nemohu s tím nic dělat. Chce se prostě cítit rovnocenným partnerem.
Když jsem se ho ptala, co by chtěl dělat, říkal žertovně jezdit autem nebo pracovat
třeba jako vrátný, ale to jsem mu nedokázala vysvětlit, že je to také částečně zodpo-
vědná práce a nevím, zda by něco takového našel.

SMUTNÝ DOPIS
Vážená paní Vondráčková, Brno 24. 7. 2007
omlouvám se za obtěžování, ale chtěl bych se s Vámi podělit o zkušenosti, které
mám při péči o nemocného Huntingtonovou chorobou. Jistě máte podobných pří-
běhů hodně, a proto Vám děkuji za Váš zájem a obětavou práci ve Společnosti pro
pomoc při Huntingtonově nemoci.
O nemocného pacienta pana Ing. K. M. CSc. nar. 1955 se starám už 9 let. Ve společ-
né domácnosti žijeme 16 let. Počátky nemoci nebyly tak komplikované, jak tomu je
v současnosti. Invalidní důchod mu byl přiznán v roce 1998. V posledních pár měsí-
cích od začátku roku 2007 se situace velmi zhoršila. Pacient je zcela závislý na
pomoci jiné osoby. V rodinách, které mají více členů (manželku, manžela, dítě, ba-
bičky) je možno tyto činnosti rozdělit. Pacientova maminka je ve věku 75 let, bydlí
v městě 199 km vzdáleném od Brna, a otec zemřel ve věku 63 let na Huntingtonovu
nemoc. Pacientovi sourozenci - jedna sestra zemřela na tuto nemoc v roce 1999 ve
věku 47 let, měla 2 děti, (jedno dítě je nemocné Huntingtonovou chorobou, 27 let),
o které se stará druhá sestra, která také doopatrovala otce a bydlí v Trutnově.
Na veškerou práci v domácnosti i pečovatelskou pomoc jsem já sám. Taky musím
chodit do zaměstnání, abychom mohli zaplatit nájem za bydlení. Můj pracovní den
začíná přípravou snídaně, oholením pacienta, příchystáním večeře do ledničky. Pa-
cient není schopen sám si tyto věci nachystat. Začíná mít už i problémy s otevřením
igelitového pytlíku nebo plastové krabičky. Raději nic nejí, což má katastrofální ná-
sledky - rapidní úbytek na váze. Pro pacienta jsem vyřídil doplňkovou výživu Nut-
ridrink, kterou jsme dostali na předpis jenom jednou a to 12. 7. 2006 - 30 balení
a poté mi bylo sděleno, že se změnila indikace výživy ve VZP, a tak nám to už odmítli
předepsat. Takže si to kupujeme od té doby sami. Posledně jsme utratili 7.000 Kč,
protože je to to jediné, čím se mi podařilo zastavit váhový úbytek. Všechny tyto
byrokratické záležitosti musím vyřizovat já, obíhání po doktorech, úřadech; a zameš-
kanou pracovní dobu nahrazovat. Nikdo nemá pochopení a neumí si představit, jak je
to namáhavé a vyčerpávající.
Protože vím, že to do budoucna nebudu schopen sám všechno zvládat, podali
jsme v roce 2006 žádost o umístění do domova důchodců. Když pominu skuteč-
nost, že čekací doba na umístění je od 4 do 8 let, chtěl bych se s vámi podělit
o následující šokující zkušenosti. Vybrali jsme dva domovy v blízkosti bydliště, tam
kde to pacient dobře zná a bude na známém místě. První šok přišel když mi volali
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z jednoho z těchto domovů, že tam asi pacienta nebudou moci přijmout, že nemají
uzavřené oddělení, ale že možná až se uvolní místo za těch 8 let, tak ho možná zřídí.
Já nejsem odborník a nevím, jestli můj přítel potřebuje takovéto oddělení. Zatím by
bylo postačující, pokud by ho někdo oholil, nachystal jídlo a přes den se zeptal,
jestli nepotřebuje třeba zapnout knoflík na košili. Možná by i nějaká ta rehabilitace
pomohla zlepšit kvalitu jeho života.
Na přelomu roku 2006/2007 na nás čekal šok v podobě zrušení pořadníku. Byli
jsme sice informováni, že žádost postoupili do toho domova, kde ho nechtějí, ale
poradili nám, že si máme požádat kdekoli jinde, že můžeme podat těch žádostí
kolik chceme. Takže jsem celou dokumentaci, co byla zapotřebí k podání žádosti,
okopíroval a zanesl do toho druhého domova. Opakované chození po doktorech
a vyřizování nových vyšetření pacient odmítl - už by to nezvládl po těch čekárnách.
Druhou žádost jsem podal a bylo mi řečeno, že se na ni podívají a dají mi vědět. Po
nějaké době jsem se šel zeptat, jak to vypadá, a že se situace zhoršila a co dál. Bylo
mi sděleno, že mi asi nejspíš žádost vrátí, že na tento typ nemoci nejsou zařízeni,
neví co by s takovýmto pacientem dělali a že je pro ně moc mladý (52 let). Doporu-
čili mi podat si žádost někde jinde, hlavně ne u nich, nebo ho umístnit do nemocni-
ce na psychiatrii, nebo do LDN. Když jsem argumentoval, že potřebuje jenom dohled,
nachystat jídlo a nějakou rehabilitaci - procházku v parku, aby se mě zbavili požado-
vali od obvodního lékaře nové vyjádření o stavu nemoci.
A zase začala zdravotní mašinerie mlet podle bodů pojištoven. Obvodní lékař poža-
duje vyjádření a posouzení od psychiatra, ten zase bude chtít od psychologa. Takže
lítám a vyřizuji, připadám si jako v pohádce o slepičce a kohoutkovi a zrníčku. Pa-
cient nikam nechce jít, nevidí v tom žádný význam, protože mu stejně nikdo nepo-
může a nevyléčí ho. Takovýto pacient potřebuje klid a pohodu, porozumění a lásku.
Na odborném vyšetření na neurologii nám bylo sděleno, že už tam nemusíme cho-
dit, jenom když budeme chtít, že léky na utlumení předepíše jiný lékař - obvodní
nebo psychiatr a že stejně na léčení Huntingtonovy nemoci žádný lék neexistuje.
Po doporučeních, co všechno můžu pro pacienta udělat, mi z toho všeho vychází,
že vlatně vůbec nic. A i to málo co je, mohu žádat, jen ne tam kde jsem, ale někde
jinde! Zdravotní sestra od VZP ho navštěvovat nebude, nebot’ nebude mít proplace-
ny lukrativní výkony, což ji neuživí a proleženiny pacient zatím nemá a úklid a praní
prádla dělám sám. Na obědy si zatím dojde sám do blízkého domova důchodců.
Doufám, že to bude ještě zvládat, protože nevím, co si počnu.
S tím chozením vyvstaly v minulém týdnu také problémy. Protože pacient v noci
chodí na záchod každé cca 2 hodiny, zatím ještě sám a jeho chůze je toporná, tak
trochu dupe. To se pravděpodobně nelíbí našim sousedům, kteří bydlí pod námi.
Dne 13. 7. 2006 ho sousedka Ludmila Mrázová bezdůvodně zezadu napadla, když
šel v 11 hodin na oběd a kopla ho do zadku. On tomu nerozumí, proč? Jeho chůze
je hrozně špatná a je vůbec rád, že sejde se schodů. Pak mi taky řekl, že na něho
včera 23. 7. 2007 znovu číhala a polila ho vodou. Jestli to takhle bude pokračovat,
tak odmítne vycházet z domu. Nevím, co si počít. Volal jsem na policii a taky na
magistrát naší městské části, kde mi sdělili, že pokud tam nebyl jiný svědek, tak to



363636363636

automaticky odloží a nebudou dál řešit, jelikož je to tvrzení proti tvrzení. Takže řeším
další problém, postižený člověk nemá nikde zastání a ochranu. Skutečne nevím,
kde požádat o pomoc.
No a závěrem? Místo práce v zaměstnání telefonuji po úřadech, které nic nevyřeší.
Obvodní lékařka mi řekla, že ona nemůže za to, že ty sociální služby nefungují tak
jak mají a že si pacienta přeci nevezme domů. Já za to taky nemůžu, a cítím se
postižený a neprávem diskriminovaný. Já přeci nemůžu za to, že onemocněl. Psy-
chiatr napsal ve zprávě, že pokud ho nikde nechtějí přijmout, mám si stěžovat u zři-
zovatele. Myslím, že to vše pramení jenom z nevědomosti a neznalosti této zřídkavě
se vyskytujicí choroby (Huntingtonovy choroby). Nevím, jestli mají tyto ústavy prá-
vo nemocného odmítnout. Pak bych rád věděl, co budu do budoucna s takto ne-
mocným pacientem dělat. Možná by pomohlo zřízení specializovaného oddělení
s informovaným personálem.
Vážená paní Vondráčková, nevím jestli mi někdo dokáže odpovědět a taky pomoct
vyřešit tuto situaci. Souhlasíme s případným uveřejněním nebo přeposláním toho-
to dopisu na patřičné úředníky.

Peter N., Brno

HONZÍK
Honzovi je 35 let, že je nemocný jsem věděla již delší dobu. Stále jsem si ale říkala,
že to není možné, že nemůžeme mít takovou smůlu, když je už nemocný manžel,
tak to děti snad mine. Když mi to paní doktorka Uhrová potvrdila, tak mě to dost

sebralo, i když jsem to čekala, ale vyrovnat se s tím
nedokážu ani nyní.
Honza v té době ještě pracoval v hotelu Větrov
jako pomocník kuchaře. Byl tam spokojený, ale
musel odejít. Přestal na práci stačit. Zůstal doma
a musel odejít do invalidního důchodu. Nebylo to
vůbec lehké.
Nechtěl nikam chodit, považovali ho za opilého,
a tak se začal stranit lidem. Trpěl nespavostí a celé
noci prochodil po domě. Také začal být agresivní.
Začali jsme jezdit k panu docentu Rothovi. Začal

brát léky a jeho agresivita se zmírnila a byl celkem v pohodě. Dnes je ale všechno
jinak. Nechce brát léky ani se léčit. Hodně kouří. Jeho celodenní náplní je televize
a dostat ho ven je nad lidské síly. Když si něco zamane, tak to musí mít ihned
a nezajímá ho, jestli mám zrovna čas, on musí být na prvním místě.
Kdo nemá zkušenost s HCH, tak to těžko pochopí. Nemá kamarády a je izolovaný
od společnosti. Rád by jel na dovolenou, ale sám nemůže, musí mít dozor. Já se
starám o manžela, a proto bych s ním mohla těžko jet. Budu muset najít nějaké jiné
řešení. Také doufám, že se stane zázrak a začne se léčit. Moc děkuji paní doktorce
Terezce Uhrové a panu docentu Rothovi, kteří mi moc pomáhají.

Jana
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FRANTA A VITĚZSTVÍ NAD VZP
Máme nový vozík, můžeme na výlet!

Chtěla bych doporučit všem, kteří si pořizují vozík pro nemocné s HCH, aby se dívali
hodně dopředu. Já sama jsem udělala chybu a objednala si vozík obyčejný, který
přestal po třech letech vyhovovat. Byli jsme dva roky bez vozíku. Nárok na nový vozík
je až po pěti letech a schvalování je velmi zdlouhavé. Proto je lepší myslet dopředu
a zvolit si vozík, který bude vyhovovat i v pozdějších těžších stádiích nemoci.

Vaše Jana

Jana František

František je stále s námi doma a snad i št’asten.
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PŘEČETLI JSME ZA VÁS

JAK PEČOVAT O PEG
Zdeňka Vondráčková,
www.vyzivavnemoci.cz, na této adrese možno stáhnout celou brožurku, anebo
objednat na adrese informace@praguenutricia.com, výtah z textu

Vzhledem k tomu, že správná a dostatečná výživa je jednou ze základních podmí-
nek existence lidského organismu, je nutné zajistit všem pacientům především
dostatečné množství výživy v plnohodnotném rozsahu. U pacientů s HCH bylo
prokázáno, že je zvýšená potřeba kalorií denně a současně díky poruše polykání
způsobné mimovolními pohyby, je umělá výživa vhodným doplňkem, aby se zajis-
til kalorický příjem a v pozdějších stádiích onemocnění je často jediným a trvalým
zdrojem kalorického příjmu.
Pro případ dlouhodobého, či trvalého podávání výživy u pacientů s HCH, kteří již
nemohou přijímat konzumní stravu běžným způsobem, je nejvhodnější zavedení
perkutánní endoskopické gastrostomie (PEG).
Je důležité, abyste věděli, co je to PEG, jak jej používat, jak se o něj starat a jakou
výživu a jakým způsobem lze do něho podávat.
V závěru je uvedeno několik důležitých rad, abyste si uměli poradit s některými
problémy, které se mohou objevit. Pokud si v něčem nebudete jisti, můžete se
vždy obrátit na vašeho ošetřujícího lékaře nebo zdravotní sestru.
Co je to PEG?Co je to PEG?Co je to PEG?Co je to PEG?Co je to PEG?
PEGPEGPEGPEGPEG je zkratka pro perkutánní endoskopickou gastrostomii, což je tenká sonda, jejíž
jeden otvor ústí na kůži břicha a druhý v žaludku. Do kanálku, který je dlouhý    2 - 3 cm
(záleží na tloušt’ce podkožního tuku) je zaveden speciální set se sondou, která slouží
k podávání stravy a zabraňuje jejímu úniku mimo žaludek. Ve chvíli, kdy se pacientův
stav zlepší, se sonda odstraní a místo vpichu se do 10 - 12 hodin zcela zatáhne a zhojí.
KKKKKomu je PEG určen?omu je PEG určen?omu je PEG určen?omu je PEG určen?omu je PEG určen?
PEG je vhodným řešením pro ty, kteří nemohou potravu přijímat dlouhodobě,
většinou déle než 4 - 6 týdnů, jde-li o domácí péči a nebo v případě, že jde o hos-
pitalizované pacienty i na kratší dobu, především je-li to spojeno s vyšším komfor-
tem a bezpečím pro pacienta, než by tomu bylo při jiných cestách podání výživy.
Pokud je možné alespoň částečně jíst, nic se pro pacienty nezmění. I nadále je
vhodné přijímat stravu přirozenou cestou a podání umělé výživy do výživové son-
dy (PEG) bude sloužit pouze k tomu, aby byl denní příjem úplný.
Pokud není možné přijímat žádnou stravu ústy zajišt’uje výživová sonda či PEG
optimální přísun živin pohodlnou a diskrétní cestou, která zásadním způsobem
nenaruší dosavadní kvalitu života.
JakJakJakJakJakou výživu používat?ou výživu používat?ou výživu používat?ou výživu používat?ou výživu používat?
Vyvážená strava obsahující dostatečné množství živin, vitamínů, minerálních látek
a stopových prvků je jednou ze základních podmínek existence lidského organiz-
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mu. Pro nemocného člověka, případně člověka v období rekonvalescence po ne-
moci či operaci toto tvrzení platí dvojnásobně, nebot’ v jeho případě se správná
výživa může stát zároveň lékem.
U pacientů živených pomocí PEG, musí navíc strava být v takové konzistenci, aby
sondou bez problémů procházela a neucpávala ji. V této souvislosti vyvstává otázka
podávání mixováním upravené potravy, kde jistě lze dosáhnout vhodné konzisten-
ce, ale výživová hodnota a celková kvalita prakticky nikdy nemohou pokrýt skutečné
potřeby organizmu. Proto tento druh výživy zásadně nedoporučujeme.
Klinická enterální výživa (např. Nutrison MultiFibre Pack, Nutrison Standard Pack,
Nutrison Energy Pack, Diason Low Energy Pack) je nutričně kompletní vyvážená
strava speciálně vyrobená pro podávání do sondy. Obsahuje veškeré pro tělo po-
třebné živiny - tuky, cukry, bílkoviny, vitamíny, minerální látky a stopové prvky a to
v optimálním poměru. Do PEGu je možné aplikovat denní potřebnou dávku klinické
enterální výživy a tekutin. Při používání klinické enterální výživy máte jistotu, že do-
stáváte plnohodnotnou stravu, která není ničím kontaminována a zároveň nedojde
k ucpání sondy.
Jak podávat výživu?Jak podávat výživu?Jak podávat výživu?Jak podávat výživu?Jak podávat výživu?
Výživu do PEGu podáváme tzv. bolusovým způsobem.
DávkDávkDávkDávkDávkový (bolusový)ový (bolusový)ový (bolusový)ový (bolusový)ový (bolusový) způsob podávání - se používá tehdy, je-li vyústění sondy v ža-
ludku (PEG). Žaludek je přizpůsoben přijímat potravu v různých dávkách, nejčastěji
se podává cca 300 ml v intervalu 2 - 3 hodin během dne, v noci ponechejte žaludek
v klidu. Výživu podávejte pomocí Janettovy stříkačky. Janettovu stříkačku po podání
výživy vždy pečlivě umyjte pod proudem horké vody. Večer po podání poslední
dávky ji vyvařte rozloženou v nádobě s pitnou vodou.
UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ: Výživu podáváme pouze tehdy, když je jisté, že podstatná část
předchozí dávky už žaludek opustila. Při pocitu plného žaludku, vzedmutého nad-
břišku, anebo jestliže po otevření setu vytéká pod tlakem žaludeční obsah, je třeba
podání výživy odložit! Pokud obtíže neustupují, je nutné se poradit s lékařem!
UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ: Sondu proplachujte před každým podáním výživy i po skončení
podávání! K proplachům používejte 30 - 50 ml čaje nebo převařené vody, nesmí se
používat kyselé roztoky (ovocné št’ávy, limonády, minerálky), nebot’ by mohlo dojít
ke sražení výživy a ucpání sondy!
Při podávání výživy je vhodné, aby pacient sedělje vhodné, aby pacient sedělje vhodné, aby pacient sedělje vhodné, aby pacient sedělje vhodné, aby pacient seděl nebo měl zvýšenou horní polovi-
nu těla a setrval vsetrval vsetrval vsetrval vsetrval v     této pozici ještě 30 - 60 minut po sktéto pozici ještě 30 - 60 minut po sktéto pozici ještě 30 - 60 minut po sktéto pozici ještě 30 - 60 minut po sktéto pozici ještě 30 - 60 minut po skončení podáváníončení podáváníončení podáváníončení podáváníončení podávání. Snižuje
se tím riziko, že se výživa dostane ze žaludku do horních cest dýchacích. Po ukon-
čení podávání výživy je nezbytné set vždy uzavřít, aby nedocházelo k úniku výživy
nebo žaludečních št’áv. Uvedené dávky výživy jsou určené pro dospělé pacienty
a jsou pouze orientační.
Jak podávat léky?Jak podávat léky?Jak podávat léky?Jak podávat léky?Jak podávat léky?
PPPPPodávání léků:odávání léků:odávání léků:odávání léků:odávání léků: Nemůže-li pacient léky polykat, je třeba je podávat do PEGu. Upřed-
nostňujte použití léků v kapkách či sirupech, zředěných vodou nebo čajem. Pokud
je lék dostupný pouze ve formě tablet, musíte je pečlivě rozdrtit, jen tak lze zabránit
ucpání sondy. Nejvhodnější je třecí miska s tloučkem, nebo můžete tabletu zabalit
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např. do celofánu a rozdrtit ji nějakým těžkým předmětem. Drcení mezi dvěma
lžícemi je nedostatečné! Prášek získaný rozdrcením tablet (popř. vysypáním z kapslí)
rozpust’te v malém množství tekutiny (čaj, převařená voda). Tuto směs nasajte do
Janettovy stříkačky a po jídle podejte do sondy.
UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ: Úpravou léku (drcením, rozpouštěním a pod.) se mohou změnit
jeho vlastnosti, proto je třeba se nejdříve poradit s lékařem. Po podání léku sondu
vždy propláchněte vodou nebo čajem! Léky se v PEG nesmějí setkat s výživou
a s látkami, které by mohly způsobit sražení (ovocné št’ávy, limonády, minerálky, ale
i jiné léky)!
Jak ošetřovat PEG ?Jak ošetřovat PEG ?Jak ošetřovat PEG ?Jak ošetřovat PEG ?Jak ošetřovat PEG ?
V prvních dvou týdnech se PEG ošetřuje každý den a je třeba si všímat všech změn
(zarudnutí, hnis, vytékání výživy apod.). Pod přítlačnou destičku lze v prvních dnech
po zavedení nebo při řešení komplikací vkládat sterilní čtverec (případně i s dezin-
fekcí). Pokud se objeví komplikace, informujte lékaře. Po této době se kolem setu
vytvoří vazivový kanálek a PEG můžete bez obav ošetřovat pouze dvakrát týdně.
Pokud se v místě vpichu objeví komplikace (zánět, hnis), je nutné PEG opět ošetřo-
vat denně.
POSTUPPOSTUPPOSTUPPOSTUPPOSTUP:::::
1. Šetrným tahem za sondu zjistěte, zda se nepovytahuje z místa vpichu. Pokud

nebylo poslední ošetření provedeno správně, nebo došlo k uvolnění vnitřního
disku, a je proto větší riziko komplikací!

2. Za stálého šetrného tahu za sondu nejdříve uvolněte modrou fixační svorku
a úchyty zevní silikonové destičky fixující sondu. Všimněte si značek na sondě,
usnadní Vám návrat destičky do původní polohy.

3. Posuňte silikonovou destičku po sondě směrem od stěny břišní asi o 5 cm.
4. Pečlivě očistěte místo vpichu a obě strany destičky. Sledujte, jestli okolí vpichu

není zarudlé, bolestivé, jestli zde nejsou zbytky výživy nebo žaludečních št’áv.
5. Poté omyjte (v prvních dnech nebo v případě komplikací i vydezinfikujte) místo

vpichu i obě strany destičky. Za stálého mírného tahu za sondu posuňte destič-
ku zpět ke kůži (orientujte se podle značek na sondě) a úchyty uzavřete.

6. Zafixujte destičku modrou svorkou.
7. Sondu pust’te a poté se opakovaným šetrným tahem ujistěte, zda mezi kůží

a destičkou není vůle (i při tahu musí destička dosedat na kůži). Místo vpichu
překryjte prodyšným obvazem, volný konec sondy lze ke kůži fixovat náplastí.

UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ: Tah vyvíjený na sondu nesmí být příliš velký či násilný, jednak by
mohlo dojít k protažení vnitřního disku ze žaludku do volné dutiny břišní, velký tlak
může dále způsobit poškození žaludeční sliznice! Velikost přítlaku si vyzkoušíte ješ-
tě v nemocnici pod dohledem lékaře.
Místo vpichu je rizikové z hlediska vzniku a prostupu infekce, proto je potřeba dodr-
žovat pravidla hygieny!
Jednou denně proved’te základní kontrolu stavu PEG sondy. Veškeré viditelné změ-
ny na sondě (změna barvy, vlasové trhliny, prosakování...) ihned konzultujte s lékařem.
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Dezinfekce na bázi POLYVIDON-JÓDU (PVP-I např. Betadine, Braunol, Jodisol, Brau-
novidon) a Octenidin DiHydroChlorid-FenoxyEtanolu (např.Octanosept) nesmějí být
pro dezinfekci sondy použity, protože mohou negativně ovlivňovat fyzikálně-me-
chanické vlastnosti sondy.
Jak řešit možné kJak řešit možné kJak řešit možné kJak řešit možné kJak řešit možné komplikace:omplikace:omplikace:omplikace:omplikace:
PRŮJMYPRŮJMYPRŮJMYPRŮJMYPRŮJMY::::: Nejčastější příčinou průjmů či zvracení je příliš rychlé podávání dávky,
příliš velká dávka při dávkovém (bolusovém) podávání, krátký interval mezi jednotli-
vými dávkami a poruchy střevní mikroflóry (tj. stav, ke kterému dochází po dlouho-
dobém užívání antibiotik, kdy dojde k narušení přirozeného střevního prostředí).
Pokud průjmy přetrvávají delší dobu, je třeba kontaktovat lékaře.
UCPUCPUCPUCPUCPANÝ PEGANÝ PEGANÝ PEGANÝ PEGANÝ PEG::::: Ucpaný PEG se snažte propláchnout vlažnou (ne horkou) vodou ze
stříkačky spíše menšího obsahu (10ml). Vhodná je i voda s bublinkami (sodovka).
Vodu v krátkých intervalech střídavě nasávejte a vstřikujte. Nepodaří-li se to, pak
stejným způsobem do sondy napust’te vlažný roztok pankreatických enzymů (Kre-
on, Pancreaonal, Pangrol, Panzytrat). Rozpust’te granule vysypané z tobolky v alka-
lickém roztoku, což je například voda s trochou jedlé sody). Ponechejte 5 - 10 minut
v sondě, a pak se pokuste o propláchnutí, jak je uvedeno výše. Nepodaří-li se set
tímto šetrným způsobem zprůchodnit, je nutné kontaktovat lékaře.
UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ:UPOZORNĚNÍ: Nikdy nepoužívejte násilí či velký tlak při vstřikování do PEG! Může
dojít k poškození setu. Do setu nikdy nezavádějte kovový drát! Existuje vysoké
riziko, že způsobí jeho protržení!
ÚNIKÚNIKÚNIKÚNIKÚNIKY KY KY KY KY KOLEM PEGOLEM PEGOLEM PEGOLEM PEGOLEM PEG::::: Při ošetřování je nutné pečlivě sledovat okolí místa vpichu.
Pokud kolem PEG uniká zevnitř výživa nebo žaludeční št’ávy, okamžitě informujte
lékaře!
VDECHNUTÍ VÝŽIVY ČI ŽALVDECHNUTÍ VÝŽIVY ČI ŽALVDECHNUTÍ VÝŽIVY ČI ŽALVDECHNUTÍ VÝŽIVY ČI ŽALVDECHNUTÍ VÝŽIVY ČI ŽALUDEČNÍCH ŠŤÁV (ASPIRAUDEČNÍCH ŠŤÁV (ASPIRAUDEČNÍCH ŠŤÁV (ASPIRAUDEČNÍCH ŠŤÁV (ASPIRAUDEČNÍCH ŠŤÁV (ASPIRACE):CE):CE):CE):CE):
U PEG hrozí nebezpečí, že se výživa dostane ze žaludku do horních cest dýchacích.
Lze tomu předejít tím, že během podávání výživy pacient zaujímá polohu vsedě či
polosedě a setrvává v ní ještě 30 - 60 minut po podání.
Pokud dojde ke vdechnutí většího množství výživy, může dojít k závažným kompli-
kacím a informujte o tom raději lékaře.
GRANULAGRANULAGRANULAGRANULAGRANULACECECECECE::::: Pokud je v okolí vstupu sondy do stěny břišní kůže zarudlá a je na ní
malé ložisko velikosti hrášku, které krvácí i při minimálním mechanickém podráždě-
ní, porad’te se s lékařem. Jedná se o tzv. „granulační tkáň“, kterou lze snadno od-
stranit.
Jak si čistit zubyJak si čistit zubyJak si čistit zubyJak si čistit zubyJak si čistit zuby, máte, máte, máte, máte, máte-li PEG?-li PEG?-li PEG?-li PEG?-li PEG?
Bez ohledu na to, jestli přijímáte ústy potravu či tekutiny, je čištění zubů z hygienic-
kého hlediska velmi důležité.
Můžete se sMůžete se sMůžete se sMůžete se sMůžete se s     PEG kPEG kPEG kPEG kPEG koupat nebo sprchovat?oupat nebo sprchovat?oupat nebo sprchovat?oupat nebo sprchovat?oupat nebo sprchovat?
První dva týdny, než se otvor kolem setu zhojí, se doporučuje pouze sprchovat.
Pokud je okolí otvoru ve stěně břišní již zhojené a bez známek zánětu, můžete se
i koupat. Po koupeli je nutné povrch sondy i kůži v okolí dokonale osušit.
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Můžete sMůžete sMůžete sMůžete sMůžete s     PEG chodit plavat?PEG chodit plavat?PEG chodit plavat?PEG chodit plavat?PEG chodit plavat?
Po několika týdnech, pokud je otvor kolem setu již zhojen a nedochází k žádným
únikům výživy, se můžete vydat i do bazénu. Je třeba, abyste se vždy ujistili, že je
set uzavřen.
Můžete jet na dovolenou?Můžete jet na dovolenou?Můžete jet na dovolenou?Můžete jet na dovolenou?Můžete jet na dovolenou?
Pokud vše podrobně prodiskutujete s Vaším lékařem, měla by Vaše dovolená pro-
běhnout bez problémů.
Bližší informace:
Na Pankráci 30, 140 21 Praha 4,
tel.: 296 332 725, e-mail: informace@prague.nutricia.com
www.nutriciaclinical.cz, www.vyzivavnemoci.cz

JAK SE VYROVNAT S GENETICKOU DISKRIMINACÍ: STRATEGIE, POU-
ŽÍVANÉ JEDNOTLIVCI SE ZJIŠTĚNOU MUTACÍ GENU HUNTINGTONO-
VY CHOROBY.
Bombard Y, Penziner E, Decolongon J, Klimek MLN, Creighton S, Suchowersky O,
Guttman M, Paulsen JS, Bottorff JL, Hayden MR. Clin Genet 2007: 71: 220-231.
Blackwell Munksgaard, 2007, (GD - genetická diskriminace)
Úvod kÚvod kÚvod kÚvod kÚvod k     prediktivním testům Huntingtonovy chorobyprediktivním testům Huntingtonovy chorobyprediktivním testům Huntingtonovy chorobyprediktivním testům Huntingtonovy chorobyprediktivním testům Huntingtonovy choroby.....
V posledních dvaceti letech výzkumy vedly k povědomí, že existuje nová skupina
jednotlivců, kteří mají mutaci HCH a přitom v současnosti nevykazují symptomy
této choroby. Přesto je se vší pravděpodobností určena v budoucnu těmito sym-
ptomy trpět. Genetická diskriminace, což je společenské rizikGenetická diskriminace, což je společenské rizikGenetická diskriminace, což je společenské rizikGenetická diskriminace, což je společenské rizikGenetická diskriminace, což je společenské riziko spojené so spojené so spojené so spojené so spojené s     preprepreprepre-----
diktivními testydiktivními testydiktivními testydiktivními testydiktivními testy, je diferenční zacházení s, je diferenční zacházení s, je diferenční zacházení s, je diferenční zacházení s, je diferenční zacházení s     jednotlivci, založené spíš najednotlivci, založené spíš najednotlivci, založené spíš najednotlivci, založené spíš najednotlivci, založené spíš na
genotypovém rozdílu než na fyzických charakteristických znacích.genotypovém rozdílu než na fyzických charakteristických znacích.genotypovém rozdílu než na fyzických charakteristických znacích.genotypovém rozdílu než na fyzických charakteristických znacích.genotypovém rozdílu než na fyzických charakteristických znacích. Přestože
genetická diskriminace existuje, málo víme o tom, jak se jednotliví pacienti s mutací
HCH vyrovnávají s možností nebo zkušenostmi s genetickou diskriminací. Důvo-
dem této studie bylo zjistit, jak jednotlivci, kteří zjistí, že mají mutaci HCH, zvládají
riziko a zážitky s genetickou diskriminací. Zjištění berou v úvahu čtyři hlavní strate-
gie. „Držet se dole“, minimalizovat, předcházet a konfrontovat se s genetickou dis-
kriminací. Strategie se liší v závislosti na individuální úrovni zapojení do genetické
diskriminace a také v zásadě na osobní zkušenosti (reálná zkušenost s genetickou
diskriminací nebo obava z její možnosti). Tento výzkumný rámec může vysvětlovat
rozmanitost přístupu a reakcí na tuto diskriminaci mezi jednotlivci, kteří žijí
s narůstajícím rizikem HCH a mohou nabídnout vhled lidem, kteří jsou v nebezpečí
jiných, později se projevujících, genetických chorob, aby se vyrovnali s genetickou
diskriminací.
Existují čtyři výčty genetické diskriminace v souvislosti s HCH. Někteří odborníci
varují před nebezpečím stigmatizace jednotlivců, u kterých byla zjištěna mutace
HCH. Přestože tehdy ještě testování neexistovalo, spekulovali o rizikových jednot-
livcích, že budou svůj život prožívat „v podezření“, takže nebudou plně bráni jako
„ocejchovaní“ ani jako normální, přesto v pozadí za nimi bude stále vykukovat ná-



434343434343

lepka defektního jedince. Známý případ učitelky v Německu, kterou odmítli zaměst-
nat, protože je v riziku onemocnění HCH, propůjčuje věrohodnost možnosti takové
diskriminace ve společnosti na celém světě.
Strach z genetické diskriminace navozuje změnu chování kolem prediktivního tes-
tování na HCH včetně požadavku na anonymitu. Někteří v různých zemích po ce-
lém světě vyhledali prediktivní test v anonymitě, protože se bojí genetické
diskriminace vlastní i celé své rodiny. Selektivní prozrazení informací o genetickém
nebezpečí ze strachu před diskriminací je zmíněno jako další strategie, aby se člo-
věk vyhnul problémům v zaměstnání. Nakonec odmítnutí vyhledání informací o HCH
prediktivním testu zdravotním personálem bylo i v minulosti prezentováno jako dal-
ší metoda k omezení diskriminace v oblasti pojištění nebo zaměstnání.
Přestože existují jen omezené důkazy o genetické diskriminaci v kontextu s HCH,
málo se ví o tom, jak jednotlivci, u kterých byla zjištěna mutace HCH, zvládají mož-
nost genetické diskriminace nebo skutečné zkušenosti s ní. Vhled do strategií, jak
se dosud zvládala genetická diskriminace, může nabídnout postoje i dalším lidem,
kteří patří do rizikové skupiny lidí, u kterých mohou později propuknout počátky
poruch. Tuto kvalitativní studii vedeme tak, abychom prozkoumali, jak jednotlivci,
u kterých byla mutace HCH zjištěna, zvládají možnost genetické diskriminace nebo
skutečné zážitky s ní.
VýsledkyVýsledkyVýsledkyVýsledkyVýsledky.....
V průběhu diskuzí o GD začalo být evidentní, že se účastníci pokusili zvládnout
zkušenosti s GD i možností, že se objeví v budoucnosti. Účastníci používali takové
reakce v chování, aby chránili sebe i členy své rodiny před GD a aby si zachovali
finanční a společenské příležitosti. Přestože odlišné přístupy se mohou jevit jako
pozitivní (výhodné, což znamená větší podpora) či negativní (nevýhodné) zacháze-
ní, byly použity strategie ke zvládnutí negativní zkušenosti s diskriminací. Všimli
jsme si, že chování účastníků a jejich reakce či strategie se pohybovaly mezi dvěma
dimenzemi: úroveň zapojení či angažovanosti a zkušenost s GD (reálné zkušenosti
či obava z její možnosti).
Úroveň zapojení účastníků se odrazila ve způsobu, s jakým se vypořádali s možnos-
tí či zkušeností s GD a šla napříč od vysokých až k nízkým úrovním. Jednotlivci, kteří
se aktivně zapojili, si vybudovali její (GD) pochopení a zabudovali jí do života vlastní-
ho i celé rodiny. Zapojení jedinci přiznali význam GD a přímo se aktivně pustili do
možnosti jejího potlačení. Naproti tomu účastníci, kteří se zapojili méně, zvládali její
možnost či zkušenost s ní často velmi omezeně.
Úroveň zkušenosti jednotlivců s GD také ovlivnila typ strategie, kterou použili. Sku-
pina, která se bála možnosti GD, zahrnovala i účastníky, kteří diskriminaci nikdy ve
skutečnosti nezažili stejně jako ty, kteří tu zkušenost měli a chtěli to zvládnout, až se
podobná zkušenost s GD objeví v budoucnosti. Účastníkům ležela na srdci mož-
nost GD v různých souvislostech, včetně jejich pracoviště, pojištění, zdravotní péče,
rodiny a společenských vztahů. Stupeň obav se lišil u nich i u členů rodiny. Naproti
tomu účastníci, kteří se aktivně podíleli na řešení GD, reagovali tak, aby zvládli dů-
sledky toho zážitku.
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Studie se zúčastnili lidé obou pohlaví ze všech sociálních skupin, s různým vzdělá-
ním, rodinným stavem a různě dlouhou dobou od testování (0 - 20 let).
Strategie, jak se vypořádat sStrategie, jak se vypořádat sStrategie, jak se vypořádat sStrategie, jak se vypořádat sStrategie, jak se vypořádat s     genetickgenetickgenetickgenetickgenetickou diskriminacíou diskriminacíou diskriminacíou diskriminacíou diskriminací
V závislosti na zapojení účastníka do zkušenosti s GD existují čtyři strategie zvládání
GD, které byly zaznamenané ve výčtech účastníků:

„Držet se dole“, vyhýbání se GD
Minimalizovat GD
Snaha předejít GD
Konfrontace GD

Přestože určitá strategie převažovala u každého jednotlivce v konkrétní souvislosti,
strategie se lišily napříč časem a závisely na počtu zkušeností s GD či obav z ní.
1. Držet se dole1. Držet se dole1. Držet se dole1. Držet se dole1. Držet se dole
- toto byla strategie použitá ke zvládnutí GD jednotlivci, které trápila možnost dů-
sledků, až to nastane. Tato strategie jednání v sobě nese pokusy vyhnout se nebo
projít tak, jako kdyby neměli poznamenanou identitu výsledky svých genetických
testů. Většina účastníků popisuje použití této strategie. Udržovat v soukromí údaje
o své rodině nebo o výsledcích genetických testů byl převažující rys jejich strategie.
Zachovávali v tajnosti svoje riziko při různých příležitostech. Někteří účastníci zmi-
ňovali, že o výsledcích testů neříkali dál bud’ vůbec, nebo jen velice omezené sku-
pině lidí. Tato skupina typicky zahrnovala členy rodiny a blízké přátele, popisované
jako „vnitřní okruh“. Ostatní přistupovali k výsledkům svých prediktivních testů obe-
zřetným způsobem, přičemž skrývali výsledky testů víc než rodinnou historii.
Mnozí účastníci se rozhodli nechat si výsledky testů pro sebe, vysvětlovali, že sdě-
lovat takové informace je „zbytečné“ nebo že „nikomu do toho nic není“. Tento
rozdíl mezi „mít to v genech“ a „diagnózou“ byl pro některé účastníky zvlášt’ důleži-
tý. Před propuknutím příznaků byli zdraví a neměli pocit, že tato informace je rele-
vantní. Navíc vysvětlovali, že onemocnění je s nedefinovaným časovým rozmezím
od testů k vypuknutí symptomů.
Jeden účastník popsal svoje rozhodnutí nechat si to pro sebe jako „zápas“, když
vysvětloval: „Hodně jsem se s tím pral. Myslel jsem na to, že budu muset zaujmout
novou roli, přejít do jiného zaměstnání, což jsem nedávno udělal. Nemělo by to být
něco, co bych měl někomu povídat. Že jsem v situaci, kdy se můj stav během pěti
let možná dost radikálně změní a přijdou další problémy, takže jsem si řekl: Ne.“
Ti, kteří se báli, že odhalení výsledků jejich genetických testů by mohlo vést ke
zvýšené pozornosti vůči jejich osobě, nechtěli, aby se lidé divili a začali se zajímat
o jejich pracovní výsledky. A tak si to nechávají pro sebe, protože to považují za
nesmírně citlivou informaci.
2. Minimalizace dopadů GD2. Minimalizace dopadů GD2. Minimalizace dopadů GD2. Minimalizace dopadů GD2. Minimalizace dopadů GD
charakterizuje strategii jednání účastníků, kteří zažili GD a jen mírně se do problému
sami vložili. Je typické, že účastníci, kteří používají tuto strategii, si ani nevytvářeli
silná spojení mezi svou zkušeností a GD. Navíc, někteří byli nejistí v tom, jestli
vůbec některé události v sobě měly GD a nebo ne. Za těchto okolností jako kdyby



454545454545

vymazali celý incident, což v důsledku způsobilo, že zážitek s GD minimalizovali.
V tom je zahrnuto i vyhýbání se konfrontaci a přehlížení setkání s GD. Mnozí účastníci
hovořili o tom, jak z celé situace vycouvali, hlavně v tom, že celou záležitost nechali
být. Jednotlivci dali ruce pryč od zákonných postupů tam, kde výsledky testů byly
použity proti nim, jiní vycouvali, když jim byl nabídnut předčasný odchod do důchodu
právě kvůli výsledku testů. Takový odstup v sobě nese i rezignaci a přijetí GD.
3. Předejít GD3. Předejít GD3. Předejít GD3. Předejít GD3. Předejít GD - to je strategie chování, kterou používají účastníci, kteří se aktivně
zapojili do zvládnutí GD a dost je trápí možnost diskriminace pro ně samé i pro
jejich rodinu. Předcházet GD znamená jít do akce, aby se člověk GD vyhnul nebo se
před ní ochránil. Jednotlivci zde na vysvětlenou svého přístupu zmiňovali obavu, že
nejsou dostatečně zákonem ochráněni před GD. Neexistují žádné skutečné zákony,
které by nějak pamatovaly na GD. Proto mají obavu. Argumentují s tím, že dokud
nějaké zákony nebudou přijaty, je zbytečné se do takové situace vydávat. Důležitý
rys strategie předejít GD byl chopit se iniciativy otevřeným a přímým způsobem,
aby se zredukovala možnost GD. Následující údaje charakterizují tuto strategii: uza-
vřít životní pojistitku ještě předtím, než člověk podstoupí prediktivní testy, seznamo-
vat veřejnost s HCH a ujistit se, aby osobní výsledky prediktivních testů nebyly
zaneseny do lékařských záznamů osobního lékaře. Převládající příklad strategie před-
cházení GD bylo opatřit si životní pojištění ještě před podstoupením prediktivních
testů nebo před tím, než u některého člena rodiny byla oficiálně stanovena diagnó-
za HCH, což je strategie, kterou často doporučují odborníci na genetiku. Tímto
způsobem mohou jednotlivci vyhovět požadavkům pojišt’oven, založených na ro-
dinné anamnéze, takže je možné uplatnit princip přístupu „v dobré víře,“ protože
účastníci mají povinnost sdělit relevantní informace, jinak se vystavují nebezpečí,
že smlouva bude anulována. Tato strategie byla popsána jako „proklouznutí“ pojist-
ným systémem proto, aby člověk měl nějaké zajištění. Podobně účastníci mluvili
o rozšíření tohoto zajištění na jejich děti. Je vhodné, aby potomci získali výhody
životního pojištění a aby se vyhnuli prediktivním testům do té doby, než budou mít
pojistku uzavřenou.
Vzdělávat a informovat veřejnost o HCH je další metoda předcházení GD. Účastníci
se shodli na tom, že mluvili s druhými lidmi o HCH proto, aby zvrátili jejich předsud-
ky a uvedli, že veřejnost má obecný nedostatek informací a povědomí o HCH, o čemž
se zmiňují jako o „faktoru neznalosti.“ Vzali na sebe poskytnutí informací o HCH
všude, kde to jen bude možné. Většinou tento způsob byl méně osobní, protože
účastníci otevřeně neuváděli osobní detaily. V tomto ohledu dobře funguje obecná
vzdělávací kampaň o HCH a občas zahrnuté vysvětlení o možnosti a komplikacích
spojených s prediktivními testy. Účastníci si také zajišt’ovali, aby výsledky jejich
prediktivních testů nebyly uvedeny v jejich lékařských záznamech. Žádali své gene-
tiky, aby neposílali lékařské zprávy jejich lékařům. Někteří účastníci toto dělali proto,
aby minimalizovali možnost, kdy pojišt’ovny objeví výsledky jejich prediktivních tes-
tů. Pojišt’ovna chce projít zdravotní dokumentaci (výsledky genetických testů) a že
pak rozhodnou: Ne, tebe nezajistíme. Důvod uvedený jednou účastnicí studie: „Ne-
chci mít ve svých zdravotních záznamech nic, co by mluvilo o pozitivním výsledku
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prediktivního testu, protože jsem přesvědčena, že pojišt’ovny by se mnou jednaly
jinak, i kdyby věděly, že žádné symptomy nemám.“
4. K4. K4. K4. K4. Konfrontace sonfrontace sonfrontace sonfrontace sonfrontace s     GDGDGDGDGD - na rozdíl o těch, kterým dělala starost možnost GD, ti, kteří
se aktivně zapojili do boje s GD, šli do toho po hlavě a vzdorovali. Konfrontace s GD
charakterizuje celé spektrum postojů a přístupů. Účastníci usilují vyvrátit a dokázat
nesprávnost samé podstaty diskriminace.
Účastníci mluvili o konfrontaci tak, že „donutili ostatní naslouchat“ a jasně řekli
všem, že si „nepřejí, aby se s nimi takto zacházelo.“ Zážitek s GD jako kdyby je
posílil ke konfrontaci s dalšími diskriminujícími situacemi.
Účastníci také vyhledali radu právníka, ochranu odborů a podporu přátel a svěřili se
poskytovatelům péče v boji s GD.
Patří sem i snaha postavit se proti nepříjemnému jednání a komunikačním změnám
v rodině spojenými s HCH. Účastníci hledali podporu u zdravotních odborníků, na-
příklad psychologů. Potom, co se v rodině dověděli o výsledcích testu, partner
začal vše hodnotit jiným pohledem a vidět změny, které se ještě neudály. Toto za-
cházení mělo vliv i na jejich vztah. Někteří účastníci si stěžovali, že se jim ostatní
vyhýbají a nebo s nimi jednají jako kdyby měli nakažlivou nemoc. Když čelili diskri-
minační situaci, někteří jedinci se pokusili dokázat nesprávnost základu pro takové
jednání. Pokoušeli se vysvětlit rozdíl mezi tím mít genovou mutaci a mít danou
nemoc. Jiní ostatním zase vysvětlovali, že zatím nejsou nemocní.
Tolerance jednotlivců a jejich schopnost zvládat trapné a nepříjemné situace před-
určila i jejich způsob konfrontace s GD.
DiskuseDiskuseDiskuseDiskuseDiskuse
Výsledky této studie navrhují čtyři hlavní strategie, používané při vyrovnáváním se
s genetickou diskriminací. Držet se dole, minimalizovat, předcházet a konfrontaci
s genetickou diskriminaci. Předpokládá se, že tato typologie je specifická pro jed-
notlivce bez symptomů, kteří se vyrovnávají s možností diskreditace identity jako
důsledku vzrůstajícího rizika pozdějšího vypuknutí genetické choroby. Protože v po-
slední době se genetické diskriminaci věnovala velká pozornost, dověděli jsme se,
jak se jednotlivci vyrovnávají se skutečnou a nebo potenciální genetickou diskrimi-
nací. To je důležité pro genetiky profesionály, psychology a psychiatry, když pomá-
hají jednotlivcům efektivně tyto situace zvládat. Tyto strategie mohou poskytnout
rámec pro pochopení toho, jak se ostatní vyrovnávají a jak zvládají genetickou dis-
kriminaci při jiných genetických onemocněních, u kterých jsou k dispozici prediktiv-
ní testy. Mezi ně patří rakovina prsu a střev, i jiné neurologické a kardiovaskulární
stavy jako spinocerebrální ataxie, myotonické a muskulární dystrofie, Alzheimerova
choroba, trombofylie, hypertrofická kardiomyopatie a další. Tyto nálezy se mohou
ukázat zvlášt’ relevantní pro rakovinovou genetiku, kde se volá po nových přístu-
pech k řešení genetické diskriminace. Pozornost průzkumů se nedávno soustředila
na stigmatizaci a diskriminaci zaměřenou na jednotlivce bez symptomů, kteří jsou
v nebezpečí různých genetických onemocnění. Literatura, která se zabývá problé-
mem stigmatizace, poskytuje základ pro porozumění výsledků této studie. Stigma
může být zdrojem stresu pro označené jedince a aby se s tím vyrovnali, používají
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strategií zaměřených na ovládnutí a modifikaci situace s použitím přístupů psycho-
logických, sociálních, behaviorálních, ekonomických či vzdělávacích. Podobně je-
dinci, u kterých byla zjištěna mutace HCH, většinou používají strategie jednání ke
zvládnutí zkušeností s GD tak, aby ovládli její dopady. Přestože se použitá typologie
pokouší rozdělit reakce skupin do jasně definovaných kategorií, jednotlivé katego-
rie mohou přesahovat jedna do druhé nebo se mírně překrývat, zvlášt’ v různých
souvislostech a situacích. V důsledku toho jeden člověk může využít různých stra-
tegií v různých chvílích a v různých souvislostech. To, jaké strategie jednotlivci vyu-
žijí, závisí na jejich osobní zkušenosti s GD (at’ už skutečné nebo obavy z ní).
Účastníci průzkumu rozdělili svůj svět na velkou skupinu, kde neříkají nic (drží se
dole) a malou skupinu (vnitřní kruh), kterým sdělili informace o svém genetickém
stavu. Lékařští praktikové často doporučují tento typ poskytování informací a radí
pacientům, aby dávali pozor, kdy a komu sdělí výsledky svých testů. Občas někteří
teoretikové, zabývající se stigmaty, spekulují, že pocit’ované stigma (strach z diskri-
minace) se typicky ukazuje rušivější než skutečná diskriminace.
Jsou i situace popsané jako nezúčastněná reakce na diskriminaci, ve které se účast-
níci rozhodli nereagovat a nediskutovat o incidentu. Někteří účastníci byli rozkolísa-
ní a nevěděli, jestli konkrétní reakce vůbec zahrnuje diskriminaci.
Naproti tomu ti, kdo se angažovali v genetické diskriminaci ve vyšším stupni, rea-
govali na její možnost tím, že jí předešli. Přijmout vlastní strategii jednání v sobě
zahrnuje jednat tváří v tvář předsudkům.
Vzdělávání veřejnosti je důležitý prostředek k předcházení genetické diskriminaci,
a bylo evidentní, jak se účastníci chápali příležitostí informovat ostatní o HCH a tím
změnit negativní pohled lidí na HCH.
Výsledky této studie mají implikace pro péči o jedince bez symptomů, kteří žijí s pozitivními
výsledky testů na HCH. Genetická diskriminace může být pro člověka škodlivá. Odbor-
níci na genetiku mohou pomoct svým varováním pacientům, aby předem očekávali
zápas a povzbudit je k použití aktivních strategií a pomoct jim zvládnout GD.

Z anglického originálu přeložila M. Marková, korekturu a úpravu provedl J. Hruda

INCO FORUM -
 PROGRAM POMOCI PACIENTŮM, TRPÍCÍCH INKONTINENCÍ

Usnadnit a zkvalitnit život osobám trpícím nekontrolovaným únikem moči si dala za
cíl Česká společnost podpory zdravíČeská společnost podpory zdravíČeská společnost podpory zdravíČeská společnost podpory zdravíČeská společnost podpory zdraví.
Počátkem roku 2000 oslovila přední odborníky, kteří se diagnostikou a léčbou in-
kontinence zabývají a ve spolupráci s nimi připravila osvětový aosvětový aosvětový aosvětový aosvětový a     vzdělávací provzdělávací provzdělávací provzdělávací provzdělávací pro-----
gramgramgramgramgram, určený jak široké veřejnosti a pacientům, ale také odborné veřejnosti, lékařům
a zdravotním sestrám. Program nese název „Inco FInco FInco FInco FInco Forumorumorumorumorum“.
InkInkInkInkInkontinencíontinencíontinencíontinencíontinencí je označován stav, při němž člověk není schopen sám vědomě regu-
lovat odchod moči nebo stolice z těla. Samovolný únik moči z močové trubice
může postihovat jak děti, tak muže i ženy, a to v jakémkoli věku.
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Prvotní snahou bylo prolomení komunikačních barier, „odtabuizování“ této diagnózy
a poskytnutí podpory pacientům ve snaze o zvýšení kvality a důstojnosti jejich života.
EDIČNÍ ČINNOSTEDIČNÍ ČINNOSTEDIČNÍ ČINNOSTEDIČNÍ ČINNOSTEDIČNÍ ČINNOST
V čekárnách ordinací praktických lékařů, ambulantních gynekologů a urologů jsou
pro pacienty k dispozici letáky, informující o inkontinenci a jejích příčinách, o léčbě
a prevenci. Jeden leták je zaměřen na důležitou součást léčby inkontinence, a tou
je gymnastika svalů pánevního dna. Pro muže byl vytištěn leták, který poskytuje
návod jak žít s močovou cévkou. Pro ženy trpící stresovou inkontinencí byl za finanč-
ní podpory MZ ČR připraven videoprogram „Gymnastika svalů pánevního dna“, podle
které mohou ženy doma cvičit. Program lze objednat na adrese ČSPZ, VHS nebo
DVD jsou zasílány na dobírku.
www.incoforum.cz, www.pelvis-klub.cz, Česká společnost podpory zdraví,
Všeobecná fakultní nemocnice, U nemocnice 2, 128 08 Praha 2, Tel: 224 962 959

Stalo se

BENEFIČNÍ KONCERT I ROMANTICI
Z tiskové zprávy (HRADEC KRÁLOVÉ)

V sobotu 26. srpna 2007 se v sále Filharmonie Hradec Králové uskutečnil benefiční
koncert holandského hudebního souboru I ROMANTICI na podporu nemocných
nevyléčitelnou Huntingtonovou chorobou. Vstupné na koncert bylo dobrovolné a jeho

I ROMANTICI, Benefiční koncert v Hradci Králové, 2007
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výtěžek, který činí 17 015 Kč, bude použit na spolufinancování nákupu speciálního
zdravotnického křesla pro nemocné Huntingtonovou chorobou.
Děkujeme jménem Diecézní charity Hradec Králové a Společnosti pro pomoc při
Huntingtonově chorobě všem návštěvníkům benefičního koncertu, kteří přispěli na
speciální zdravotnické křeslo pro nemocné nevyléčitelnou Huntingtonovou choro-
bou. Díky patří také účinkujícím, kteří se vzdali nároku na honorář.

Zd. Vondráčková, J. Klíma, Jitka Novotná

Benefiční koncert 25. 8. 2007 HK,
L. Slavíková, F. Just, J.Hruda
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NON HANDICAP 2007
Ve dnech 17. - 20. 4. 2007 se konal 11. ročník specializované výstavy pro zdravotně
postižené, kterou pořádá společnost INCHEBA na pražském Výstavišti v Holešovi-
cích. Tato výstava proběhla souběžně s 29. ročníkem zdravotnického mezinárodní-
ho veletrhu PRAGOMEDICA-PRAGOLABORA-PRAGOFARMA-PRAGOOPTIK 2007.
Zde jsme se zúčastnili formou posterové prezentace díky MUDr. Janě Židovské.

EHDN V ČR

Oblastní jazykovou koordinátorkou EHDN pro ČR Evropské sítě pro HD se stala
Pavla Šašinková z Náchoda.
První setkání EHDN v ČR se uskutečnilo ve dnech 4. - 5. května 2007 v Praze v hotelu
Astra. Páteční program byl převážně informační, za účasti odborníků z EHDN, - co
je to EHDN, Working Groups, Registry a jaké nabízí možnosti. Sobotní program byl
již konkrétně věnován lékařům, kteří se budou zabývat studií REGISTRY.

Oznámení

STAV PŮJČOVNY ZDRAVOTNICKÝCH POMŮCEK V HK
Půjčovnu řídí pan Bc. Jiří Havelka, kontakt v adresáři.

V tuto chvíli je ve skladu k dispozici 5 ks křesel a 1 zvedák a 2 elektrické polohovací
postele a dostatečné množství náhradních podložek na oba typy křesel proti prole-
ženinám.
Při podpisu smlouvy o výpůjčce vypůjčitel uhradí vratnou zálohu ve výši 1 000,- Kč
a dále měsíčně 100,- Kč jako příspěvek na opravu a údržbu. Po dohodě jsme schop-
ni zajistit dopravu. V půjčovně jsou k dispozici především finančně velmi nákladné
pomůcky, které nehradí zdravotní pojišt’ovny nebo jsou jiné problémy s jejich získá-
ním. Naším cílem je umožnit nemocnému zůstat co nejdéle v domácím prostředí
a ulehčit situaci ostatním členům rodiny.

Hotel Astra
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PORADNA PŘI DIECEZNÍ CHARITĚ V HRADCI KRÁLOVÉ
Poradenskou činnost pro rodiny s HCH zajišt’uje paní Bc. Alena Lorencová.

nabízí tyto služby:
můžeme zprostředkovat respitní pobyt, jsou-li zrovna volné kapacity. Jedná se hlavně
o umístění v Hospici v Červeném Kostelci. Když si nás někdo najde a zavolá (např. na
webových stránkách), můžeme ho odkázat na odborníky, kteří spolupracují s SPHCH.
Jinak zajistit umístění pacienta v zařízeních po celé republice, na to nemáme v tuto
chvíli dostatek možností, ale snažíme se alespoň odkázat na Charity v jiných oblas-
tech republiky. Odborné rady jako takové poradna sama neposkytuje.
Doporučujeme kDoporučujeme kDoporučujeme kDoporučujeme kDoporučujeme k     přečtení:přečtení:přečtení:přečtení:přečtení:
BASTLOVÁ,H.:Péče o nemocné,1.vydání, Příroda, 1993, Bratislava, s.170
HOLEKSOVÁ,T.:Ležící nemocný člověk v domácím prostředí, 1.vydání, Grada, 2002,
Praha, s.91
NONONONONOVINY „MŮŽEŠ“,VINY „MŮŽEŠ“,VINY „MŮŽEŠ“,VINY „MŮŽEŠ“,VINY „MŮŽEŠ“,
vydávané Sdružením přátel Konta Bariéry, o. s., obsahují aktuální informace ze všech
oblastí péče o zdravotně postižené, vč.sociální. Objednat si je lze na adrese redakce:
Na Florenci 31, 110 00 PRAHA 1, tel. 255 777 131, 132, e-mail:info@muzes.cz. Roční
předplatné (6 čísel) stojí 120 Kč. Noviny najdete i na internetu: www.braillnet.cz/muzes.
Kniha „PŘELET SMRKniha „PŘELET SMRKniha „PŘELET SMRKniha „PŘELET SMRKniha „PŘELET SMRTIHLATIHLATIHLATIHLATIHLAVVVVVAAAAA“ od pana Marka Vladára,“ od pana Marka Vladára,“ od pana Marka Vladára,“ od pana Marka Vladára,“ od pana Marka Vladára,
je k dostání v brněnském nakladatelství ŠIMON RYŠAVÝ, Česká 31,602 00 BRNO, e-
mail: books@rysavy.cz, www.rysavy.cz. Cena 199 Kč.
INTERPORADNAINTERPORADNAINTERPORADNAINTERPORADNAINTERPORADNA
Redaktorkou interporadny je MUDr. Jana Židovská. Kontakt: Interporadna.cz, o. s.,
Mgr. Pavel Hušek - asistent, tel. 233 551 241, mobil: 732 387 079,
e-mail: pavel.husek@interporadna.cz, www.intenetporadna.cz.
RESPITNÍ POBRESPITNÍ POBRESPITNÍ POBRESPITNÍ POBRESPITNÍ POBYTYYTYYTYYTYYTY
Na základě jednání s ředitelem Diecezní katolické charity v Hradci Králové RNDr. Jiřím
Stejskalem a jednání s vedoucí lékařkou MUDr. Helenou Pavlovou v Domovu sv. Jo-
sefa v Žirči u Dvora Králové, je možné žádat zde o respitní pobyty i pro jiné neurologic-
ké diagnózy než je roztroušená skleróza, tedy i pro HCH.
Respitním pobytem se rozumí rehabilitační, maximálně 2 měsíční pobyt v tomto zaří-
zení. Pacient musí být zajištěn s sebou veškerými léčivy i zdravotnickými pomůckami
(inkontinentní vložky, kalhotky, podložky, ošetřující krémy, buničitá vata, atd.), osobní-
mi hygienickými pomůckami. Platba na jeden den se pohybuje kolem 200 Kč. Jinak
mu je zde poskytnuta veškerá možná péče zařízení. Vše záleží na individuální dohodě.
Je třeba si uvědomit, že zájem na léto je vždy nejvyšší a je si třeba objednat termín
včas. Kontakujte bud’ přímo Žireč, anebo přes poradnu paní Bc. A. Lorencovou.
Žádost a poslední lékařský nález zašlete poštou do Domova sv. Josefa,
MUDr. H. Pavlová, Žireč čp.1, 544 04 Žireč u Dvora Králové, tel. 499 622 486, 499
628 504, 499 628 505, fax 499 628 501,e-mail: lekari@zirec.hospic.cz
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IHA DRÁŽĎANY 2007IHA DRÁŽĎANY 2007IHA DRÁŽĎANY 2007IHA DRÁŽĎANY 2007IHA DRÁŽĎANY 2007
V září se bude konat 17. mezinárodní kongres IHA, současně proběhne 22. kongres
Světové federace neurologického výzkumu HCH a 4. plenární zasedání EURO HD
NETWORK 2007. Naši účast podpořila Kulturní a sportovní nadace města Náchoda
a Diecezní katolická charita Hradec Králové. Díky sponzorům se můžeme zúčastnit
a budeme poprvé prezentovat činnost SPHCH v České republice na mezinárodním
fóru. Budou zde uvedeny souhrnné výsledky jednak z genetické diagnostiky v ČR
a aktivity české SPHCH za posledních 15 let formou posterové prezentace.
HOSPICMEDICA BRNO ve dnech 16.-19.10.2007HOSPICMEDICA BRNO ve dnech 16.-19.10.2007HOSPICMEDICA BRNO ve dnech 16.-19.10.2007HOSPICMEDICA BRNO ve dnech 16.-19.10.2007HOSPICMEDICA BRNO ve dnech 16.-19.10.2007
Zde se zúčastníme jako vždy formou posterové prezentace. Zastoupí nás pan Jiří Peprník.
MODEL DMODEL DMODEL DMODEL DMODEL DALŠÍHO VZDĚLÁVÁNÍ VALŠÍHO VZDĚLÁVÁNÍ VALŠÍHO VZDĚLÁVÁNÍ VALŠÍHO VZDĚLÁVÁNÍ VALŠÍHO VZDĚLÁVÁNÍ V     OBLASTI ZDRAOBLASTI ZDRAOBLASTI ZDRAOBLASTI ZDRAOBLASTI ZDRAVVVVVOOOOOTNICTVÍ ATNICTVÍ ATNICTVÍ ATNICTVÍ ATNICTVÍ A     ZDRAZDRAZDRAZDRAZDRAVVVVVOOOOOTNĚTNĚTNĚTNĚTNĚ
SOCIÁLNÍ PÉČE ZAMĚŘENÝ NA HUNTINGSOCIÁLNÍ PÉČE ZAMĚŘENÝ NA HUNTINGSOCIÁLNÍ PÉČE ZAMĚŘENÝ NA HUNTINGSOCIÁLNÍ PÉČE ZAMĚŘENÝ NA HUNTINGSOCIÁLNÍ PÉČE ZAMĚŘENÝ NA HUNTINGTTTTTONOONOONOONOONOVU CHOROBUVU CHOROBUVU CHOROBUVU CHOROBUVU CHOROBU,,,,,
proběhne dne 10. 11. 2007 na Diecezní katolické charitě na Velkém náměstí 37 v Hradci
Králové od 9 hodin. Modelový seminář proběhne zdarma a bude ohodnocen kredity.
Zájemci o vzdělávání i z řad laiků se mohou hlásit na adrese Diecezní katolické
charity v Hradci Králové, Velké nám. 37, 500 01 Hradec Králové u paní inginginginging. I. Horá-. I. Horá-. I. Horá-. I. Horá-. I. Horá-
kkkkkovéovéovéovéové, tel. 495 063 148, e-mail: ilona.horakilona.horakilona.horakilona.horakilona.horakova@h.k.caritas.czova@h.k.caritas.czova@h.k.caritas.czova@h.k.caritas.czova@h.k.caritas.cz

Podzimní rekondičně edukační pobyt

PPPPPodzimní rekodzimní rekodzimní rekodzimní rekodzimní rekondičně edukační víkondičně edukační víkondičně edukační víkondičně edukační víkondičně edukační víkendový pobyt se uskuteční endový pobyt se uskuteční endový pobyt se uskuteční endový pobyt se uskuteční endový pobyt se uskuteční ve dnechve dnechve dnechve dnechve dnech
19. 10. - 21. 10. 2007 ve Zruči nad Sázavou 19. 10. - 21. 10. 2007 ve Zruči nad Sázavou 19. 10. - 21. 10. 2007 ve Zruči nad Sázavou 19. 10. - 21. 10. 2007 ve Zruči nad Sázavou 19. 10. - 21. 10. 2007 ve Zruči nad Sázavou vvvvv     hotelu Centrin od 18 hodin.hotelu Centrin od 18 hodin.hotelu Centrin od 18 hodin.hotelu Centrin od 18 hodin.hotelu Centrin od 18 hodin.

SPOJENÍSPOJENÍSPOJENÍSPOJENÍSPOJENÍ odjezd příjezd
Autobus Praha - Roztyly 17,00 Zruč 18,00

Praha - Roztyly 15,30 Vlašim 16,35
s přestupem ve Vlašimi 16,55 18,04

Vlaky Praha hl. nádraží 16,00 K.Hora hl. n. 16,58
Kutná Hora hl. n. 17,05 Zruč 18,23
Praha hl. n 16,54 K.Hora hl. n. 17,58
Kutná Hora hl. n. 18,03 Zruč 19,15
Benešov u Prahy 15,18 Čerčany 15,30
Čerčany 15,33 Zruč 17,13

www.centrin.cz, tel.: 724 372 114
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Benešov 17,18 Čerčany 17,30
Čerčany 17,33 Zruč 19,19
Havlíčkův Brod 15,28 Světlá n/Sáz 15,47
Světlá n/Sáz 15,49 Zruč 16,57
Havlíčkův Brod 16,51 Zruč 18,20

Autobusem se musí dojet až na konečnou a je to hned na náměstí Míru. Vlakem od
Čerčan se dojede do nové Zruče a od zastávky je to cca 300m. Od Kutné Hory a od
Havl. Brodu se přijede na nádraží do staré Zruče a musí se přesednout na vlak na
Čerčany a jednu stanici popojet, nebo jít pěšky cca1 km.
Zahájení bude jako vždy v pátek večeří v 18,30 hodin. Páteční večer bude věnován
rozhovorům z mezinárodní konferenci pro HCH v Drážd’anech a následovat budou
již tradiční psychohrátky doktorky Uhrové.
Hlavní odborný program proběhne v sobotu dopoledne, odpoledne bude opět pa-
třit individuálním konzultacím s odborníky. Souběžně bude probíhat 2. rek2. rek2. rek2. rek2. rekondičníondičníondičníondičníondiční
pobyt pro pacienty spobyt pro pacienty spobyt pro pacienty spobyt pro pacienty spobyt pro pacienty s     HCHHCHHCHHCHHCH. Sobotní večer se všichni můžete pobavit při tanci, opět
nám přijedou zahrát naši hudebníci z Brna, manželé Šefčíkovi.
Setkání je určeno všem členům rodin (partnerům pacienta a jeho potomkům či
vnukům, partnerům osob v riziku), příp. dobrovolníkům, kteří se chtějí zapojit do
práce SPHCH. Těšíme se na účast spolupracujících pacientů, kteří mají chut’ něco
zkusit. U pacientů je třeba mít na paměti, že není zajištěn speciální dohled. Přesto
máme v poslední době dobré zkušenosti a pacienti si s námi i zatančili.
Připomínáme, že pobyt a stravování (plná penze) v hotelu (kromě nápojů) jsou poskyt-
nuty bezplatně a hrazeny z prostředků SPHCH a dotací MZ a sponzory. Účastník si
hradí pouze dopravu. PPPPPaní Zemanová bude vybírat příspěvek 200 Kč na tentoaní Zemanová bude vybírat příspěvek 200 Kč na tentoaní Zemanová bude vybírat příspěvek 200 Kč na tentoaní Zemanová bude vybírat příspěvek 200 Kč na tentoaní Zemanová bude vybírat příspěvek 200 Kč na tento
pobyt apobyt apobyt apobyt apobyt a     členské příspěvky 150 Kč. 200 Kč se bude vybírat ičlenské příspěvky 150 Kč. 200 Kč se bude vybírat ičlenské příspěvky 150 Kč. 200 Kč se bude vybírat ičlenské příspěvky 150 Kč. 200 Kč se bude vybírat ičlenské příspěvky 150 Kč. 200 Kč se bude vybírat i     za osobyza osobyza osobyza osobyza osoby, které, které, které, které, které
nebudou na noc. nebudou na noc. nebudou na noc. nebudou na noc. nebudou na noc. V případě nejasností se obrat’te na dr. Vondráčkovou či ing. Hrudu.

Všichni zájemci oVšichni zájemci oVšichni zájemci oVšichni zájemci oVšichni zájemci o     účast, zašlete připojenou návratku Drúčast, zašlete připojenou návratku Drúčast, zašlete připojenou návratku Drúčast, zašlete připojenou návratku Drúčast, zašlete připojenou návratku Dr. V. V. V. V. Vondráčkondráčkondráčkondráčkondráčkové.ové.ové.ové.ové.
VVVVV     případě, že se včas nepřihlásíte, riskujete, že nebude možné Vás ubytovat!případě, že se včas nepřihlásíte, riskujete, že nebude možné Vás ubytovat!případě, že se včas nepřihlásíte, riskujete, že nebude možné Vás ubytovat!případě, že se včas nepřihlásíte, riskujete, že nebude možné Vás ubytovat!případě, že se včas nepřihlásíte, riskujete, že nebude možné Vás ubytovat!

PPPPPozor změna!!!!ozor změna!!!!ozor změna!!!!ozor změna!!!!ozor změna!!!!
Přihlášky přijímám do pondělí 15.10.2007 do 20 hodin! Přihlášky přijímám do pondělí 15.10.2007 do 20 hodin! Přihlášky přijímám do pondělí 15.10.2007 do 20 hodin! Přihlášky přijímám do pondělí 15.10.2007 do 20 hodin! Přihlášky přijímám do pondělí 15.10.2007 do 20 hodin! Děkuji za pochopení!Děkuji za pochopení!Děkuji za pochopení!Děkuji za pochopení!Děkuji za pochopení!

PROGRAM:
Pátek 19.10. 2007Pátek 19.10. 2007Pátek 19.10. 2007Pátek 19.10. 2007Pátek 19.10. 2007
18.00 Ubytování
18.45 Večeře
19.30 Zahájení
19.45 - 20.20 J. Hruda, J. Roth, P. Šašinková: Informace ze 17. mezinárodního

kongresu IHA a 22. kongresu Světové federace neurologického
výzkumu HCH a 4. plenárního zasedání EURO HD NETWORK
v Drážd’anech

20.20 Psychohrátky MUDr. T. Uhrové
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Sobota 20.10.2007Sobota 20.10.2007Sobota 20.10.2007Sobota 20.10.2007Sobota 20.10.2007
07.30 Snídaně
08.45 - 08.55 Zahájení
08.55 - 10.00 MUDr.  J. Židovská, MUDr. T. Uhrová: Co se rozumí pod pojmem

PROTOKOL a jeho význam v genetické diagnostice přímo pro
osoby testované

10.00 - 10.10 Přestávka
10.10 - 12.00 Panelová diskuse: MUDr. J. Židovská, MUDr. V. Hořínová, Doc. MUDr.

A. Šantavá, MUDr. P.  Texl, MUDr. T. Uhrová, Mgr. R. Molíková,
K. Texlová: Genetická diagnostika v ČR a nové možnosti pro preimplantační
genetickou diagnostiku HCH v ČR a jejich klinická aplikace v Brně

12.00 - 13.00 Oběd
13.00 - 13.30 A. Denešová: Představení nových produktů a www. stránek firmy

NUTRICIA
13.30 - 13.50 P.  Nečas: Představení zdravotnických pomůcek firmy Medicco
13.50 - 14.10 J. Rykr: Představení zdravotnických pomůcek firmy SCA hygiene

product
14.10 - 14.20 Přestávka
13. 00 - 17.00 Individuální konzultace s odborníky:

1. Zástupci jednotlivých firem - Nutricia, Medicco, Diecezní
katolická charita Hradec Králové, SCA Hygiene product

2. Mgr.Z.Lebedová: Logopedická poradna
3. Doc. MUDr. J. Roth, MUDr. M. Kucharík, MUDr. P.  Ressner:

Neurologická poradna
4. MUDr. Jana Židovská, MUDr. Šantavá: Genetická poradna
5. PhDr. J. Koblihová: Psychologická poradna
6. MUDr. T. Uhrová, MUDr. M. Anders, MUDr. J. Vevera:

Psychiatrická poradna
7. J.  Zemanová: Ergoterapeutická pomoc
8. M. Zemanová: Pokladník - potvrzení plateb

16.00 - 17.00 MUDr. T. Uhrová: Diskusní kroužek osob v riziku a osob testovaných
17.00 - 18.00 Organizační záležitosti a plán na jarní setkání pro rok 2008
18.00 - 18.15 Petice
18.30 - 19.30 Večeře
19.30 Hudba k tanci a individuální program
Neděle 21. 10. 2007Neděle 21. 10. 2007Neděle 21. 10. 2007Neděle 21. 10. 2007Neděle 21. 10. 2007
08.00 - 09.00 Snídaně
09.00 - 09.30 Zasedání Rady SPHCH, zasedání Revizní komise, návrh

hospodaření na rok 2008
09.30 - 10.30 Odhlasování plánu na jarní rekondičně edukační pobyt
10.30 - 11.00 Závěrečné vystoupení hostů a rady, zakončení
Sobota 20. 10. 2007Sobota 20. 10. 2007Sobota 20. 10. 2007Sobota 20. 10. 2007Sobota 20. 10. 2007
2. R2. R2. R2. R2. Rekekekekekondiční pobyt pro pacientyondiční pobyt pro pacientyondiční pobyt pro pacientyondiční pobyt pro pacientyondiční pobyt pro pacienty
09.30 PhDr. J. Koblihová, Mgr. Z. Lebedová: Psychologické a řečové hrát-
ky

J. Zemanová, DiS.: Ergoterapeutická pomoc
15,00 - 16,00 J. Zemanová, DiS.: Procházka
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Pevně věříme, že každý najdete to, co potřebujete, a nebudete rušit ostatní poslu-
chače a přednášející. Pro obsahovou náročnost v programu prosíme o dochvilnost,
je to především pro vás!!!
Souběžně s hlavním programem bude probíhat druhý rekondiční pobyt pro pacien-
ty s HCH. Bude se jim věnovat logopedka, psycholožka a ergoterapeutka. Vezměte
si s sebou i jednoduché sportovní oblečení do tělocvičny.
Doufáme, že se podaří a budete s námi i nadále rádi jezdit. Přejeme všem příjemný
a obohacující pobyt.

------------------------------------------------------------------------------------------------------------

NÁVRATKA

Důrazně žádáme, abyste se DrDůrazně žádáme, abyste se DrDůrazně žádáme, abyste se DrDůrazně žádáme, abyste se DrDůrazně žádáme, abyste se Dr. V. V. V. V. Vondáčkondáčkondáčkondáčkondáčkové přihlásili všichni, bez ohledu naové přihlásili všichni, bez ohledu naové přihlásili všichni, bez ohledu naové přihlásili všichni, bez ohledu naové přihlásili všichni, bez ohledu na
to, zda nocleh požadujete nebo nebudete nocovat. Důležité!!!to, zda nocleh požadujete nebo nebudete nocovat. Důležité!!!to, zda nocleh požadujete nebo nebudete nocovat. Důležité!!!to, zda nocleh požadujete nebo nebudete nocovat. Důležité!!!to, zda nocleh požadujete nebo nebudete nocovat. Důležité!!!
Zašlete na adresu DrZašlete na adresu DrZašlete na adresu DrZašlete na adresu DrZašlete na adresu Dr. V. V. V. V. Vondráčkondráčkondráčkondráčkondráčkové, 549 21 Česká Čermná 41, tel. 491 424 142,ové, 549 21 Česká Čermná 41, tel. 491 424 142,ové, 549 21 Česká Čermná 41, tel. 491 424 142,ové, 549 21 Česká Čermná 41, tel. 491 424 142,ové, 549 21 Česká Čermná 41, tel. 491 424 142,
eeeee-mail : zdenka.vondrack-mail : zdenka.vondrack-mail : zdenka.vondrack-mail : zdenka.vondrack-mail : zdenka.vondrackova@seznam.cz, nebo SMS na mobil 723 349 327ova@seznam.cz, nebo SMS na mobil 723 349 327ova@seznam.cz, nebo SMS na mobil 723 349 327ova@seznam.cz, nebo SMS na mobil 723 349 327ova@seznam.cz, nebo SMS na mobil 723 349 327

Zúčastním se víkendového setkání ve Zruči nad Sázavou, hotel Centrin, ve dnech
19. - 21. 10. 2007.

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

Označte svůj přesný požadavek :

Požaduji nocleh pouze dne 19. 10. 2007 pro ............... osob.

Požaduji nocleh pouze dne 20. 10. 2007 pro ............... osob.

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

Nepožaduji nocleh vůbec.

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

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

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

.......................................................................................................................................

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

------------------------------------------------------------------------------------------------------------

--------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
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Internetové kontakty

Společnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě, Česká republikaSpolečnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě, Česká republikaSpolečnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě, Česká republikaSpolečnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě, Česká republikaSpolečnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě, Česká republika
wwwwwwwwwwwwwww.huntington.cz.huntington.cz.huntington.cz.huntington.cz.huntington.cz
info@huntington.czinfo@huntington.czinfo@huntington.czinfo@huntington.czinfo@huntington.cz
European HuntingtonEuropean HuntingtonEuropean HuntingtonEuropean HuntingtonEuropean Huntington’s Diesease Network’s Diesease Network’s Diesease Network’s Diesease Network’s Diesease Network
Kontakt: Oberer Elsesberg 45/1, 89081 ULM, Germany, tel: +49-731/500-50950,
fax: +49-731/500-50952, www.euro-hd.net, e-mail: office@eurooffice@eurooffice@eurooffice@eurooffice@euro-hd.net-hd.net-hd.net-hd.net-hd.net
Máte-li jakékoliv dotazy, můžete kontaktovat oblastní koordinátorku pro Českou re-
publiku PPPPPavlu Šašinkavlu Šašinkavlu Šašinkavlu Šašinkavlu Šašinkovouovouovouovouovou, Purkyňova 535, 547 01 Náchod, tel.: +420 602 289 567,
e-mail: pavla.krapacova@seznam.czpavla.krapacova@seznam.czpavla.krapacova@seznam.czpavla.krapacova@seznam.czpavla.krapacova@seznam.cz.
Mezinárodní asociace pro HCH (IHA)Mezinárodní asociace pro HCH (IHA)Mezinárodní asociace pro HCH (IHA)Mezinárodní asociace pro HCH (IHA)Mezinárodní asociace pro HCH (IHA)
E-mail: iha@huntington-assoc.com
www.huntington-assoc.com
Odtud získáte spojení na všechny národní organizace, např.
NěmeckNěmeckNěmeckNěmeckNěmecko : wwwo : wwwo : wwwo : wwwo : www.huntington-hilfe.de, www.huntington-hilfe.de, www.huntington-hilfe.de, www.huntington-hilfe.de, www.huntington-hilfe.de, www.ghh-.ghh-.ghh-.ghh-.ghh-evevevevev.de,.de,.de,.de,.de,
Nizozemí: wwwNizozemí: wwwNizozemí: wwwNizozemí: wwwNizozemí: www.huntington.nl.huntington.nl.huntington.nl.huntington.nl.huntington.nl
a na řadu soukromých, velmi zajímavých stránek. Poslední novinky nabízí
www.hdlighthouse.org
HDKids - informace oHDKids - informace oHDKids - informace oHDKids - informace oHDKids - informace o     juvenilní formě HCH (americká asociace)juvenilní formě HCH (americká asociace)juvenilní formě HCH (americká asociace)juvenilní formě HCH (americká asociace)juvenilní formě HCH (americká asociace)
E-mail: curehd@idt.net
www.hdsa.mgh.harvard.edu
Další informace o HCH v anglickém jazyce jsou na stránkách americké a kanadské
asociace:
wwwwwwwwwwwwwww.hdfoundation.org.hdfoundation.org.hdfoundation.org.hdfoundation.org.hdfoundation.org, www, www, www, www, www.hdsa.org.hdsa.org.hdsa.org.hdsa.org.hdsa.org, www, www, www, www, www.hsc-.hsc-.hsc-.hsc-.hsc-ca.orgca.orgca.orgca.orgca.org, nebo www, nebo www, nebo www, nebo www, nebo www.ygyh.org.ygyh.org.ygyh.org.ygyh.org.ygyh.org
Polská organizace : předseda Jerzy Rajpolt
Stowarzyszenie na rzecz osób zStowarzyszenie na rzecz osób zStowarzyszenie na rzecz osób zStowarzyszenie na rzecz osób zStowarzyszenie na rzecz osób z     choroba Huntingtona w Pchoroba Huntingtona w Pchoroba Huntingtona w Pchoroba Huntingtona w Pchoroba Huntingtona w Polsceolsceolsceolsceolsce
www.huntington.pl
KKKKKontakt na české organizace zdravotně postiženýchontakt na české organizace zdravotně postiženýchontakt na české organizace zdravotně postiženýchontakt na české organizace zdravotně postiženýchontakt na české organizace zdravotně postižených
Internet pro zdravotně postižené na serveru Sjednocené organizace nevidomých
a slabozrakých (SONS): wwwwwwwwwwwwwww.brailnet.cz.brailnet.cz.brailnet.cz.brailnet.cz.brailnet.cz
Sdružení zdravotně postižených v ČR: wwwwwwwwwwwwwww.czechia.com/szdp.czechia.com/szdp.czechia.com/szdp.czechia.com/szdp.czechia.com/szdp
Společnost pro pomoc při Huntingtonově chorobě: wwwwwwwwwwwwwww.huntington.cz.huntington.cz.huntington.cz.huntington.cz.huntington.cz
Naše organizace je zveřejněna v databázi Nadace Viadatabázi Nadace Viadatabázi Nadace Viadatabázi Nadace Viadatabázi Nadace Via, která má sloužit potencio-
nálním dárcům i veřejnosti na adrese: wwwwwwwwwwwwwww.nadacevia.cz.nadacevia.cz.nadacevia.cz.nadacevia.cz.nadacevia.cz
Dále jsme zahrnuti do Adresáře sociálních služeb informačního systému Socia-Adresáře sociálních služeb informačního systému Socia-Adresáře sociálních služeb informačního systému Socia-Adresáře sociálních služeb informačního systému Socia-Adresáře sociálních služeb informačního systému Socia-
nusnusnusnusnus a dalších adresářů humanitárních organizací
Občanské sdružení PROSAZ nabízí kromě jiného sociální a právní poradenství
(wwwwwwwwwwwwwww.prosaz.cz.prosaz.cz.prosaz.cz.prosaz.cz.prosaz.cz) na adrese Kodymova 2526, 158 00 Praha 5,
eeeee-mail: prosaz@prosaz.cz-mail: prosaz@prosaz.cz-mail: prosaz@prosaz.cz-mail: prosaz@prosaz.cz-mail: prosaz@prosaz.cz
Stránky KStránky KStránky KStránky KStránky Konta Bariéry : wwwonta Bariéry : wwwonta Bariéry : wwwonta Bariéry : wwwonta Bariéry : www.bariery.bariery.bariery.bariery.bariery.cz.cz.cz.cz.cz
PPPPPoradenský aoradenský aoradenský aoradenský aoradenský a     informační serverinformační serverinformační serverinformační serverinformační server pro osoby se specifickými potřebami a všechny
blízké: wwwwwwwwwwwwwww.internetporadna.cz.internetporadna.cz.internetporadna.cz.internetporadna.cz.internetporadna.cz. Redaktorkou poradny se stala Dr. Jana Židovská.
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Kontaktní adresy

NÁRODNÍ RADNÁRODNÍ RADNÁRODNÍ RADNÁRODNÍ RADNÁRODNÍ RADA  OSOB SE ZDRAA  OSOB SE ZDRAA  OSOB SE ZDRAA  OSOB SE ZDRAA  OSOB SE ZDRAVVVVVOOOOOTNÍM POSTIŽENÍM ČRTNÍM POSTIŽENÍM ČRTNÍM POSTIŽENÍM ČRTNÍM POSTIŽENÍM ČRTNÍM POSTIŽENÍM ČR, o. s., o. s., o. s., o. s., o. s.
JUDrJUDrJUDrJUDrJUDr. Jan Hutař. Jan Hutař. Jan Hutař. Jan Hutař. Jan Hutař
Partyzánská 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 420, 266 753 424, fax: 266 753 422,
www.nrzp.cz, e-mail: nrzp@nrzp.cznrzp@nrzp.cznrzp@nrzp.cznrzp@nrzp.cznrzp@nrzp.cz
ČESKÁ RADČESKÁ RADČESKÁ RADČESKÁ RADČESKÁ RADA HUMANITÁRNÍCH ORGANIZAA HUMANITÁRNÍCH ORGANIZAA HUMANITÁRNÍCH ORGANIZAA HUMANITÁRNÍCH ORGANIZAA HUMANITÁRNÍCH ORGANIZACÍ:CÍ:CÍ:CÍ:CÍ:
ČRHO, Českobratrská 9, 130 00 Praha 3, tel.: 222 587 455, www.crho.cz
KKKKKOOOOOALICE PRO ZDRAALICE PRO ZDRAALICE PRO ZDRAALICE PRO ZDRAALICE PRO ZDRAVÍVÍVÍVÍVÍ
je obecně prospěšná společnost, která nabízí neutrální platformu pro dialog mezi
jednotlivými skupinami pacientů, ale také směrem k těm, kteří zdravotní péči posky-
tují, organizují a financují. wwwwwwwwwwwwwww.k.k.k.k.koaliceprozdravi.czoaliceprozdravi.czoaliceprozdravi.czoaliceprozdravi.czoaliceprozdravi.cz, kancelář: Mgr. Denisa Ševčíko-
vá, Koalice pro zdraví, o. p. s., ul. 5. května 65,140 21 Praha 4, tel.: 261 174 079
PRÁVNÍ PORADNA SDRUŽENÍ ZDRAPRÁVNÍ PORADNA SDRUŽENÍ ZDRAPRÁVNÍ PORADNA SDRUŽENÍ ZDRAPRÁVNÍ PORADNA SDRUŽENÍ ZDRAPRÁVNÍ PORADNA SDRUŽENÍ ZDRAVVVVVOOOOOTNĚ POSTIŽENÝCHTNĚ POSTIŽENÝCHTNĚ POSTIŽENÝCHTNĚ POSTIŽENÝCHTNĚ POSTIŽENÝCH
je bezplatně k dispozici na adrese Partyzánská 7, 170 00 Praha 7, JUDr. Věra Dres-
lerová, působí v právní poradně NRZP ČR vždy v PO, ÚT, ST od 8.30 do 13.00 hod.
Tel.: 266 753 427, mobil: 739 771 700, e-mail: poradna@nrzp.czporadna@nrzp.czporadna@nrzp.czporadna@nrzp.czporadna@nrzp.cz.
SOCIÁLNĚ PRÁVNÍ MINIMUM pro zdravotně postiženéSOCIÁLNĚ PRÁVNÍ MINIMUM pro zdravotně postiženéSOCIÁLNĚ PRÁVNÍ MINIMUM pro zdravotně postiženéSOCIÁLNĚ PRÁVNÍ MINIMUM pro zdravotně postiženéSOCIÁLNĚ PRÁVNÍ MINIMUM pro zdravotně postižené od JUDr. Jana Hutaře
(aktualizované vydání), které vřele doporučujeme, si lze objednat na téže adrese. Je
k dispozici rovněž v Centrech služeb pro zdravotně postižené (viz adresář v ARCHA
č.25) a www.huntington.cz. Tato centra vám také mohou poradit v řadě problémů
sociálních a v právní oblasti.
SLSLSLSLSLOOOOOVENSKA SPOLVENSKA SPOLVENSKA SPOLVENSKA SPOLVENSKA SPOLOČNOST’ PRE POMOC PRI HUNTINGOČNOST’ PRE POMOC PRI HUNTINGOČNOST’ PRE POMOC PRI HUNTINGOČNOST’ PRE POMOC PRI HUNTINGOČNOST’ PRE POMOC PRI HUNTINGTTTTTONOONOONOONOONOVEJ CHOROBEVEJ CHOROBEVEJ CHOROBEVEJ CHOROBEVEJ CHOROBE:::::
Předsedkyně: Jana Pavlíková, Klokočová 727, 981 01 Hnúšt’a, Slovensko
MUDr. M Kvasnicová CSc., Matúskova 3, 971 01 Banská Bystrica, Slovensko,
tel.: 00 421 9021 52665
MULMULMULMULMULTIDISCIPLINÁRNÍ LÉKAŘSKÝ TÝM, SPOLTIDISCIPLINÁRNÍ LÉKAŘSKÝ TÝM, SPOLTIDISCIPLINÁRNÍ LÉKAŘSKÝ TÝM, SPOLTIDISCIPLINÁRNÍ LÉKAŘSKÝ TÝM, SPOLTIDISCIPLINÁRNÍ LÉKAŘSKÝ TÝM, SPOLUPRAUPRAUPRAUPRAUPRACUJÍCÍ SCUJÍCÍ SCUJÍCÍ SCUJÍCÍ SCUJÍCÍ S     SPHCHSPHCHSPHCHSPHCHSPHCH
DODODODODOTTTTTAZY NA NEUROLAZY NA NEUROLAZY NA NEUROLAZY NA NEUROLAZY NA NEUROLOGICKÉ PROBLÉMYOGICKÉ PROBLÉMYOGICKÉ PROBLÉMYOGICKÉ PROBLÉMYOGICKÉ PROBLÉMY, ev. žádosti o zprostředkování péče
vč. hospitalizace, můžete zasílat Doc. MUDrDoc. MUDrDoc. MUDrDoc. MUDrDoc. MUDr. Janu R. Janu R. Janu R. Janu R. Janu Rothoviothoviothoviothoviothovi, CSc., na adresu Neu-
rologická klinika, VFN, Extrapyramidové centrum, Kateřinská 30, 120 00 Praha 2,
tel: 224 965 539, e-mail: jan1roth2@gmail.comjan1roth2@gmail.comjan1roth2@gmail.comjan1roth2@gmail.comjan1roth2@gmail.com,     nebo
primáři MUDrprimáři MUDrprimáři MUDrprimáři MUDrprimáři MUDr. P. P. P. P. Pavlu Ravlu Ravlu Ravlu Ravlu Ressneroviessneroviessneroviessneroviessnerovi, Neurologická ambulance, Nemocnice
s poliklinikou v Novém Jičíně, K nemocnici 76, Nový Jičín, tel.: 556 773 240; poža-
dovat objednávku do Extrapyramidové ambulance k Dr. Ressnerovi.
DODODODODOTTTTTAZY NA PSYAZY NA PSYAZY NA PSYAZY NA PSYAZY NA PSYCHIACHIACHIACHIACHIATRICKÉ PROBLÉMY A PŘEDTESTTRICKÉ PROBLÉMY A PŘEDTESTTRICKÉ PROBLÉMY A PŘEDTESTTRICKÉ PROBLÉMY A PŘEDTESTTRICKÉ PROBLÉMY A PŘEDTESTOOOOOVÉ KVÉ KVÉ KVÉ KVÉ KONZULONZULONZULONZULONZULTTTTTAAAAACECECECECE
zasílejte MUDrMUDrMUDrMUDrMUDr. T. T. T. T. Tereze Uhrovéereze Uhrovéereze Uhrovéereze Uhrovéereze Uhrové, Psychiatrická klinika VFN, Ke Karlovu 11, 120 00
Praha 2, tel.: 602 294 340, e-mail: uhrovat@centrum.czuhrovat@centrum.czuhrovat@centrum.czuhrovat@centrum.czuhrovat@centrum.cz nebo
as. MUDras. MUDras. MUDras. MUDras. MUDr. Martinu Andersovi. Martinu Andersovi. Martinu Andersovi. Martinu Andersovi. Martinu Andersovi, Ph.D., Psychiatrická klinika 1.LF UK a VFN Praha,
Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2, tel.: 224  965 220, 5347, 5007, 5212 ,
e-mail: anders.martin@vfn.czanders.martin@vfn.czanders.martin@vfn.czanders.martin@vfn.czanders.martin@vfn.cz.
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OOOOO     PSYPSYPSYPSYPSYCHOLCHOLCHOLCHOLCHOLOGICKÝCH PROBLÉMECHOGICKÝCH PROBLÉMECHOGICKÝCH PROBLÉMECHOGICKÝCH PROBLÉMECHOGICKÝCH PROBLÉMECH (např. spojených s rozhodováním osoby
v riziku, zda se dát geneticky testovat) se můžete poradit s PhDrPhDrPhDrPhDrPhDr. Janou K. Janou K. Janou K. Janou K. Janou Koblihooblihooblihooblihoobliho-----
vouvouvouvouvou, Ústřední lékařsko-psychologické odd. Ústřední vojenské nemocnice, ÚLPO -
pavilon A 3, 1. poschodí 160 00 Praha 6 - Střešovice, tel: 973 201 111 (ústředna),
973 203 467 e-mail: jana.kjana.kjana.kjana.kjana.koblihova@uvn.czoblihova@uvn.czoblihova@uvn.czoblihova@uvn.czoblihova@uvn.cz.
GENETICKGENETICKGENETICKGENETICKGENETICKOU KOU KOU KOU KOU KONZULONZULONZULONZULONZULTTTTTAAAAACICICICICI zajistí MUDrMUDrMUDrMUDrMUDr. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc., Odd. lékařské
genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2, tel. 224 967 171-2,(čtvrtek a pátek
dopoledne), Privátní genetická ambulance, Sokolovská 35, Praha 2, (úterý, středa),
tel. 224 941 033, mobil: 737 198 841, e-mail: jana.zidovska@seznam.czjana.zidovska@seznam.czjana.zidovska@seznam.czjana.zidovska@seznam.czjana.zidovska@seznam.cz
Dotazy z jiných oblastí adresujte, prosím, dotyčným odborníkům.
DODODODODOTTTTTAZY NA VÝŽIVUAZY NA VÝŽIVUAZY NA VÝŽIVUAZY NA VÝŽIVUAZY NA VÝŽIVU::::: zasílejte MUDrMUDrMUDrMUDrMUDr. Zuzaně Grofové. Zuzaně Grofové. Zuzaně Grofové. Zuzaně Grofové. Zuzaně Grofové, Krajská nemocnice Pardu-
bice, Nutriční a dietologické oddělení, Kyjevská 44, 532 03 Pardubice,
tel. 466 012 999, 466 019 426, e-mail: grofova@nem.pce.czgrofova@nem.pce.czgrofova@nem.pce.czgrofova@nem.pce.czgrofova@nem.pce.cz.
KKKKKONZULONZULONZULONZULONZULTTTTTAAAAACE ZCE ZCE ZCE ZCE Z     OBLASTI LOBLASTI LOBLASTI LOBLASTI LOBLASTI LOGOPEDIEOGOPEDIEOGOPEDIEOGOPEDIEOGOPEDIE::::: zasílejte na adresy:
MgrMgrMgrMgrMgr. Jitka K. Jitka K. Jitka K. Jitka K. Jitka Kaulfussováaulfussováaulfussováaulfussováaulfussová, Klinická logopedie, Kartouzská 6, 150 00 Praha 5, tel/fax
257 321 627, mobil : 602 165 917, e-mail: kalfuss.jitka@c-kalfuss.jitka@c-kalfuss.jitka@c-kalfuss.jitka@c-kalfuss.jitka@c-email.czemail.czemail.czemail.czemail.cz, nebo
MgrMgrMgrMgrMgr. Zuzana L. Zuzana L. Zuzana L. Zuzana L. Zuzana Lebedováebedováebedováebedováebedová, Neurologická klinika, VFN, Extrapyramidové centrum, Kateřin-
ská 30, 120 00 Praha 2, tel: 224 965 539, e-mail: zuzana.lebedova@email.czzuzana.lebedova@email.czzuzana.lebedova@email.czzuzana.lebedova@email.czzuzana.lebedova@email.cz
KKKKKONZULONZULONZULONZULONZULTTTTTAAAAACE ZCE ZCE ZCE ZCE Z     OBLASTI ALOBLASTI ALOBLASTI ALOBLASTI ALOBLASTI ALTERNATERNATERNATERNATERNATIVNÍ ATIVNÍ ATIVNÍ ATIVNÍ ATIVNÍ A     AAAAAUGMENTUGMENTUGMENTUGMENTUGMENTAAAAATIVNÍTIVNÍTIVNÍTIVNÍTIVNÍ K K K K KOMUNIKAOMUNIKAOMUNIKAOMUNIKAOMUNIKACECECECECE:::::
zasílejte na adresu: MgrMgrMgrMgrMgr. Jana Šarounová. Jana Šarounová. Jana Šarounová. Jana Šarounová. Jana Šarounová, Sdružení pro alternativní a augmentativní
komunikaci, Tyršova 13, 120 00 PRAHA 2, tel: 222 518 280,www.alternativnikomunikace.cz,
e-mail: jana.sarounova@tjana.sarounova@tjana.sarounova@tjana.sarounova@tjana.sarounova@t-----email.czemail.czemail.czemail.czemail.cz,
KKKKKONZULONZULONZULONZULONZULTTTTTAAAAACE ZCE ZCE ZCE ZCE Z     OBLASTI ERGOOBLASTI ERGOOBLASTI ERGOOBLASTI ERGOOBLASTI ERGOTERAPIETERAPIETERAPIETERAPIETERAPIE::::: zasílejte na adresu: Jana Zemanová, DiSJana Zemanová, DiSJana Zemanová, DiSJana Zemanová, DiSJana Zemanová, DiS.....,
Kollárova 15, 301 00 PLZEŇ, e-mail: janulka.berca@seznam.cz janulka.berca@seznam.cz janulka.berca@seznam.cz janulka.berca@seznam.cz janulka.berca@seznam.cz, mob.:732 329 899,
nebo Bc. Denisa ŠrubařováBc. Denisa ŠrubařováBc. Denisa ŠrubařováBc. Denisa ŠrubařováBc. Denisa Šrubařová, Sokolská 1095, 757 01 Vlašské Meziříčí,
mobil: 777 637 210, e-mail: d.srubarova@seznam.czd.srubarova@seznam.czd.srubarova@seznam.czd.srubarova@seznam.czd.srubarova@seznam.cz
PŮJČOPŮJČOPŮJČOPŮJČOPŮJČOVNA ZDRAVNA ZDRAVNA ZDRAVNA ZDRAVNA ZDRAVVVVVOOOOOTNICKÝCH POMŮCEK pro SPHCH: Bc. Jiří Havelka,TNICKÝCH POMŮCEK pro SPHCH: Bc. Jiří Havelka,TNICKÝCH POMŮCEK pro SPHCH: Bc. Jiří Havelka,TNICKÝCH POMŮCEK pro SPHCH: Bc. Jiří Havelka,TNICKÝCH POMŮCEK pro SPHCH: Bc. Jiří Havelka,
Diecezní katolická charita v Hradci Králové, Velké nám. 37, 500 01 Hradec Králové
tel. 495 063 148, mobil: 731 402 271, e-mail: jiri.havelka@hk.caritas.cz jiri.havelka@hk.caritas.cz jiri.havelka@hk.caritas.cz jiri.havelka@hk.caritas.cz jiri.havelka@hk.caritas.cz,
PORADNA PRO SPHCH: Bc. Alena LPORADNA PRO SPHCH: Bc. Alena LPORADNA PRO SPHCH: Bc. Alena LPORADNA PRO SPHCH: Bc. Alena LPORADNA PRO SPHCH: Bc. Alena Lorencová,orencová,orencová,orencová,orencová, Diecezní katolická charita v Hradci
Králové, Velké nám. 37, 500 01 Hradec Králové,  tel. 495 063 148, mobil: 731 402 276,
e-mail: alena.lorencova@hk.caritas.czalena.lorencova@hk.caritas.czalena.lorencova@hk.caritas.czalena.lorencova@hk.caritas.czalena.lorencova@hk.caritas.cz,
PORADENSTVÍ VPORADENSTVÍ VPORADENSTVÍ VPORADENSTVÍ VPORADENSTVÍ V     SOCIÁLNÍ OBLASTI : Svaz tělesně postižených Brno venkSOCIÁLNÍ OBLASTI : Svaz tělesně postižených Brno venkSOCIÁLNÍ OBLASTI : Svaz tělesně postižených Brno venkSOCIÁLNÍ OBLASTI : Svaz tělesně postižených Brno venkSOCIÁLNÍ OBLASTI : Svaz tělesně postižených Brno venkovovovovov
Jaroslava Linderová, Palackého tř.11, 612 00 BRNO,tel. 541 242 314, 549 250 532,
fax: 549 250 532, e-mail: szdp-brno@braillnet.cz
PEDPEDPEDPEDPEDAAAAAGOGICKGOGICKGOGICKGOGICKGOGICKOOOOO-PSY-PSY-PSY-PSY-PSYCHOLCHOLCHOLCHOLCHOLOGICKÁ PORADNAOGICKÁ PORADNAOGICKÁ PORADNAOGICKÁ PORADNAOGICKÁ PORADNA: PhDrPhDrPhDrPhDrPhDr. Marie K. Marie K. Marie K. Marie K. Marie Kulhánkulhánkulhánkulhánkulhánkováováováováová, ul. Raiso-
va 1816, 547 01 NÁCHOD, tel. 491 427 418, e-mail: ppp.kulhankppp.kulhankppp.kulhankppp.kulhankppp.kulhankova@seznam.czova@seznam.czova@seznam.czova@seznam.czova@seznam.cz
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KONTAKTNÍ ADRESY ČLENŮ RADY SPHCH:
Předsedkyně:
PharmDrPharmDrPharmDrPharmDrPharmDr. Zdeňka V. Zdeňka V. Zdeňka V. Zdeňka V. Zdeňka Vondráčkondráčkondráčkondráčkondráčkováováováováová, 549 21 Česká Čermná 41,
tel.: 491 424 142, e-mail: zdenka.vondrackzdenka.vondrackzdenka.vondrackzdenka.vondrackzdenka.vondrackova@seznam.czova@seznam.czova@seznam.czova@seznam.czova@seznam.cz, mobil: 723 349 327
MUDrMUDrMUDrMUDrMUDr. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc., Odd. lékařské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2,
128 02 Praha 2, tel. 224 967 171-2, mobil: 737 198 841 e-mail: zidovska.jana@vfn.cz,zidovska.jana@vfn.cz,zidovska.jana@vfn.cz,zidovska.jana@vfn.cz,zidovska.jana@vfn.cz,
jana.zidovska@seznam.czjana.zidovska@seznam.czjana.zidovska@seznam.czjana.zidovska@seznam.czjana.zidovska@seznam.cz
IngIngIngIngIng. Jiří Hruda. Jiří Hruda. Jiří Hruda. Jiří Hruda. Jiří Hruda, Bělobranské nám. 6, 530 02 Pardubice
tel. práce 315 665 747, mobil 724 903 243, e-mail: info@huntington, ji-info@huntington, ji-info@huntington, ji-info@huntington, ji-info@huntington, ji-
ri.hruda@bcdcz.cz, jirihruda@seznam.czri.hruda@bcdcz.cz, jirihruda@seznam.czri.hruda@bcdcz.cz, jirihruda@seznam.czri.hruda@bcdcz.cz, jirihruda@seznam.czri.hruda@bcdcz.cz, jirihruda@seznam.cz
Pokladník:
Marie ZemanováMarie ZemanováMarie ZemanováMarie ZemanováMarie Zemanová, Smetanova 362, 285 22 Zruč nad Sázavou, tel. práce: 327 531 406,
tel. domů: 327 532 209, mobil 732 341 272, e-mail: zemanova.marie@seznam.czzemanova.marie@seznam.czzemanova.marie@seznam.czzemanova.marie@seznam.czzemanova.marie@seznam.cz
KKKKKONTONTONTONTONTAKAKAKAKAKTNÍ ADRESY ČLENŮ SPHCHTNÍ ADRESY ČLENŮ SPHCHTNÍ ADRESY ČLENŮ SPHCHTNÍ ADRESY ČLENŮ SPHCHTNÍ ADRESY ČLENŮ SPHCH, kteří jsou ochotni podělit se o, kteří jsou ochotni podělit se o, kteří jsou ochotni podělit se o, kteří jsou ochotni podělit se o, kteří jsou ochotni podělit se o     svésvésvésvésvé     zkušezkušezkušezkušezkuše-----
nosti, informovat onosti, informovat onosti, informovat onosti, informovat onosti, informovat o     víkvíkvíkvíkvíkendových setkáních, všestranně poradit aendových setkáních, všestranně poradit aendových setkáních, všestranně poradit aendových setkáních, všestranně poradit aendových setkáních, všestranně poradit a     povzbudit:povzbudit:povzbudit:povzbudit:povzbudit:
- Ludmila Slavíková, U Splavu 428, 533 03 Dašice

tel.: 466 951 865, mobil: 607 672 128, dcera pacienta
- Blanka Krčálová, Dr.Jiroutka 2018, 272 01 Kladno, tel.: 321 242 336,

dcera pacientky, má zkušenost s presymptomatickým testem
- Ivan Mazálek, Botanická 34, 602 00 Brno

tel.: 441 244 076, mobil: 603 275 119, bývalý manžel pacientky
- Jana Soukupová, Na Spojce 9, 315 02 Plzeň

tel.: 377 445 026, dcera pacientky
- Anna Majíčková, 687 22 Ostrožská Nová Ves 505, mobil: 608 435 337 matka

bývalé pacientky
- Jana Špatná, Spálov 30, 513 01 Semily, tel.: 481 623 064, manželka pacienta

a matka pacienta, e-mail: j.spatna@seznam.cz, mobil: 776 087 853
- Ladislava Hockeová, 533 31 Lány na Důlku 125, tel.: 466 971 515, dcera

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

dcera pacienta, zkušenost s presymptomatickým testem
- Ing. Anna Englerová, Tehov 110, 251 01 Říčany u Prahy

tel.: 323 640 530, mobil: 728 380 886, e-mail: englerova@razdva.cz,
manželka pacienta

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

-----------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------------
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HUNTINGTONOVA CHOROBA

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

KKKKKontaktní adresa Společnosti pro pomoc při Huntingtonově chorobě :ontaktní adresa Společnosti pro pomoc při Huntingtonově chorobě :ontaktní adresa Společnosti pro pomoc při Huntingtonově chorobě :ontaktní adresa Společnosti pro pomoc při Huntingtonově chorobě :ontaktní adresa Společnosti pro pomoc při Huntingtonově chorobě :
EEEEE-mail: info@huntington.cz -mail: info@huntington.cz -mail: info@huntington.cz -mail: info@huntington.cz -mail: info@huntington.cz  www www www www www.huntington.cz.huntington.cz.huntington.cz.huntington.cz.huntington.cz

Sídlo společnosti: VSídlo společnosti: VSídlo společnosti: VSídlo společnosti: VSídlo společnosti: Velké náměstí 37, 500 01 Hradec Královéelké náměstí 37, 500 01 Hradec Královéelké náměstí 37, 500 01 Hradec Královéelké náměstí 37, 500 01 Hradec Královéelké náměstí 37, 500 01 Hradec Králové
PharmDrPharmDrPharmDrPharmDrPharmDr. Zdeňka V. Zdeňka V. Zdeňka V. Zdeňka V. Zdeňka Vondráčkondráčkondráčkondráčkondráčkováováováováová

549 21 Česká Čermná 41549 21 Česká Čermná 41549 21 Česká Čermná 41549 21 Česká Čermná 41549 21 Česká Čermná 41
TTTTTel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327el.: 491 424 142, mobil: 723 349 327el.: 491 424 142, mobil: 723 349 327el.: 491 424 142, mobil: 723 349 327el.: 491 424 142, mobil: 723 349 327

EEEEE-mail: zdenka.vondrack-mail: zdenka.vondrack-mail: zdenka.vondrack-mail: zdenka.vondrack-mail: zdenka.vondrackova@seznam.czova@seznam.czova@seznam.czova@seznam.czova@seznam.cz
MUDrMUDrMUDrMUDrMUDr. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc.. Jana Židovská, CSc.
Oddělení lékařské genetikyOddělení lékařské genetikyOddělení lékařské genetikyOddělení lékařské genetikyOddělení lékařské genetiky

DDDDDAKAKAKAKAK, K, K, K, K, Ke Ke Ke Ke Ke Karlovu 2, 128 08 Parlovu 2, 128 08 Parlovu 2, 128 08 Parlovu 2, 128 08 Parlovu 2, 128 08 Praha 2raha 2raha 2raha 2raha 2
TTTTTel.: 224 967 171-2, mobil: 737 198 841el.: 224 967 171-2, mobil: 737 198 841el.: 224 967 171-2, mobil: 737 198 841el.: 224 967 171-2, mobil: 737 198 841el.: 224 967 171-2, mobil: 737 198 841

EEEEE-mail: jana.zidovska@seznam.cz-mail: jana.zidovska@seznam.cz-mail: jana.zidovska@seznam.cz-mail: jana.zidovska@seznam.cz-mail: jana.zidovska@seznam.cz
RRRRRegistrace MV ČRegistrace MV ČRegistrace MV ČRegistrace MV ČRegistrace MV ČR ze dne 14.5.1991 č. VSC/1-6616/91-R, změna stanov dneč. VSC/1-6616/91-R, změna stanov dneč. VSC/1-6616/91-R, změna stanov dneč. VSC/1-6616/91-R, změna stanov dneč. VSC/1-6616/91-R, změna stanov dne

30. 3. 200630. 3. 200630. 3. 200630. 3. 200630. 3. 2006
IČOIČOIČOIČOIČO: 40614603: 40614603: 40614603: 40614603: 40614603

Běžný účet u České spořitelny č. 1543349/0800č. 1543349/0800č. 1543349/0800č. 1543349/0800č. 1543349/0800
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