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Znak SPHCH

Znak predstavuje hlavu a horni torzo jedince, nebot’ Huntingto-

o nova choroba mdZe postihnout jak dusevni tak fyzické funkce.
Zmenseny prostor uvnitf symbolu zndzorihuje omezené fyzické
v a dusevni schopnosti postizené osoby.

Symbol nahrazuje rozvijejici se kvét rostliny, aby byl zndzornén
rlist a rozvoj ¢innosti svépomocnych spoleénosti pro Huntingto-
novu chorobu na celém svéte.

Je také znamenim nadéje - Ze prace a vyzkumné Uspéchy po-
slednich let povedou k Uspésné lécbé.

MOTTO:
LEXistuji tfi stupné Izi: lez, zatracend lez, statistika.”
Benjamin Disraeli

Heslo pro kongres IHA v Drézd'anech 2007:

Vsichni mame néjakou ulohu, kterou méame hrét, a spojenf sil v boji s HCH
nam skoro jisté pomUzZe snaset tuto zatéz.

SEZNAM ZKRATEK

V textu zpravodaje ARCHA se vyskytuiji réizné zkratky. Castym vypisovanim plnych na-
zv( by se ztézovala prehlednost textu, proto nejcastéji uzivané zkratky uvadime v tvodu.
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Uvod

Pfi bilancovani aktivit v roce 2007 jsme museli konstatovat, Ze prace se rozvijela na
nekolika polich, tuzemskych i mezindrodnich.

Mimo kazdoroéni aktivity s vydavanim Archy a poradani rekondi¢né edukacnich
vikendovych pobytd a starosti se zajisténim nezbytnych prosttedkl na né, se udélo
nékolik ddlezitych a zajimavych akci.

Velmi zajimava byla spoluprace se Statnim dstavem pro kontrolu IéCiv na usporada-
ni ndrodniho a pozdéji mezindrodniho seminare pro EURORDIS (Evropska asocia-
ce pro fidkd onemocnéni) kam Huntingtonova choroba také patfi. Pocatkem cervence
se do Prahy sjelo kolem stovky lékar(, védcl a zastupct pacientskych organizaci
a jednalo se o vyhoddach a nevyhodach specializovanych center pro uréitd onemoc-
néni. Nakonec v listopadu byla zdvére¢na konference v Lisabonu, kde se hodnotily
a sludovaly vysledky ze vech diléich projektd. Vznikly materidl byl pfedan na riizn
mista véetné Evropskému parlamentu.

Velmi ddlezitou se ukdzala peti¢ni akce, organizovana Jifinou Novotnou s Trutnova.
Ja sém jsem byl na po¢atku trochu skepticky, ale pfece jenom se ukazalo, ze rozesla-
ni na organy statni i regionalni spravy véetné Evropskému parlamentu bylo dobré.
Petice sice stojaté vody kolem HCH moc nerozvifila, ale pfece jenom jsme obdrzeli
rlzné odpovédi, obvykle neslané a nemastné. Obvykle ve stylu ,pomoZ si sém a bude
Ti pomozeno”. Ale nasledné jsme méli nékolik zajimavych jedndni napf. na minister-
stvu préce a socialnich véci s feditelem odboru panem Zarskym, kde se za&ala ryso-
vat moznost otevieni a dofinancovani respitnich I8Zek pro pacienty s HCH.
Realizace nasi vize a vytvoreni specializované klinické jednotky pro nemocné s HCH
je v soucasné dobé v predstavovaném rozsahu podle vzoru zatizeni v Holandsku,
nerealizovatelné. Proto se nase jednani tocila pravé kolem respitnich IGzek a vysko-
leni sester a oSetfovatell. Na apel pfedsedkyné spolec¢nosti se ozvalo zatim jediné
zafizeniato je Betanie v Nachodé, kde jiz maji zkuSenost s jednou pacientkou s HCH.
Jedna se o mensi bezbariérové zarizeni v klidné ¢asti mésta s pomeérné pocetné
i kvalifikacné dobrym personalnim obsazenim. Zatim je dohodnuto, Ze pro vytvore-
ni podminek a pro vyzkouSeni bude v druhé poloviné roku 2008 uréen jeden dvou-
lGzkovy pokoj pro tento Gcéel. Podminkou je, Ze pacient pobira pfispévek pro
bezmocnost. TudiZ nabizime tuto moznost a apelujeme na to, abyste ji vyuZzili i pro
to, aby se pacienti dostali do jiného kolektivu a vy sami jste si odpocinuli a nabrali
nové sily. Jakym zplsobem se piihlasit, najdete v kapitole Ozndmeni.

Po delsi dobé jsme méli prileZitost se opét sejit s feditelem charity v Hradci Krélo-
vé, dr. Stejskalem. Predmétem jednani byla pomoc pti zajist'ovani socidlnich l8zek
pro nasSe pacienty v zatizenich charity, zajisténi kvalifikované domaci péce pracovni-
cemi oblastnich center charity nejenom v regionu hradecké diecéze, ale plosné po
Uzemi celé republiky. Pan feditel slibil oslovit své kolegy s touto vyzvou a pokusit se
zajistit jejich souhlas a zdjem. Pokud uspéje a podafi se toto zajistit, ceka nas jeste
mnoho prace se skolenim sester po celém uzemi republiky a to bude opét zalezi-



tosti hlavné dr. Vondrackové. Také jsme podékovali za dalsi dar z Trikrélové sbirky
na zakoupeni dalSich 4 ks kiesel Omega od britské firmy Kirton v hodnote 217 200 K&.
Pt vSech jedndnich jsme se setkdvali s mensim ¢&i vétSim porozuménim, nékdy
prakticky nulovym. Ddvodem bylo hlavné to, Ze nade diagndza opravnéné patfi
mezi fidka onemocnéni, coz je z lidského pohledu moc dobte, ale z pohledu ured-
nikd statisticky bezvyznamné. Jeden mysilitel, jestli si to dobfe pamatuju, Benjamin
Disraeli, fekl, ze existuji tfi stupné IZi: lez, zatracend leZ a statistika.
Tak ndm vSem preju, aby se naSe diagndza stdvala stéle statisticky méné a méné
vyznamnou a také aby vsSichni vidéli za ¢isly hlavné trpici spoluobcany.

Jiff Hruda
Vézeni pratelé, ¢lenové a pfiznivci SPHCH,
dovolte mi, abych Vés jako jiz kazdoro¢né vsechny v tvodu nového ro¢niku ARCHY
pozdravila a poprala Vam dodatecné pfijemny a uspésny rok 2008.
NeZ se dostanu k obvyklym formalitdm a zhodnoceni roku minulého, nedd mi to,
abych se nepodélila o nékteré své pocity zejména na téma: ,HCH je statisticky
bezvyznamna choroba”.
P¥i ziskdvani sponzord a pfemlouvani mych spoluzékl z gymnazia jsem nejednou
slySela tato slova. ,Co je to za nemoc?” ,Kolik lidf ji trpi?”
Moje odpoved’ znéla: ,HCH patfi mezi fidké diagndzy s vyskytem 1 na 10 000 oby-
vatel.” ,No, ale vyskyt je nizsi, nez je Umrtnost na nasich silnicich? To je zcela statis-
ticky bezvyznamna diagnéza.”
.Co mitotikads, Honzo?" snazila jsem se branit. Nakonec jsem pfiznala, Ze se mne
HCH bezprostfedné tyka a Zze mi nepfijde fér mi fikat, Ze to je moje smdla, ze se
jednalo v mém pfipadé o Spatny pfirozeny vybér. . To nemysli§ vazné? Zcela statis-
ticky bezvyznamnad a jen $patny vybér?” Nemohla jsem pochopit, jak mize byt
nekdo tak nelidsky!
Bohuzel to nebyl ojedinély pfipad. V jednani's Gfedniky jsme zcela statisticky bezvy-
znamna skupina. Zafizeni pro nas? Vzdyt' jich je v republice dostatek pro vSechny.
Ze néas nikde necht&ji? Musite tlagit na pojigtovny. Abychom se dozvédéli, ze jed-
notlivec je opét statisticky bezvyznamny? Je toto 21. stoleti, po kterém jsme touzili
a citime to jako lepsi zittky? Tak uvedte jediny pozitivni ptiklad! Kde ho ale mame
hledat? Méte negativni postoje zatizeni a Gfednik( pisemné&? BohuZel ne. Tak bohu-
zel z nasi strany. Dozvédéli jsme se, Ze nejsme v zadnych stfednédobych ani dlou-
hodobych planech a ze poslanci, kdyz uz hodné, napsali pouze chapajici nic nedavajici
dopisy. Prace pro nase pacienty je narocna a finan¢né nakladna a ani Evropsky
parlament ndm neposkytl vétsi nadéji.
Clovéde, mas problém? Tak si pomoz sém, jsi prece svobodny? To Ze jsi nemocny
a ze se dostanes na pokraj spolec¢nosti? Co s tebou? Nebudu-li se tam pohybovat,
tak neuvidim problém. To je postoj nasich zéstupctd. Kam se vSichni dostali, pro
koho tady jsou?
Na strané Urednik( jako celku panuje pro nas nezdjem a mald nadéje na zlepSeni
pomérd pacientd a rodin s HCH v CR.



Co tedy dal?

Nakonec dostdvame osobni rady: ,Najdéte osobnost dostate¢né medialné zna-
mou a samoziejmé s dostate¢nymi finanénimi zdroji.”

Ale kde ja jimam hledat? Pracuiji a Ziji na ¢eskopolskych hranicich, prakticky v lese.
Kdo mi miiZze pomoci? Neznd z vas nékdo nékoho takového?

Ale na druhé strané, ackoliv jsme dostali na kazdého pacienta geneticky diagnosti-
kovaného v CR od MZ jen 0,65 K&, abychom ho mohli co nejdéle udrzet v doméci
péci, nezoufdme si.

Pfece jen pfi usilovném hledani nachazime osoby s lidskou tvafi a porozuménim,
které nas podporuji a umoznuji nam prekladat materidly z ciziny pro lepsi péci
o pacienty, déti a osoby v riziku; umoziuji ndm provozovat pdjéovnu zdravotnic-
kych pomUcek; zatadili nas do edukace zdravotnickych pracovnikd o HCH; poma-
haji edukovat zdravotnicky persondl o dllezitosti vyzivy HCH (viz kniha ,Nutri¢ni
podpora” od dr. Z. Grofové, Grada, 2007); umoznuji ndm tc¢ast na kongresech o HCH
a pomahaji ndm najit zafizeni pro pacienty s HCH, ktefi se dostavaji do sociélni nouze.
Sama necitim beznadéj, protoze jsem byla v Drazdanech, protoze vim, ze na poli
mezinarodnim nejsme statisticky bezvyznamni, protoze jsou veédci, ktefi jsou i osobné
spjati s HCH, jako Nancy a Alice Wexlerovy.

A jak se citim mezi laiky?

To se neda popsat, to se musi zazit.

Vsichni Vas objimaiji, chapou, snazi se komunikovat, rozdélit se o své problémy
a pocity a vibec. Stale mi zni v usich slova jedné asi tak padesatileté matky dvou
dcer z Australie: ,, Obé moje dcery se podrobily prediktivnimu testu a jsou pozitiv-
ni.” Jak musi byt tato matka silnd? Jela az do Drazd'an, snaZi se ziskavat informace
a chce byt pripravena, aby v ¢as potfeby mohla svym dcerdm pomoci.

V Cas potieby, to je Iékdrensky pojem, a proto si pamatujte, Ze SPHCH je tu sta-
le...stéle je pro nékoho Cas potreby. Nepropadejte beznadéji a prijedte, nikdy nevi-
te kdy, kde a kdo vdm podd v pravy ¢as pomocnou ruku. Kdo z Ufednikd a politikd
ma pratele, opravdové pratele po celé zeméekouli?

Vzdyt' je to UzZasné, moji pratelé a Jitiho jsou: Rodolfo (Argentina), Tatiana (Brazilie),
Nancy a Alice (USA), (Kanada), Sheila (Skotsko), déle i z Nového Zélandu, Austrélie,
Venezuely, Japonska, Pakistanu, Holandska, Belgie, Danska, Némecka, Rakouska,
Dénska, Svycarska, Polska, Ruska atd.

Mam Vas v8echny rdda, i kdyZ se osobné nezndme, a zatim jesté vydrzim.

Zdenka Vondrackova

A ted’ ke kazdoro¢nim hodnocenim. Jako vzdy, nesmim opomenout podékovat
na$im odbornym poradclm z fad Iékafl za trvalou nezi$tnou podporu a pomoc,
které si nesmirné vazime a kterd je pro nas stéle velice vyznamna.

Dale dékujii vsem Vam, ktefi davate prednost finanéni podpofre pred jinymi aktivita-
mi a pripominam, Ze prispévky lze zasilat na ucet v libovolnou dobu a to nejen



prilozenou slozenkou, ale téz samoziejmeé po vyplnéni postovni poukazky typu A nebo
prikazem k Uhradé z vaseho uctu.
Zéakladni ¢lensky pfispévek ¢ini i nadéle 150 K& ro¢né, ale vitdme samozrejme
podle moznosti kazdou korunu navic. Vazime si pfitom kazdé ¢astky, nebot’ kapky
tvofi mofe.
Nyni jiZz pfichdzi chvile bilancovani prace Rady a shrnuti vSeho, co se nam podafilo
¢i bylo alespon zapocato:
zUcastnili jsme se mezinarodniho kongresu IHA v Drazd'anech
uspotadali jsme dva edukaéné rekondiéni pobyty, prvni najate v Ri¢anech u Brna,
druhy na podzim ve Zruc¢i nad Sdzavou
vypracovali jsme nékolik dotacnich projektd na ministerstvo zdravotnictvi na rok
2008 v hodnoté 326 tis. K&; bohuZzel prispévek jsme dosud neobdrzeli
dokoncuje se inovace internetovych stranek www.huntington.cz
pokracoval provoz internetové poradny, kde bylo zodpovézeno nékolik desitek
dotaz{
podafilo se nam zafidit umisténi jednoho bezdomovce s HCH do psychiatrické
lécebny
navéazali jsme kontakt s firmou Nutricia a dr. Vondrac¢kova ma k dispozici se-
znam nutricionistd, na které vas mlze odkazat; po predjednani by nemél byt
problém, ale chté&ji mit doporuceni ze Spole¢nosti, bude-li to jind spadova oblast
ziskali jsme odborného poradce pro ergoterapii, pani Janu Zemanovou, DiS.
pokracovali jsme ve spolupraci s Koalici pro zdravi, diky ni mdZzeme snéze lobo-
vat za zajmy pacientd s HCH
O navazali jsme odbornd jednani s JUDr. J. Hutafem a JUDr. St'astnou o naéi pro-
blematice v oblasti vyZivy a nutnosti zavedeni nasi diagnézy do vSech nove zpra-
covavanych zakon( a vyhlasek tykajicich se zdravotné postizenych osob
O podatilo se rozsifit pfispévky i do odbornych ¢asopist (neurologické, psychiat-
rické, zdravotnické noviny)
O pokracujeme ve spolupraci s kralovéhradeckou Diecezni charitou:
- byla pozastavena moznost vyuzit respitni pobyty pro pacienty s HCH
v Domové sv. Josefa v Zir&i u Dvora Kralové nad Labem
- plj¢ovna se obohatila o Ctyfi kiesla OMEGA
jsou zde pripraveny ke koupi nové antidekubitni podlozky na oba typy kiesel
- stale pokracuje snaha o ziskani prostor a zfizeni specializovaného domova pro
pacienty s HCH, zda se, Ze nejpotiebnéjsi by bylo rehabilitaéni zafizeni
Nepodafilo se nam:
@ zpracovat zjednoduSené socialni minimum pro HCH
@ dokoncit jednani ohledné petice a zajistit domov se specializovanou péci pro
pacienty s HCH
@ sepsat novou souhrnnou publikaci pro rodiny s HCH
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pokraCovat ve spolupraci s kralovéhradeckou katolickou Diecezni charitou:

- v teSeni problematiky doméaci péce o pacienty s HCH

- v edukaénim programu stfednich zdravotnickych a socidlnich
pracovnikl v pééi o pacienty s HCH

- v provozovani pdjéovny zdravotnickych pomicek pro pacienty s HCH

. uspotéadat 2x rekondi&né eduka&ni pobyt v Ri¢anech u Brna a ve Zruéi nad

Séazavou

vydat 2x zpravodaj ARCHA a zazadat Ceské nérodnf stfedisko ISSN o jeji
registraci a pfidéleni mezinarodniho standardniho Cisla seridlové
publikace (ISSN)

ziskat odporného poradce pro fyzioterapii

zpracovat zjednodu$ené socialni minimum pro HCH

zahdjit jednani s poslanci ohledné diskriminace rodin v riziku HCH
sepsat novou souhrnnou publikaci pro rodiny s HCH

dotdhnout snahy z petice za specializované zafizeni pro pacienty s HCH
do zdarného konce

rozsifit pfispévky a informace o HCH i do odbornych ¢asopist (neurologické,
psychiatrické, zdravotnické noviny, logopedické ¢i farmaceutické)

dal8i medialni ¢innost

zintenzivnit snahu o zfizeni rehabilitaniho zaftizeni pro HCH

zazadat o dotace na MZ pro rok 2009

prezentovat ¢eskou laickou SPHCH na Evropském kongresu EHA

v Portugalsku a pfedstavit se jako poréadajici zemé dalSiho EHA kongresu
v Praze v roce 2010

hledat nové sponzory

dokoncit rekonstrukci internetovych stranek a Iépe zorganizovat vedeni
poradny

pokraCovat v podpofe zaglenéni naSich odbornych pracovist’ do EHDN
spolupracovat s EURORDISEM

Na zavér nam vSem chci popfat hodné sil, zdravi, ldsky a snad i néjakd pozitiva na
poli védeckém v roce 2008. Zda se, Ze lonsky rok byl v né¢em zlomovy. V&fim, Ze
i leto$ni rok bude pro nasi Spolec¢nost pfinosny a otevieny ve smyslu dvéry rodin
a pacientl s HCH, protoZe vSe déldme pro sebe a pro né a jsme ti, kdo jim rozum;,
protoZe v tom sami zijeme. Se vSemi se téSim na dalsi setkani, cekdme také na
nové namety pro nasi praci, protoze je predevsim pro Vas

Za sebe i Radu
Zd. Vondrackova



Z historie

MILTON WEXLER - 1908-2007

WOO, E. Milton Wexler - 1908-2007.
Hereditary Disease Foundation, 2007, ¢. 14, s. 1-3.

Vizionaf, ktery stal v ¢ele genetické revoluce

Kdyz jednoho dne pred témér Ctyriceti lety exmanzelka Miltona Wexlera vravorala
pres ulici v centru Los Angeles, zavolal na ni policista: , To se nestydite pit takhle
po réanu?” Ale Leonore Wexlerova nebyla opila.

Projevovaly se u ni znamky Huntingtonovy choroby, vzacné nevy-
|éc¢itelné genetické nemoci, kterd uz pomalu zabila jejiho otce, tfi
bratry a jen o nékolik mésict dfive si vyZzadala Zivot folkového zpé-
vaka Woody Guthrieho. Véfila, Ze nemoc postihuje pouze muze,
ale odpoledne toho dne ji neurolog vysvétlil, ze se mylila. Ze je to
dokonce jesté horsi, protoze jeji dveé dospélé dcery, které ma
s Miltonem — Alice a Nancy, maiji Sanci padesat na padesat, ze je
potké stejny osud.

Zdrcuijici zprava zastihla Miltona Wexlera — laického psychoana-
lytika, oblibeného mezi herci a hereckami a také naptiklad bu-
doucim architektem Frankem Gehrym — nékde na pomezi védy.
Povstal hrdina. Wexler (98), ktery zemtel (2007) na respiracni se-
Ihani ve svém domé v Santa Monice, ignoroval védeckou moud-
rost své doby a vrhl veSkerou svou energii na odhaleni tajemstvi
jedné z nejzahadnéjsich a nejvice paralyzujicich nemoci, o které
se Casto piSe jako o Casované bombé, nebot’ psychicka a fyzicka spoust’, kterou
plsobi, se obvykle projevi az ve stiednim véku.

V sedmdesatych letech minulého stoleti nejprve nastartoval to, co je dnes Nadaci
dédi¢nych onemocnéni, a poté zacal shanét do svych workshop(, zaméfenych na
hledani léku, slibné mladé védce ochotné vrhnout se do tohoto nejistého dobrodruz-
stvi. Wexler poradal ve své westsidské praxi volné workshopy, koncipované jako se-
zeni skupinové terapie, které zdlraznovaly soustfedéni zi¢astnénych odbornikd na
kolektivni feseni a nepodobaly se nicemu, s ¢im méli védci do té doby zkusenosti.
V roce 1983, po desetileti zdpast v laboratofich po celé zemi, védci tibeni Wexle-
rem a pozdéji také Nancy, klinickou psycholozkou, dosahli prilomu, v n&jz véfil jen
malokdo — objevili geneticky marker Huntingtovovy choroby. V roce 1993 se jim
podafilo lokalizovat samotny gen.

Leonore Wexlerovd na Huntingtonovu chorobu zemfela.Tyto milniky v genetické
revoluci ji nepomohly. Zemrela na Den matek v roce 1978 — deset let poté, co byla
u ni nemoc diagnostikovana. Ale mély nesmirny vliv na ostatni. Objeveni genu ne-
predstavuje jen enormni krok smérem k nalezeni Iéku na Huntingtonovu nemoc,
ale dokdzalo i uskutecnitelnost zmapovaéni celého souboru 30 000 lidskych gend.




Wexler ,,dokéazal, Ze by to mohlo jit", fekl dr. Francis Collins, ktery v dobé, kdy se pripojil
k Wexlerove pracovni skupiné v poloviné osmdesatych letech minulého stoleti byl pro-
fesorem na univerzité ve Wisconsinu. Collins pomohl vyvinout metody identifikace
gend zodpovédnych nejen za Huntingtonovu chorobu, ale také za cystickou fibrozu,
pomoci kterych se podatilo v roce 2003 Uspésné rozlustit kompletni genom clovéka.
.Hledani Huntingtonova genu se stalo paradigmatem pro vSechna podobna hleda-
ni gend... To vSe vzniklo z UZasného intelektuainiho kvasu, které Milton s Nancy
vytvorili,” ekl Collins, nyni feditel viddou podporovaného Narodniho institutu pro
vyzkum lidského genomu v Bethesdé, Maryland.

Dr. Anne B. Young, profesorka Harvard Medical School a vedoucf Iékarka neurolo-
gického oddéleniv Massachusetts General Hospital fekla, ze Wexler byl ,vizionar...
Byl guru a tmel”, ktery drZel pohromadé projekt, jejz mnoho vyznamnych védcd
povazovalo za bldznovstvi.

.Dnes mame gen. Mdme tuSeni, co gen déla. To bychom bez Miltona neméli,”
fekla Young. , Byl katalyzatorem toho vseho.”

Narodil se v San Franciscu, ale vyrostl v New York City. V Sestndcti letech vstoupil
na universitu v Syracusach a ziskal nizsi akademickou hodnost na New York Univer-
sity. Ale nesnasel pravnickou praxi, a proto univerzitu v roce 1937 opustil a odesel
na Kolumbijskou univerzitu, kde ziskal doktorat z psychologie. Studoval také u zéka
Sigismunda Freuda, Theodora Reika, ktery pomohl ve Spojenych statech legitimi-
zovat praktikovani psychoanalyzy nelékafi.

Wexler Sel v Reikovych stopéch a stal se jednim z prvnich laickych psychoanalytikd
ve Statech. Ve druhé svétové vdlce slouzil u ndmofnictva, po valce se stal ¢lenem
Menningerské nadace, obnoveného centra psychiatrického vyzkumu a lécby
v Topece v Kansasu, kde vzbudila pozornost jeho Uspésna lécba schizofrenie. Po-
skytoval svym pacientdim 24hodinovou nonstop péci, malé skupiny bral s sebou
dokonce na rodinné dovolené, aby jejich Iécba nebyla prerusena.
Byl fidici silou jejich Zivota. Mnoho lidi se tak velmi zlepSilo,” fekla
Nancy Wexlerova. V roce 1951 opustil Menninger a odstéhoval se
do Los Angeles, aby zde zacal mnohem lukrativnéjsi praxi, kterd by
mu pomohla podporovat bratry své zeny, u kterych byla o rok dfive
diagnostikovana Huntingtonova choroba. Ziskal tspéch Ié¢bou hol-
lywoodskych celebrit. Sklidil dokonce uznani za podil na filmovém
scéndfi reziséra Blaka Edwardse, manzela herec¢ky Julie Andrews,
za film ,Posedly krasou” (The Man Who Loved Women).

Wexler také do zac4tku Sedesétych let pfijimal na psychoanalyzu mnoho hercd, ktefi se
potykali s psychickymi problémy, a 1&€il je zdarma ve skupinach.

Jednim z jeho pacientd byl Gehry, ktery se Ucastnil terapie kvili osobnim a profes-
nim problémudm. Vysoce postavenymi osobnostmi filmového primyslu, pravniky,
spisovateli a |ékafi ve skupiné byl tak zastraseny a tak se stydél, Zze dva roky vibec
nepromluvil. Jednoho vecera ho celéd skupina ohromila svou kritikou. Domnivali se,
Ze jeho ml¢eniznamena, Ze je odsuzuje. Pozdé&ji mluvil Gehry s Wexlerem a uvédo-
mil si, Ze jeho klienti z néj maiji stejny dojem, coz vysvétlovalo jeho profesni tézkosti.




Byl to uréujici okamzik,” fekl Gehry, ktery navrhl tak kultovni stavby jako je losange-
leska Disney Hall, v jednom rozhovoru tento tyden. ,Ve chvili pravdy byl brilantni.”
Prevedeni jedné z metod skupinové terapie - volné asociace - na feSeni dilemat
kolem Huntingtonovy choroby byl absolutné ,,genidlni ndpad,” dodal Gehry.
Workshopy se fidily nékolika principy. Prioritou bylo podpofit volné proudéni smé-
lych ndpadd, a proto byly zakazany psané lekce a slidové prezentace, nebot’ potla-
¢uji interakci. Skupiny byly malé - zpravidla ne vice nez dvaceti¢lenné - s dirazem
na ty, kdo uz dosahli doktorského titulu, a mladé védce, ktefi maji mensi sklon
k ortodoxii.

Wexler vital i zavedené védce - véetné nositele Nobelovy ceny a jednoho z prikopnikd
vyzkumu DNA Jamese Watsona - ktefi fungovali jako Zivé encyklopedie napfi¢ riiz-
nymi disciplinami. Védci, ktefi se obvykle nesetkavali u jednoho stolu - odbornici na
genetiku studujici ¢ervy a mouchy bok po boku s neurology a psychology - se délili
o své myslenky. Wexler mél ,schopnost pfivést dohromady rlznorodé lidi
a v podstaté odstranit prehrady. Byl mistrem kreativity,” fekl David E. Housman,
biolog z Massachusetts Institute of Technology, jenz hrél kliCovou roli ve spolec-
ném Usili, které vedlo k identifikaci genu zodpovédného za Huntingtonovu chorobu.
Jako vedlejsi efekt Wexlerovi slavni pratelé poradali pro védce party. ,My podivinsti
vedci jsme byli totalné uneseni, ze i toto bylo soucasti workshopu,” fekl Collins,
ktery pfipomnél sobotni no¢ni soireé s Andrewsem, Carol Burnettovou, Walterem
Matthauem a Jackem Lemmonem.

Duch spolupréace byl tak silny, ze kdyz védci publikovali své zaveéry, bylo jejich autor-
stvi uvedeno jako Skupina pro spole¢ny vyzkum Huntingtonovy choroby.

Rodinny projekt

Toto Usil se stalo projektem rodiny Wexlerovy. Nancy, profesorka v Kolumbii, ziska-
vala védce, vedla pracovni skupiny a sbirala krevni vzorky v zapadlych vesnicich
Venezuely, kde, jak se véfilo, Zila nejvétsi komunita lidf
s Huntingtonovou chorobou. Dokdzala, Ze se jeji otec stal prezi-
dentem Nadace. Alice, histori¢ka, napsala knihu ,Mapovani osu-
du” (Mapping Fate: a Memoir of Family, Risk, and Genetic
Research, 1995), strhujici vzpominky na boj své rodiny.

Kdyz se Wexlerovy dcery dozvédély, ze mohly zdédit po matce
defektni gen, rozhodly se nemit déti. Kdyz byl vyvinut postup, jak
tento gen detekovat, rozhodly se - ¢astecné i vzhledem ke své-
mu védeckému nasazeni - test nepodstoupit, protoze se obava-
ly, Ze by eventudlni pozitivni vysledek nastolil vice otazek nez by dokazaly zvladnout.
Otec s jejich rozhodnutim souhlasil. Hlavné ony byly tim dGvodem, pro¢ se do boje
pustil. ,Stal jsem se aktivistou, protoZe jsem byl strasné sobecky,” fekl jednou.
.K'smrti mne désilo, Ze by tuhle nemoc nékterd z mych dcer tfeba také mohla mit.
“Nyni je obéma pres Sedesat a jsou jediné, kdo z rodiny prezily. Dosud se zd3, ze
nemoc nezdédily.

Dr. Nancy Wexler

Z anglického origindlu preloZila Zuzana Maurova



O TOM, JAK SE NEPODROBIT TESTU
Alice Wexler; Archa podzim - zima, 1995, SPHCH, Praha, s. 11-13

Ono euforické léto roku 1983 v okamziku, kdy moje sestra, ¢lenka tymu Jima Gus-
selly, pfinesla zpravu o objevu genu pro HCH, napadla mne hrozna myslenka: ko-
nec¢né se budeme moci podrobit prediktivnimu testu a zjistit, Zze nemame HCH.
Byla jsem si naprosto jistd, ze pdjdu na test, i kdyz jsem byla
k smrti vydésena, kdykoliv jsem na to pomyslela.

V pribéhu dalSich mésict jsme ja, mUj otec a moje sestra zacali
hovofit o mozZnych vysledcich, které miZzeme ocekavat. Protoze
v nasi rodiné panoval vzdy optimismus, na zacatku jsem si mys-
lela, Ze j& i moje sestra povazujeme test za zplsob zjisténi sku-
te¢nosti, ze gen pro HCH neméame.

Na&s otec sam takto snil az do doby, neZz se moZnost podrobeni
testu skutedné velice pfiblizila. ,Co kdyz bude test pozitivni?” ptal ~ Prof. Alice Wexler
se. Citil, Zze jeho zivot by byl zni¢en.

Jéd sama jsem se také zacala obdvat mozZnosti pozitivniho vysledku, zejména
v okamziku, kdy se bliZil termin rozhodnuti a m{j po¢atecni optimismus zacal sléb-
nout. Nyni se moznost pozitivniho vysledku testu stala redlnou. Neustdle jsem se
zabyvala témito myslenkami, coZ nesmirné ztézovalo mé rozhodnuti. Neustdle jsem
oddalovala souhlas a predstavovala si, jak bych se citila, kdybych zjistila, Ze ja nebo
moje sestra jsme nositelkami genu. Bylo mi néco pres Ctyficet, takze pravdépo-
dobnost onemocnéni byla uz niz&i. Nicméné u moji matky byla HCH diagnostikova-
na aZ v jejich 53 letech a vék pocatku vyskytu onemocnéni v nasi rodiné kolisal.
Urcité jsme tedy jesté nebyly mimo nebezpedi. Zacaly mé napadat nové otazky. Co
vSechno je v sédzce, pokud se testu podrobim? Jak ddleZitd je v mém Zivoté jistota?
Skute¢né bych radéjiméla , jistotu”, Zze jsem nositelkou genu, nez nejistotu Zit v riziku?
Jakou jistotu mlze vlastné test nabidnout, kdyz nedokaze urcit, kdy za¢nou prvni
symptomy onemocnéni: nejistota a cekani by nadale pokracovaly.

Nakonec jsem se rozhodla nepodrobit se testu. Pocit zivota v riziku, pres vSechnu
jeho nejistotu a obavu, byl pro mne lepsi nez sézka na pozitivni vysledek. Védéla
jsem, Ze mohu Zit s pocitem, Ze jsem v riziku. Naopak jsem si nebyla jista, zda bych
mohla Zit a pracovat s védomim, Ze gen pro HCH mam.

Mozna, ze to bylo pravé védomi Zivota v riziku, které mé& pobidlo k napsani knih,
které jsem napsat chtéla, k navazani ddleZitych vztahl a k cestovani a neodkladani
téchto pland na nejistou budoucnost. Kdybych byla mladsi, méla déti nebo méla
moznost mit déti, mozna, Ze bych uvazovala jinak. Kdyby existoval l1ék na HCH,
nechala bych si test udélat hned zitra. Ale dokud nebude tento Iék existovat, jsem
spokojena se svou volbou. Radéji se snazim naudit Zit s jistou mirou nejistoty, nez
abych se musela pfizplsobovat neradostné budoucnosti dokonce jesté predtim,
nez se objevi symptomy onemocnéni.

Mam presto obavy, Ze na lidi je vyvijen mirny natlak, aby se testu podrobili. Napfi-
klad v médiich se nase dilema ukazuje jako volba mezi ,poznanim™” a ,ignorant-
stvim”, coz je samo drobna forma natlaku, nebot’ kdo chce byt pfistizen pfitom, ze
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se chovd jako ignorant? Strediska, kde se testy provadéji, rozesilaji lidem dotazniky,
ve kterych je z&daji, aby zdGvodnili, pro¢ nechtgji byt testovani, jakoby jejich volba
vyzadovala néjaké vysveétlovani. Ti, ktefi se testu podrobili, jsou ukazovani jako sil-
rozdil mezi silnou potfebou znat jistotu a vysokou toleranci pro nejasnost, coz je
vlastnost, kterd by méla byt povazovéna za silu?

Jsme ,testujici” spolecnost. Spolecnost, ktera se snazi testovat a klasifikovat lidi
nejriznéjsimi zpUsoby. Je jasné, Ze mnoho instituci ve spole¢nosti, které pro jejich
vlastni zajmy a nikoliv pro nase vlastni zajmy, chté&ji, abychom se podrobili testim.
Jsou to napriklad pojist'ovaci spole¢nosti a zaméstnavatelé. Zajisté existuje mnoho
dobrych dlvodd, pro¢ se testu podrobit. Ale rovnéz existuje mnoho jinych dobrych
d@vodd, které jsou stejné legitimni, pro¢ se testu nepodrobit.

Z anglického origindlu pieloZila Jana Zidovska

OUR FAIR LADY - JULIE ANDREWS
CHILDERS, L. Our Fair Lady. Hereditary Disease Foundation, 2007, ¢. 14, s. 7-9.
Dékujeme, Julie, za vice nez tficetileté vedeni Nadace pro dédi¢néd onemocnén.

Je hollywoodskou legendou, Ddmou Britského impéria (Dame of The British Em-
pire) a jednou z nejmilovanéjsich herecek svéta. BEéhem své kariéry, trvajici uz vice
nez padesat let, byla Julie Andrewsova hvézdou je-
visté i filmu okouzlujici obecenstvo v My Fair Ladly,
Sound of Music (Za zvukd hudby), Mary Poppins —
vycet by mohl pokracovat. Julie Andrewsova pfijala
v 1. 2007 mimoradna vyznamenani. V lednu dostala
od Spolec¢nosti filmovych hercl (Screen Actors Guild)
cenu za celozivotni dilo a v kvétnu 2007 obdrzela
Public Leadership in Neurology Award (cenu za ve-
fejnou podporu neurologie) od Americké neurologické akademie (American Aca-
demy of Neurology).

Akademie oceni Andrewsovou, 71, za jeji oddanost v boji proti Huntingtonové cho-
robé. Vice nez tficet let pracovala se svym manzelem Blakem Edwardsem ve sprav-
nim vyboru Nadace pro dédicné choroby. Nadace finanéné podporuje Spickovy
vyzkum a podili se na hledani 1é¢by a Iék( na Huntingtonovu chorobu a dal$i dédic-
nd onemocnéni. Poprvé ji oslovil a nabidl ji ¢lenstvi ve vyboru Milton Wexler, Ph.D.,
predseda a zakladatel Nadace, a jeho dcera Nancy S. Wexlerova, Ph.D., od roku
1983 prezidentka Nadace. Milton, ktery zemrel 16. brezna (2007) ve véku 98 let,
vytvoril Nadaci pro dédi¢na onemocnéni v roce 1968 po zjisténi, ze jeho manzelka
Leonore Wexlerova ma Huntingtonovu chorobu. Leonore zemtela na komplikace
zpUsobené Huntingtonovou chorobou v roce 1978.

Boj s vysilujici nemoc/
.Je to ni¢ivé dédicné onemocnéni, které casto ¢eka az do stfedniho véku, nez
udefi,” fika Andrewsova. ,Huntingtonova choroba je také ,markerové onemocné-
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ni’, coZz znamena, Ze pokud by se na ni nasel |ék, védci porozuméji také tomu, jak
lécit dédic¢né formy Alzheimerovy choroby, Parkinsonovy choroby, Lou Gehrigovy
nemoci a dalSich genetickych onemocnéni — dokonce i rakoviny.”

Ve své praci pro Nadaci Andrewsova zjistila, ze stale mnoho lidi nevi nic o této
fataIni neurologické nemoci, kterd zplsobuje mimovolni pohyby, vazné dusevni
poskozeni a kognitivni Upadek. Huntingtonova choroba se u lidi obvykle projevi
mezi tficadtym a padesatym rokem, ackoli se mdze projevit také u déti nebo ve stafi.
Zatim stdle neexistuje 1éCba, kterd by zastavila netprosnou progresi choroby, jez
vede po 10 az 25 letech k smirti. Protoze jde o autozomalné dominantni onemocné-
ni, kazdé dité rodi¢e s Huntingtonovou nemoci je v padesatiprocentnim riziku, ze
nemoc zdédi. Ve Spojenych statech je vyskyt nemoci v priméru asi 10 pfipadd na
100 000 lidi — celkové se jednd asi 0 30 000 lidi. V riziku je dalSich pfiblizné 150 000 lidi.
Andrewsové a Edwards pomohli Nadaci tim, Ze se angaZovali v mnoha charitativ-
nich podnicich, kterym proptjcili své zndmé tvére.

.Blake a ja jsme byli nadseni, kdyz ndam Wexler nabidl misto ve vyboru,” fikd Andrew-
sovd. ,,Pavodné jsme délali organizaci mluvéi a asistovali u penéznich sbirek. Jsme si
s Blakem jisti a vime, jaky ma prace Nadace potencidl k ovlivnéni rlizny nemoci.”
Navzdory vysoké pozici, jakou v nadaci zastava, popisuje Andrewsova svou roli vel-
mi skromné. A Ze si ceni prace Wexlerovych je ziejmé. , Je nemozné mluvit o Hun-
tingtonové chorobé,” fikd Andrewsovd, ,aniz bychom uvedli schopnosti rodiny
Wexlerovy a jejich oddanost neurologickému vyzkumu.”

.Prace, kterou Wexlerovi délaji ve prospéch lidi s Huntingtonovou chorobou, je
opravdu nevsedni,” pokracuje. ,Nancy a Milton jsou skvéli a dali spolu dohromady
tym nejlepsich a nejskvélejsich védcd a dalsich pracovnikl — lidi, ktefi se skute¢né
angazuji v hledanfiléku. Byla bych rdda, kdyby ziskali za svou praci Nobelovu cenu.”
Nancy Wexlerova by skute¢né v budoucnu mohla Nobelovu cenu ziskat. V dubnu
dostane od Franklinova Institutu Benjamin Franklin Award in Life Science (Cenu
Benjamina Franklina za biologické védy) za vedouci Ulohu v kombinovaném Usili,
které vedlo k odhaleni genu zodpovédného za Huntingtonovu chorobu a vytvoren(
modelu pouzitelného k vyzkumu genetického zakladu dalSich dédi¢nych nemoci.
Mnozi drzitelé Franklinovy ceny se stali nositeli Nobelovy ceny.

Od vaudevillu k Victor / Victoria

Andrewsova, kterd pravé piSe autobiografii, jez by méla letos vyjit, zacala svou
kariéru Uc¢inkovanim ve vaudevillu v Londyné.

.Mnoho mych fanouskd nevi, Ze jsem svou kariéru zahdjila ve vaudevillu,” fikd An-
drewsova. ,.Byly to nddherné roky stravené putovanim po Anglii. Potkala jsem nej-
bajecnéjsi lidi, z nichz mnoho mélo nesmirmy vliv na mou péveckou drahu.”

V roce 1954 debutovala na Brodwayi, bylo ji devatenact a stala se hvézdou mnoha
populdrnich muzikald, véetné Camelotu a My Fair Lady. Pozdéji Andrewsova ztvar-
nila velké mnozstvi divadelnich, televiznich a filmovych roli, véetné hlavni role v Mary
Poppins, za niz dostala Oscara. Hrala hlavni role ve filmovych adaptacich jako napfr.
Sound of Music (Za zvuk( hudby), Victor / Victoria (Viktor, Viktorie), 10, Thoroughly
Modern Millie (Spravna divka) a Princess Diaries (Denik princezny).
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Ctyficet tii let poté, co se objevila v Mary Poppins, je Andrewsové po celém svété
stale milovanou here¢kou pro déti. V kvétnu opét propljéi - k velkému potéseni
svych sedmi vnoucat - hlas kralovné Lillian ve Shrekovi 3.

.Znaji svou babicku z Mary Poppins i ze Shreka a to mne stavi v jejich ocich vyso-
ko,” sméje se Andrewsova. ,Myslim, Ze vétsi dojem na né déld moje role ve fil-

mech o Shrekovi, nez vSechna moje ostatni prace.”

Pero ma vétsi moc neZ hlas

Ve spolupréci se svou dcerou Emmou Wallton Hamiltonovou napsala Andrewsova
pres dvacet knih pro déti, véetné Mandy, The Last of the Really Great \WWhangdood-
les, Dumpy's Friends on the Farm a Dumpy at School. Jejich nejnovéjsi kniha The
Great American Mousical (Harper Collins, 2006) ukazuje mladym ¢tenar@im zakulisi
divadelniho svéta oCima mysi. Andrewsova neochvéjné veéri v rozvoj détské gra-
motnosti a rdda svym vnoudcatim ¢te, kdyZ ji prijdou navstivit.

,Cetba pro mne v détstvi mnoho znamenala,” fika. , Tolik déti dnes spoléhd v otazce
zdbavy na televizi a elektronickd média, ale ty nedovoluji ditéti uzit jeho imaginaci.
Neni to nahrada za ¢etbu.”

Andrewsova tika, Ze uvazuje o napsani knihy pro déti o tom, jak zit s ¢lenem rodiny
trpicim neurologickou nemoci jako je napf. Huntingtonova choroba.

.Rada bych napsala knihu, kterd by déti zaujala a mluvila s nimi o rodinnych nemo-
cech,” fika. ,Vim, ze neexistuje moc knih pro déti, které jsou o nemoci a ztraté.”

Prijmout budoucnost

Neprekvapi, ze divadlo je dalsi z nejvétsich lasek Andrewsové. Pred dvéma lety ji
dcera Emma, jedno z jejich péti dospélych déti, presvédcila k navratu do divadla,
aby tam rezirovala muzikdl, ktery Andrewsovou v roce 1954 prived| poprvé na Brod-
way, The Boyfriend (Kamarad).

.Myslim, Zze pfechod od herce k rezisérovi je prirozeny vyvoj,” fika Andrewsova. ,. Je
to také pifjemny zplsob, jak pfedat dal spoustu hereckych technik, které jsem se
na své cesté naucila.”

Na nékoho, kdo celd léta vystupoval pred publikem, je Andrewsova opravdu upiim-
nd, kdyz mluvi o své nervozité pred preddvanim American Academy of Neurology
Public Leadership Award.

JTrochu mne dési myslet na to, Ze budu mluvit k pInému sélu neurologl a dalSich
Iékaiskych expertd, ktefi toho védi o téhle nemoci vic nez ja,” fika s tsmévem. ,Ale
jsem $t'astna, ze pomaham Wexlerovym $ifit povédomi o jejich dlleZité organizaci
a neprekvapilo by mne, kdyby Nadace pro dédi¢na onemocnéni v budoucnu lék na
Huntingtonovu chorobu objevila.”

Z anglického origindlu preloZila Zuzana Maurova



Setkani ve Zruci nad Sazavou

BOHUNKA - VZPOMINANI NA RODINU

Na podzim jsem byla na rekondi¢né edukacénim pobytu ve Zruc¢i nad Sazavou se
Spole¢nosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé&, kam mé pozvala moje sestra
Vérka Raftlova. Setkani se konalo 19. 10. — 21. 10. 2007. Velice mne zaujaly pfed-
nasky lékaid o HCH.

V nasi rodiné byla touto nemoci postizena maminka. Jeji nemoc zacala pomalu,
maminka byla nékdy rozrusend, neklidnd. Nikdo v rodiné jsme netusili, Ze toto jejf
chovani skryva nemoc HCH. Maminka se s nemoci v zacatku vyrovnavalaa my s ni.
Jeji chlize a fe¢ se casem zménily. Pfesto se maminka snazila s pomoci hole pohy-
bovat. Sama se oblékat, vzit z lednice jidlo, které si ohrala.

Casem zadinala byt méné sobé&stacna. Je mi moc lito, e odmitala lé¢eni. Rikala,
nedélejte ze mne bldzna, nikam mne nedostanete.

Pecovala jsem o maminku Sest a pll roku. Pfi svém zaméstnani. Nakupovala, chys-
tala jidlo a udrzovala jeji hygienu. Mamka nikdy nebyla agresivni, za vSe dékovala.
Bydlela v Praze — Podoli, j& jsem o ni pe€ovala v jejim byté. Byla jsem zaméstnana
v Praze. Bydlela jsem u maminky, na vikend jsem jezdila za svou rodinou do Libovi-
ce u Slaného. Postarala jsem se o svou domdcnost, navarila manzelovi. V nedéli
vecer jsem jela zpét za maminkou do Prahy. Pres vikend se staral o mamku nas bratr.
Ve zkratce jsem napsala o HCH nasi maminky. Maminka nam v bireznu 2004 zemfe-
la. Velmi na ni vzpomindm, stéle bude v mém srdci s otcem, ktery ndm zemtel
v roce 1992.

Véfim, Ze mi nebudete mit za nepfijemné, kdyZ si dovolim napsat o nemoci svého
manzela Vaska. V roce 1989 zjistili 1ékafi u Vaska HodgkinGv syndrom. Nemoc pro-
pukla jak rdna z Cistého nebe, teploty, nevolnost, dusnost. Ano, zminila jsem sprav-
ny ndzev nemoci, k jejimu odhaleni vedlo velmi mnoho vysSetteni.

Vaskdv zdravotni stav se zhorSoval. Prestala jsem véiit Iékarim ve Slaném (kde nyni
bydlime). Se sestrou Vaska jsme nasly pomoc u lékatd v Praze (nemocnice Vinohrady).
Zde prodélal Vasek znovu mnohé vysetreniv tzv. tunelu. Verdikt nemoci byl vytknut.
Zacalo dlouhé léceni léky, téZ chemoterapie. Velmi nds v rodiné Vaskova nemoc
zaséahla. Ja s dvéma dcerami a rodi¢i jsme Vaskovi moc drzeli palce. Vim, Ze lécenf
bylo nejdelsi pro Vaska. Pro tatu dvou dcer, které se mnou c¢ekaly na kazdou zpravu
o tatové nemoci. Vasek s nemoci bojoval rok. Se slzami Stésti jsme pfijimaly zpravu
Iékard: Vas manzel a tdta nad nemoci vyhral.

Jsme moc rady, Ze Vaska — tatu a dédu tii vnoucat v jedné osobé — mame. Vasek
stéle jezdi jednou ro¢né do Prahy na lékarské kontroly. Moc dékuji Iékaidm a sest-
fickdm, Ze manzel Zije. Spole¢né prozivdme radosti, nékdy malé starosti zivota.
Clovék v sobé b&hem kolobéhu Zivota, veskerého déni kolem sebe, najde tolik sfly
vyrovnavat a prekonavat vzniklou situaci v rodiné. Ano, nastaly tézZ chvile tézké, bylo
moc slz horkosti, ale v koutku, o samoté. Nechtéla jsem situaci s tadtou pritéZovat
dceram. Pred tremi lety Vasek prodélal operaci srdce. Na kardiologickém oddéleni
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v Praze — Vinohradech. V breznu Vasek oslavi Sedesaté treti narozeniny. Véfim, ze
dal8i zékrok ho ne¢ekd. Moc mu preji hlavné zdravi. Jsem moc $t'astnd, ze Vaska
mam, on to téz vi, fikdm mu to ¢asto.

Nyni se vratim k pobytu ve Zruci nad Sazavou.

Dopis jsem zacala smutnéjsim vypravenim. Chtéla jsem Vam popsat situaci, kterou
jsme v rodiné proZili.

Moc Vam dékuji za krasné pfijeti na setkani ve Zrugi. Jste skvéla parta lidi. Mnozi z vés
maji ¢lena rodiny s HCH. Sama vim, jak je péce o pacienta s touto nemoci obtizna,
mnohdy naro¢na. Presto vSe se dokazete preklenout a pobavit se s prateli. Za to Vam
patfi velky dik. Jak jsem Vas poznala, vim, Ze mate v sobé mnoho lasky a citu potfeb-
né pro péci o ¢lena rodiny s HCH. Sobotni den na setkani byl zakonéen vecerem
s hudbou a tancem a velice se vydafil, byla to Uzasna zédbava vSech pfitomnych.
Moc na vés véechny ¢asto vzpominam. Preji Vam mnoho Uspéchl a silu vse preko-
navat. Krasny st'astny rok 2008. Mnoho lasky, spokojenosti vdm ze srdce preje

EVA - VE ZRUCI

Opét jsem se s dcerou po pdl roce chystala na vikend s lidmi, ktefi ndam pred ¢asem
moc pomohli. V sobotu jsme ve 4 hodiny vyjizdély z Ostravy a v 8 jiz pred hotelem
Centrin ve Zruci jsme potkaly Zdenkou Vondrackovou a Jiftho Hrudu. Na recepci
u kavamatu jiz relaxovali kuréci, po nezbytnych pozdravech a nasem ubytovani pro-
gram mohl zadit. Hotel ¢astecné fungoval pro ubytovani a ¢astecné jako domov di-
chodcd.

Hlavnim tématem tohoto setkani se stal PROTOKOL a jeho ddlezZitost pro osoby
testované. Mlady muz, ktery se ndm vSem svéfil se svymi pocity, jak to vypada,
kdyz se chopi zdvaZzného kroku osoby neprofesionalni (naptiklad 1ékafi, neznajici
protokol), se neubranil slzam.

Stejné jako na minulém setkani vsSichni uvitali moznost pohovofit si s odborniky
jako byli pfitomni psychologové, psychiatfi, genetici, logopedové a ergoterapeuti.
Prochézka po Zruci, vecere a poté zdbava s hudbou byla zpestienim pro zdejsi
babicky a dédecky, ktefi se radi pridali. Hudbou a tancem se 1é¢i a sblizuje.
Poslednim bodem bylo zhodnoceni peti¢ni kampané a ocenéni Magdy (jablickem
a tane¢nim sélem) za jeji vykon v ziskani podpisd.

Organizacni zélezitosti a plan na dalSi pobyt jsou zalezitosti Zdenky a pani Zemano-
vé, za coz jim chci za vSechny podékovat.

Tyto pobyty prospivaji jak nemocnym, tak i osobam o né pecujicim.

Jesté jednou moc dékuiji.



PRIBEHY

ZIVOT V SEDE ZONE
PAULA; Living in the Grey area. [online]. Publikovano 2004-12-09. [citovano 2007-09 03].
Dostupné z: <http.//www.hdac.org/features/article.php?p_articleNumber=86>.

Nékdy po dvacitce jsem vidéla Alicinu restauraci a ldmala si hlavu nad Huntingtono-
vou chorobou, kterou mél Woody. Nikdy jsem vic o HD nepfemyslela, az kdyz bylo
bratrovi kolem pétatficeti.

Srazilo ho auto, mél osklivou zlomeninu nohy a poranéni hlavy. Poznendhlu zacal
mit tézkosti v praci kvali problémdm s rovnovéahou. Byl opravarem telefond. Spo-
le¢nost ho prefadila na jiné misto a poslala ho na nékolikadenni neurologické vyset-
feni do New York City. Lékar diagnostikoval jeho stav jako benigni rodinnou choreu.
Ale nyni se jeho stav zacal zhorSovat a ja v tom nevidéla nic dobrého. Vyhledala
jsem si obrazky benigni rodinné chorey a Zena na jednom obrézku vypadala jako
moje babicka (otcova maminka).

John(v stav se zhor$oval. Zena se s nim rozvedla. Odstéhoval se k rodi¢tim a byl
velmi deprimovany. Bylo to stdle horsi. Jeho deprese se prohlubovaly. Otec mu
pomohl najit vlastni bydleni. Tam Zil nékolik let. V praci mél stale vétsi problémy,
a tak pozadal zaméstnavatele, aby ho propustili do invalidniho dichodu. Pak dostal
praci jako udrzbar v mistni nemocnici.

Znepokojovalo mne zhorSovani jeho stavu, tak jsem si nasla informace o Hunting-
tonové nemoci a jednom vynikajicim specializovaném pracovisti (NJ Center for
Excellence). To bylo na podzim roku 1984. Zafidili jsme tam bratrovi vySetreni tretf
Ctvrtek v lednu 1985. (Druhy lednovy Gtvrtek jsem se rozvedla). Kdyz jsme $li, mdj
otec, sestra a ja, na kliniku, byla uz u mého otce a bratra diagnostikovana Hunting-
tonova choroba. Otci bylo 72 a bratrovi 44. U mého otce se prvni pfiznaky objevily
aZ pozdé a byly pomérné mirné. Ctvrty &tvrtek v lednu, 30. ledna 1985, mi zavolala
sestra, Ze se tatinek zabil v auté. Zdélo se, Ze nehodu nezavinila HD, protoZe otcovy
ptiznaky byly skute¢né mirné. Pitva neobjasnila pfic¢inu nehody.

Informovala jsem HD organizaci o otcové smrti. Nékdo mi zavolal a ptal se, zda
bychom nevénovali jeho mozek pro vyzkum. Mé matce se to nelibilo, tak jsme to
neudélali.

Bratr Zil jeSté néjaky Cas ve svém byté, ale pak se prestéhoval k matce. Na jare 1986
bylo bratrovo chovani velmi Spatné, nékolikrat dokonce matku poranil. Uz nemél
zaméstnani, ale pracoval v chranéné dilné. Matka a oSetiujici 1ékar se rozhodli dat
ho na ¢as do nemocnice, kde by mu zménili medikaci, a pak ho presunout do
sanatoria. Nefekli jsme mu, Ze pljde do nemocnice. Rekli jsme mu, Ze jen navstivi
lékare, ktery mu zméni Iéky. Zatimco jsem byla s Johnem v nemocnici, mé dvé
sestry shanély néjaké sanatorium. NeZ Johna v nemocnici pfijali, strdvila jsem tam
s nim mnoho hodin. Pak jsem ho denné navstévovala a hréla s nim karty. Jednou
se pokusil utéct. Po nékolika dnech jsme nasly vhodné sanatorium a ja a moje
sestra jsme jely za sanitkou, kterd ho tam prevazela.
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Nastésti se tam usadil bez probléma. Na jafe 1987 se ndm ho podafilo pfestéhovat
do lep$iho zafizeni. John z(stal v tomto domoveé az do ledna 1993, kdy dostal zépal
plic. 23. ledna byl pfevezen do nemocnice a 30. ledna zemfel. Sedm let po otcové
smrti. Byla jsem s nim, kdyZ umiral.

Uvédomovala jsem si, Ze jsem v riziku. Zjistila jsem si vic o presymptomatickych
testech a sla v roce 1988 na konzultaci a test do Nemocnice Johna Hopkinse. Bé-
hem prvniho sezeni méla sestra podezreni, Ze na mné pozoruje klinické zndmky HD
(usuzovala tak z pohybl mych o&i). Musela jsem ¢ekat nékolik mésicd, nez |ékaf
toto podezieni potvrdi. Rikala, Ze jsem ve velmi ¢asném stadiu HD. Byla jsem hod-
né rozrusenad. V lednu 1989 jsem se zapojila do studie zabyvajici se lécbou HD. Ale
nakonec jsem vypadla, protoZe jsem musela na operaci. V té dobé jsem na HD
moc nemyslela a zadné symptomy se u mne neobjevovaly. Zacala jsem si myslet,
Ze ji mozna nemam. Pak byl objeven gen zodpovédny za HD a ja obc¢as pomyslela
na testovani. Na podzim 2000 jsem vidéla pfitelkyni, kterd byla v riziku. Bylo ziejmé,
ze ona HD ma. Rozhodla jsem se, ze chci znat svij stav. Testovali mne pravé pied
Vanocemi. Vlysledek znél, Zze mam 37 opakovani. Takze jsem v Sedé zéné. Je mi
skoro Sedesat a nemam zadné zjevné symptomy.

28. Cervence 2003 mne potkala vdzna automobilovad nehoda. Méla jsem otfes moz-
ku, vazna vnitfni zranéni a nékolik zldmanych kosti. Od nehody mdm daleko véetsi
problémy se zapamatovanim novych informaci. Myslela jsem si, Ze by to mohlo byt
projevem HD, tak jsem sla k neuropsychologovi. Mé vysledky v testu paméti jsou
horsi, nez byly pred tiemi lety. Rekli mi, Ze to mlze byt zp&isobeno nehodou nebo
HD. Za zaklad pro dal$i sledovani pouziji toto neuropsychologické vysetteni. Problé-
my s paméti mne velmi obtézuji, ale necini mne neschopnou.

Z anglického origindlu preloZila Zuzana Maurova

PETROVA CESTA
PhDr. Pavel Jaros, psycholog denniho strediska Nadéje Praha - U Bulhara

Mladého muze, dochéazejiciho do denniho stfediska Nadéje v Praze nebylo mozné
jen tak prehlédnout, néjak tam nezapadal a ostatni klienti si spiSe od jeho stolku
odseddvali, ne vSak proto, Ze by byl vice zanedbany.

Petra jsem poznal na jafe 2008, ale to uz skoro rok chodil do Nadé&je pro potravino-
vou pomoc, pradlo a sprchu. Ze zdznamu socialniho pracovnika bylo ziejmé, ze
Petrovi zemfeli rodice i jediny sourozenec, velmi Spatné se s nim komunikuje, ma
invalidni ddchod a obc¢as 74d4a o ubytovani, pficemz na ubytovnu — azylovy dim,
dochazel velmi sporadicky, |épe feceno, vétSinou tam nevydrzel ani tyden. Petr
prabézné ztracel doklady s ¢imz byly spojeny problémy s vybérem dlchodu.

Co tedy s tim mladym tuldkem, ktery nedbd o svij zevnéjsek, spise nemluvi, s lehce
svésenou hlavou a Ukrokem na stranu, dokaze dlouho ¢ekat pred dennim stredis-
kem, nez bude opét otevieno. Psycholog denniho stfediska Nadéje, ma v takovém
pripadeé omezené moznosti, zbyva jen jedind diagnostickd moznost, trpélivé s Petrem
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komunikovat”, (zdravotni dokumentace zlstala v misté trvalého bydli$té a ochota
vzit jinde ,,nespadového” pacienta bez dokladd, byla piiznacna).

Jiz po prvnim pohovoru bylo ztejmé, Ze jeho motorické schopnosti silné pokulhdva-
ji za intelektem, ktery nebyl vyrazné podpriimérny. Zpomalené reakce, zjevna abu-
lie, nezdjem o své potieby a okoli. Petrovi v8ak délalo ¢im dal vétsi problémy snist
IZici polévky a napit se Caje z kelimku. Z okruhu svého zdjmu postupné vytéshoval
nékteré kontrolni mechanizmy, zejména kontrolu svého chovéni, apatie vici okoli,
také ¢im dal méné mu vadilo, ze jej klienti nechtéji u stolu. Trhavé pohyby, zaskuby
rukou i trupu, celkové nekoordinované pohyby signalizovaly neurologickou poru-
chu. Déle tulactvi a utéky z ubytovny, neplnéni dohody toho co slibil, s po¢inajicim
zastfenym védomim, to vSe se v priibéhu roku znaéné prohloubilo, zesililo.

Petr stél celé hodiny u tramvajové zastavky u strediska Nadéje i po jeho uzavieni.
S bliZici se zimou, se situace Petra stala kritickou.

Cast&j&imi pohovory s Petrem se podatilo najit kompromis a jeho tuldckou pottebu
jsme vyresili nocleharnou. Tento kompromis mél vsak své vady, Petr se nékolikrat
v dennim stiedisku objevil bez jedné boty, jednou pouze v ponozkach. Na dotaz
kde ma boty, uved|, Ze mu to nevadi. Jeho hlavnim zdjmem bylo, aby sebral dosta-
tek nedopalk a mél co koufit.

Podezreni na Huntingtonovu chorobu, se kterou jsem se v praxi dosud nesetkal,
meé primélo kontaktovat predsedkyni Spolec¢nosti pro pomoc pfi HCH, Pharm.Dr.
Zdenku Vondrackovou.

Jiz pfi prvnim jedndni jsem byl pfijemné prekvapen jeji ochotou a uUcasti. Dr. Von-
drackova mé nasmeérovala na doc. MUDr. Jana Rotha, CSc., ktery ochotné Petra
vySetfil a potvrdil Huntigtonovu nemoc, le¢ s chmurnou perspektivou. Bylo zfejmé,
Ze je nutné rychlé feseni a dalsi existenci Petra v rdmci moznosti 0.s. Nadé&je vsak
neslo zajistit.

Dali telefonické dohovory a orientace na MUDT. Janu Zidovskou, CSc., odd. lékaf-
ské genetiky, prineslo neocekavaneé rychly postup. Kratce po osobni konzultaci Pe-
trova ptipadu u dr. Zidovské, mi pani doktorka volala, e po pfedchozi domluve
s prim. MUDr. Stochlovou méZzeme Petra prevézt k hospitalizaci do PL Bohnice.

S Petrem jsme kontakt neztratili, obc¢as jej navstivi nas terénni pracovnik Mgr. Ma-
rek, aby jej potésil a podpofil jeho nezvladatelnou potfebu zakourit si.

Mné osobné vSak vyrazné znovu pfipomnéla Petra a jeho pribéh predsedkyné Spo-
lecnosti pro pomoc pfi HCH, dr. Vondrackova, kterd nezapomnéla a prekvapila po
nékolika mésicich zpravou, Ze pro Petra nasla moznost bydleni s trvalou péci.
Nevim, zda to bude vzhledem k sou¢asnému zdravotnimu stavu Petra mozné, ale
velmi ocenuji zdjem a Ucast vSech, ktefi se aktivné podileli na feSeni situace ¢lové-
ka, ktery jiz nikoho nema a pies své mladi je odkdzan na pomoc lidi, ktefi nezlstali
jen u plnéni stanovenych pracovnich povinnosti.



JAK SE JAKO OSETROVATELE VYROVNAT S PROHRAMI

MARSHA, L. MILLER; Coping with Loss as a Caregiver [on-ine]. © 2000-2007. [cit. 2007-10-12].
Dostupné z: <http.//mww.hdac.org/features/article.php?p_articleNumber=94>

Starat se o nékoho blizkého s Huntingtonovou chorobou nenfi nikdy jednoduché,
at’ uz jde o rodice, partnera, déti ¢i pratele. Na cesté nds ¢ekaji triumfy a Casy
milosti a spousta lasky, ale také ztraty, které nds zarmucuji. Ztrdcime plany pro
budoucnost, jsme svédky toho, jak nasi blizci pfichazeji o své
schopnosti délat véci, které byly pfirozené, a jak nemoc pokra-
Cuje, Casto se ndm zd4, Ze ztracime ty lidi, kterymi plvodné
byli. A nanestésti se mdlze stat, Zze budeme pecovat o vic nez
jednu milovanou osobu s HD.

Chci se s vami podélit o nékolik zplsob jak tyto prohry zvladat,
kterym jsem se na této cesté naucila.

Huntingtonova choroba je v sou¢asné dobé ,,nevylécitelnou nemo-
ci”, ale je mnoho véci, které mdZete pro své milované udélat, abyste
zZlepsili kvalitu jejich Zivota. Je velmi uspokojivé dozvédét se néco o nemoci a riznych
lécich a pouzivat tuto znalost ke zméné prostred tak, aby doslo ke zmimént stresu, a ke
spoluprdci s Iékafem tak, aby byly efektivné 1éceny symptomy.

Dokazat do véech detailll ohodnotit (a pfehodnotit), co je prospésné, to je vyzva, a pfi boji
s byrokracii ¢asto velmi frustrujici, ale kdyZ to dokazete a dosadhnete cile, citite se skvéle.
Zajimat se o vyzkum a podilet se na dobrocinnych sbirkdch je pro vas i vaseho
blizkého skvély zplsob, jak neztracet nadéji. A nadavkem objevite mozné cesty, jak
oddalit ndstup a rozvoj nemoci, zaloZzené na vyzkumu mysi s HD.

KdyZ vam to ¢as dovoli, mlZete se o své znalosti podélit s dal$imi lidmi ve stejné
situaci. M{zete se dat na politiku a zasazovat se za problémy, tykajici se HD komu-
nity, jako naptiklad financovani vyzkumu HD nebo stanoveni kritérii pro posuzovani
neschopnosti nemocnych s HD pro instituce socidlniho zabezpeceni.

Rozsifte svou rodinu

Méla jsem to Stésti, Ze jsem se on-line setkala s baje¢nymi lidmi, ktefi se stali mymi
prateli a rozsifili mou rodinu. Komunikujeme pres pocitac, telefonujeme. Setkdvam
se s nimi, jak jen mohu, navstévujeme se nebo se vidime na sjezdech a shromaz-
dénich nemocnych s HD. Nékdo navéaze Uzké pratelstvi v podplrnych skupinéch.
Vymeénujeme si znalosti, myslenky a predevsim sympatie a podporu.

Tyto vztahy jsou ddleZité zvlasté, kdyz zjistite, ze nékteli z vasich pratel nechapou,
co se déje a zmizi vdm ze Zivota, protoze na né nemate ¢as, nebo se vam vyhybaji,
protoZe je jim nepfijemné myslet na to, ¢emu vy a vasSe rodina Celite. MoZna zjistite,
Ze tady najednou nejsou ani nektefi ¢lenové vasi rodiny, protoze nedokazi snést
pohled na nemoc svého blizkého a za svou obranu zvolili Uték z jeho pfitomnosti.
Diky internetu a mistnim podpGrnym skupindm se nikdo nemusi citit s nemoci sam.

Odhalte nebo posilnéte svou duchovnf viru
To je pro kazdého velmi dilezitd ¢ast Zivota bez ohledu na to, zda praktikuje viru
néjakého etablovaného nabozenstvi, je agnostik nebo ateista. V tomto kontextu
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myslim virou myslenky o tom, proc¢ tady jsme, jaké by mély byt nase vztahy k druhym,
co dava zZivotu smysl a jaké hodnoty bychom méli nasim zivotem vyjadiovat.

Ja osobné jsem shledala nasledujici véci jako povzbudivé:

Nemoci mozku mohou zménit mysleni ¢lovéka a jeho chovani, ale nemohou zme-
nit jeho dusi, ja vim, kdo m{j manzel opravdu je, a véiim, Zze ho v pfistim svété
uvidim takového, jaky skutecné je. To neni ten muz, co se mne tuhle zeptal, kdyz
vidél mou reakci na néjakou tragickou zpravu: ,,Proc jsi smutnd? Vzdyt' ty lidi nezna-
me." To neni ten muz, ktery se na mne vzteka kvili hloupostem a reaguje zbytecné
sprosté. Je to ten muz, co zastavil auto, aby odnesl| z cesty zelvu, ktery pomahal
v kostele, ktery vstaval rano ve Ctyri, aby se i pfes snéhovou kalamitu dostal véas do
prace a zajistil rodinu. Je to taky ten muz, co bojuje za to, aby neztratil kontrolu nad
svou nemoci, a fika doktorovi: ,,Byl jsem na rodinu v posledni dobé protivny, budu
asi potfebovat zménit Iéky.” Ja vim, kdo je mUj muz, a budu to pfipominat své dcefi,
véem ¢lendm rodiny i pfateldm.

VSichni jsme na cesté a nejde o to, kam vede, ale o kroky, které na té ceste délame.
Veérim, ze sem prichazime, abychom se ucili. Nemyslim, ze by HD vstupovala do
nasich zivotd, aby nas néco naudila, ale spi$ si myslim, Ze Zivot pfinasi kazdému jak
radost, tak smutek a my se mdzeme poudit z obojiho. Vyzvou pro nés je naucit se
s tim vychazet, jak nejlépe dovedeme, stat se vnitiné jak mozno nejlepSimi a nej-
opravdovéj$imi, poméahat druhym - a milovat a byt milovan. Toho véeho mizeme
jako oSetfovatelé dosahnout. MdZzeme toho dosahnoutijako lidé s HD. Nezélezi na
tom, kde jsi zacal nebo kde skoncis, ale jde o pokrok, ktery jsi na té cesté udélal.
Jen to, Ze byl Zivot piilis kratky, neznamena, Ze nebyl tplny. Nasim cilem je pomoci
nasim blizkym z{stat zdravi tak dlouho, jak to jen bude mozné, aby mohli vyuzit
v8ech pokrokd v 1éEbé, ke kterym mUze vbrzku dojit, nebo pFipadnych novych léka.
Je smutné, ze kazdy den nékdo musi svému milému s HD fici na shledanou. Ucho-
vavame si velkou nadéji co se ty¢e mého manzela, ale bohuzel jsme se museli
rozloucit s mou tchyni. Potfebujeme truchlit nad touto ztrdtou. Mame pravo citit se
ochuzeni o ¢as, ktery jsme jeSté chtéli stravit s naSimi milovanymi, a litovat, Ze
neziskaji zkusenosti, které jsme si prali, aby ziskali — jako Ze se zamiluji, budou mit
déti, dosdhnou uznani v praci nebo Ze uvidi své prvni vnouce. Ale nds smutek by
nas nikdy nemeél zaslepit natolik, aby-
chom zapomnéli, jaky mél vyznam zi-
vot, ktery prozili, ceho dosahli, kdyz
jesté byli zdravi, na lasku, kterou rozda-
vali, kdyZ to jesté dovedli, a na to, co
vSe jesté dokazali poté, co je zasahla
nemoc. Vidam lidi s HD jako dobrovol-
niky, jak podporuiji jiné lidi v HD komu-
nité, miluji svou rodinu i pratele, délaji
cokoli, co dokazou, aby byli zivou sou-
Casti svych rodin akomunit tak dlouho,  Elenove mé &irsf rodiny na cesté do Massachusetts
jak to pdjde. Vidam, jak inspiruji druhé General Hospital
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k tomu, aby si vazili svého zivota a pomahali tém, kdo to potrebuiji. Jestlize bude svét
lepsSim mistem, protoze jste tady byli, jestlize jste se diky této vyzvé néco naudili,
jestlize jste vyrostli a dosahli jste na své cesté pokroku, pak byl vas Zivot Uplny.

Z anglického origindlu preloZila Zuzana Maurova

REKNETE MI PROSIM, JAK TO ZVLADNOUT!

5 MILLER, JEAN. Please tell me how to cope! [online].
Clanek zaslan na www.hdac.org 2000-06-06. [citovdano 2007-09-03].
Dostupné z: <http.//www.hdac.org/features/printArticle.php?p_articleNumber=16>.

o Toto je Jeanina dojemna odpoved’ matce, kterad se pta na radu,
jak se vyrovnat s citovym vypénim béhem péce o dité v pozdnim
stadiu juvenilni Huntingtonovy choroby.

Pro mne uz to neni tak tézké jako pro nékoho, kdo tim prave
prochdzi se svym ditétem tak jako vy. Za prvé, URCITE méte tu
nejddleZit&j$i véc, kterou mizete dat... LASKU! Nenf to samo-
zfrejmé a ne vsSichni lidé ji maji, aby ji mohli dat!

Mé srdce a dusSe umiraly v poslednich letech, kdy jsem se o Kelly
starala, nékolikrat za den, a zvlasté v poslednich 6 mésicich, kdy se jeji stav horsil
velice rychle. Muset fikat svému ditéti, Ze je v poradku odejit, nechat to tu byt... Ze
s nimi zas jednoho dne budete ... je TA NEJTEZSI véc, kterou rodi¢e musf udélat.
A musi, jak se Cas blizi. Musime jim fikat, jak jsou statecni, jak moc obohatili nas
zZivot, kolik radosti a lasky nam dali. Jak velmi, velmi vyjimecéni jsou a NIKDY na né
nezapomeneme a budeme na né vzpominat vzdycky s Uctou a laskou. Je pro né
tak dilezité slySet tyhle véci a védét, Ze je budeme postradat, ale Ze pochopime, az
budou pfilis unaveni, nez aby déle bojovali. Poprvé jsem to Kelly fekla, kdyz celd
hofela nevysvétlitelnymi horeckami a v deliriu vidéla andély a mluvila se svym dé-
deckem, ktery zemrel pred nékolika mésici. Chtéla jsem zemfit s ni. Vazné jsem
uvazovala o tom, Ze jestli mé dité odejde, pdjde v miru a j& pljdu s ni. To jsem méla
nekde vzadu v hlavé ulozeno celd Iéta. NENECHALA bych své dité trpét.

Jak jsem to prezila, nez zemtela? Jednoho dne, kdy jsem zas musela Kelly Fici, Zze
je v pofddku nechat to byt, Ze ji Bah nenechd trpét a Zivot jeji i mdj je v Jeho rukou,
jsem ucitila pokoj. A pak jsem si uvédomila to, o ¢em tak mnoho lidi uz mluvilo ...
nemdzeme byt superlidmi a zafidit vSechno. Pfijde ¢as, kdy my vSichni musime
odevzdat své Zivoty vyssi bytosti a vérit v Jeho rozsudek, Ze vSe, co se déje, déje se
z dobrého ddvodu. KdyZ jsem Kelly vysvétlila smysl této Utéchy a fekla ji, Ze jedno-
ho dne v budoucnosti vlozime nase Zivoty do rukou Bozich, protoze jen On vi, co je
pro nas nejlepsi, také se usmala, pokyvala hlavou a fekla: ,Ano”.

Posledni tyden jejiho Zivota jsem védéla, ze umird, a nechtéla jsem to pfijmout, ale
v srdci jsem to védéla. Modlila jsem se, hlavné k Panné Marii, jako jedna matka
k druhé, prosila jsem ji, aby dala mému ditéti mir. At" netrpi, musi-li zemfit. Tuhle
modlitbu jsem opakovala, kdyZ jsem sedéla na kraji Kellyiny postele par minut pred

Kelly
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tim, nez zemrela. Kdyz prestala dychat, na chvilku jsem odesla z pokoje. Kelly védé-
la, Ze pokud bych tam zlstala, udélala bych vSechno, co by bylo v mych siléch,
abych ji opét pfivedla k Zivotu. A tentokrat to nechtéla. Kdybyste vidéla Siroky ismeyv,
ktery prelétl ptes jeji tvar ve chvili, kdy odchézela, pochopila byste ten vyrovnany
pokoj, ktery jsem pocitila, kdyZ jsem vidéla, Ze nebojovala ani vtefinu a skutec¢né
vypadala, jako kdyby spatfila néco nebo nékoho tak krdsného, Zze odchazela rada.

Chtéla jsem v tu chvili také zemfit. Tolikrdt jsem si to v téch nékolika mésicich
ulozila, ze tady v tuhle chvili nebudu. Také jsem védéla, Ze kvalita Kellyina zivota se
za téch nékolik poslednich mésicl zhorsila. KdyZ jsem se podivala na jeji fotografie,
porizené pred mésicem, byla jsem tak Sokovana tim, co mé srdce a ma mysl nedo-
volily o¢im ,vidét”. Jednim z dGvodl mého pokoje po Kellying smrti byl i fakt, ze
jsme uz pred dvéma lety spolecné planovaly, co chceme, aby nasledovalo po nasi
smrti. To nam umoznilo uskutecnit tyden po jeji smrti krdsny a viely smutecni obfad.
Dovolte mifici, ze nejsem hluboce véfici ¢lovek. Vyhybala jsem se chozeni do kos-
tela, ale vzdycky jsem véfila, ze nad nami je nejvySsi bytost (Blh?) a ze po smirti
existuje jiny zplUsob , zivota”. Byla jsem vychovéna jako katoli¢ka, proto jsem vzdyc-
ky citila spojeni s Pannou Marii. Ted" nevéfim, Ze byla panna, ale krasny clovék
v srdci i dusi, ktery trpél pri pohledu, jak muci jejiho syna. Udélaly jsme s Kelly za
poslednich pér let jeji nemoci nékolikrat zkusenost, kterd ndm obéma dala silu véfit,
Ze ji po smrti uvidime. Jedné noci, kdyz méla halucinace a myslela, Ze ji chtéji
odnést zli duchové, jsem dokonce na viastni oci vidéla vchazet do jejiho pokoje
krasného andéla s ujisténim, Ze je v bezpedi. Poté, co jsem ho popsala své matce,
pravila, Ze to urcité byl archandél Michael.

Po Kellying smrti jsem myslela, Ze jsem ochrnula, a po mnoho mésicd jsem byla
v Soku. Kazdy den jsem fungovala. Sla jsem do prace, délala jsem zésadni rozhodnu-
ti, kterd méla vliv na mnoho lidi, pravidelné jsem chodila ven s prateli a zkousela
prijmout jejich rady, abych zila tak, jak by si to Kelly ptéla, ale skute¢né pochopenf
jsem nachdzela jen u jinych rodica, ktefi ztratili dité. V prvnich nékolika mésicich jsem
slySela, jak mne Kelly s placem vold, a ja bézela do jejiho pokoje. Nékdy, kdyz jsem
plakala, citila jsem, Ze ke mné prisla a ujiSt'ovala mne, Ze je v poradku a ze mne velmi
miluje. Ty chvile byly velmi skute¢né. Poprvé dokonce jeji spolecnice, koc¢ka Cuddles,
nahle zostrazitéla a utikala do Kellyina pokoje, mnoukala a rozhlizela se.

Ztratila jsem otce dva roky pred Kellly, maminku 3 mésice pred Kelly a pak své
jediné dité. Ma duse byla unavena. Snila jsem s otevienyma o¢ima a nemohla jsem
se soustfedit... dasto. Casto jsem o samoté plakala... a pomalu jsem se udila it
bez Kelly. Minuly listopad jsem odesla do pfedcasného ddchodu, na vyroci Kellyiny
smrti, a pomalu jsem zacala byt zas tim ¢lovekem, kterym jsem byla pred tim, nez
zacala Kelly potifebovat neustalou péci. Nékdy citim velkou vinu za to, Ze se zase
citim ,normalné”, ten pocit mne uvadi do rozpakl. Abych si udrZela zdravy rozum,
neustale se znovu ujist'uji, e Kelly ZIJE v pokoji a Ze jednoho dne BUDEME zase
spolu. M{j Zivot je nyni v Bozich rukou” a do té doby, protoZe to je mij Cas, se
zkousim kazdy den radovat. Hleddm dobro a krasu, ktera nas OBKLOPUJE, pokud
nejsme pfilis slepi, abychom ji vidéli.
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Nevim, jestli je to, ¢im jsem prosla, pro vas Utéchou. To, cemu cCelite, je bohuzel
velikd bolest. Nikdo, a to dokonce ani ti, kdo prosli stejnou bolesti, neuciti presné to
samé, co citite vy. Jedind rada, kterou vdm mohu nabidnout, je neprestavat milovat
svého syna a peCovat o néj, tak jak to délate. AZ ptijde ten Cas, budete védét, Ze jste
pro ného udélala vSechno, co bylo ve vasich silach... a ze vas miluje/miloval pro to,
co jste pro ného udélala. Budete citit litost nad tim, co jste jesté mohla nebo méla
udélat. To je myslim normalni. Také si zprvu myslime, ze je to v uréitém smyslu
nase vina, Ze ten, koho tak milujeme, musel zemfit. Jedinou spdsou je, ze v hloubi
duse vite, Ze jste dala vSe, co jste dat mohla.

Z anglického origindlu preloZila Zuzana Maurova

Co se délo v zahranici

PLENARNI ZASEDANI EHDN, SVETOVY KONGRES O HUNTINGTONOVE
CHOROBE A VYROCNI ZASEDANI IHA, DRAZDANY 2007

Na zac¢atku zafi 2007se v Drazd'anech v Némecku konalo nékolik setkani tykajicich

se Huntingtonovy choroby.

Prvnim z nich bylo vyro¢ni zasedani Evropské sité pro Huntingtonovu chorobu. Toto

setkani se kona kazdy rok a je to jedinecna prilezitost pro lékare a védce z celé

Evropy k vyméné poznatk{ a informaci. Leto$ni se konalo 7. - 8. zafi a Ucastnilo se

ho cca 450 osob (nejen lékati a védci, ale také pacienti, pecovatelé a rodinni ptislus-

nici). BEhem setkani se Ucastnici dozveédéli o tom, jak probihd hlavni studie Registry

i jaké dalsi studie se pfipravuji nebo jsou v zacatcich. Také probéhly schlizky véech

pracovnich skupin zamérenych na jednotlivé ¢asti a problémy HCH.

Z dllezitych véci, které se tykaji bezprostiedné vas, pacientd a peCovatell, bychom

méli zminit nasledujict:

— pfipravuji se nové studie zaméfené na urcité moznosti Ié¢by. Jejich pfichod do
CR je sice otézka n&kolika let, nicméné je to dobrd zprava, je totiz vidét, Ze nase
prace neni marnd. Osoby vhodné do téchto studii se budou vytipovavat
z databéze hlavni studie Registry, kterd v CR zadina.

— Pracovni skupina zabyvajici se kvalitou Zivota pfipravuje dotaznik, ktery by méfil
kvalitu Zivota pacientd s HCH. Tento dotaznik bude nutno koncem roku 2007
proverit, zda je funkéni. Az budeme mit v ruce ovéreny dobry dotaznik, bude
mozZné vytvorit statistiku kvality Zivota pacientl. Je to viastné hromada Cisel
nezbytna pro jednani s Ufady. Jakmile nemate v ruce néco konkrétniho, presné
vyjadieného, vétsina Urednik( se néjakym fesenim nezabyva. A nestadi k tomu
jen CR, dnes u? se v&e porovnava v rémci celé EU.

— Pracovni skupina Standardd péce v tuto chvili dokonéuje doporu¢ené Standardy;, kte-
ré budou vyvéseny na webovych strankédch EHDN. To je dalsi velmi dilezZity doku-
ment pro jednani s Urady. Problémem je, Ze tento dokument je pouze doporucen.
Neni nijak védecky podlozeny statistikou, protoze to v tuto chvili prosté nejde. Musi-
me se odrazit od néceho doporuc¢eného a na zakladé toho pak budeme moci jit dal.
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— Pripravuji se i nové pracovni skupiny. Jedna z nich se méa zabyvat genetickymi
testy a osobami, které podstupu;ji prediktivni testy a které jsou pozitivné testovany.

Nejvétsim setkanim byl bezesporu Svétovy kongres o Huntingtonové chorobé, kte-
ry se konal 8. — 11. zaf{ a UcCastnilo se ho asi 600 osob z celého svéta. Soubézné
s kongresem se konalo setkani Mezinarodni huntingtonské asociace. Program obou
kongrest byl propojen ve spoleénych sekcich, ale ¢ast byla uré¢ena pro zakladni
vyzkum (1.), klinické 1ékare (l1.), peCovatele a pacienty (IHA) (IIl.).

Ve spolecnych sekcich se mluvilo zejména o novych Iékarskych objevech, ale bylo
zde i vzpomenuto na Miltona Wexlera, ktery zasvétil svij Zivot zkoumani HCH, ze-
jména ve Venezuele. Vlastné cely kongres byl vénovan in memoriam Miltonu Wexle-
rovi, ktery zemrel 16. 3. 2007 ve véku nedozitych 99 let.

Soubézné probihalo i zasedani IHA. Jeho mottem bylo ,.Spojeni sil pro HCH". To
Uzasné spojeni védcd, lékatl a ¢lend laickych organizaci a ptislusnikd rodin postize-
nych HCH z celého svéta pfineslo sdilenf jejich idel a zkusenosti. Shrnuti ndlady
a energie celého setkani v Drazd'anech by bylo velmi obtizné zestrucénit. Vladlo nad-
Seni a odpovédnost vSech profesionald, ktefi vénuji svij ¢as hledani . komplexniho
obrazu HCH". Toto spojeni upozormuje na dllezitost lidi na véech Grovnich, ktefi se
sejdou, aby se podélili o své znalosti a zkusenosti v praci pro lepsi porozumeéni této
velmi komplexni nemoci.

Jednani IHA probéhlo 8. zafi. Na poradu byla zprava prezidenta IHA a pokladnika,
prijeti nové Ustavy a volby nového predsednictva.

Prekvapenim bylo, Ze z funkce predsedy odstoupila Christiane Lokhamp a pfevzala
po Gerritovi Dommerholtovi funkci Development Officer. Novou predsedkyni byla
zvolena Asun, plnym jménem Asuncion Martinez ze Spanélska, velmi iniciativni
a organizac¢neé zdatna Zena. Christiane jsme podékovali za dlouhodoby podil a vysoky
pfinos ve vedeni predsednictva IHA.

Slozeni pfedsednictva:

Asuncion Martinez épanélsko prezidentka

Bea de Schepper Belgie viceprezidentka
Marie-Odile Perrousseaux Francie pokladnik

Ann Jones Australie sekretar

Asif Khan Pakistan ¢len rady

Gerrit Dommerholt Nizozem( ¢len rady

John Stainsby Kanada ¢len rady

Kaori Muto Japonsko ¢len rady
Ursula-Anna Kleibrink Portugalsko ¢len rady

Christiane Lokhamp Némecko Development Officer

Novy vybor bude pracovat pfevazné systémem telekonferenct.

Ze zajimavych prednasek:

= velmi pdsobiva byla prednaska Jimmyho Pollarda o komunikaci s pacienty s HCH.
Velmi humornou formou rozebral zékladni problémy kazdodenni komunikace
s pacientem. Moc pékné ukdzal, jak je tteba mit mnoho trpélivosti a dat nemoc-
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nému Cas, aby mohl zformulovat své prani, odpovéd’ na otdzku, apod. Na dru-
hou stranu také ale neopomnél skutec¢nost, Ze sami pacienti neumi ¢ekat. Na
mnoha pfikladech demonstroval premysleni normainiho ¢lovéka a rozdil, kdyz
se ve stejné situaci nachazi nemocny ¢loveék (psani jména, nakresleni padesat-
niku zpaméti, chlze se zavdazanyma ocima). Ukdzal také, jak je mozné udélat
nemocnému obrovskou radost naprostymi malickostmi (pizza a zmrzlina na zad-
nim sedadle auta v den vyroci nebo jen obycejné rozdéleni o ty¢inku Snickers)
mnoho statd mluvilo o systému socidlni péce a domovech pro pacienty. My
Cesi jim bohuzel zatim mdzeme jen zavidét, ale také samoziejmé hledat u nich
inspiraci. Velmi dlleZita je informace o fyzioterapii, o které se mluvilo béhem
vSech setkani. Ukazalo se, Ze fyzioterapie je velmi dlleZitym ¢ldnkem komplexni
péce o pacienta.

Zajimavy systém maji na Novém Zélandu. Zde jsou pacienti umist'ovani do béz-
nych socidlnich domovd, vétsinou jiz pacientskou asociaci vytipovanych. Na
ostrové plsobi totiz koordinatorka, ktera dle potfeby tyto domovy objizdi a Skol
mistni persondl, jak se starat o pacienta s HCH.

V Némecku maji také podobnou koordindtorku, ta ale dochazi i do rodin, které
se 0 své blizké staraji doma. Podle aktualini situace pak planuje a pomaha resit
dalsi pécijako fyzioterapii apod. Pfipadné doporuci ¢astéjsi navstévu neurologa,
vyskytuji-li se problémy.

Sokujici bylo predstaveni skotského systému péce o mldde? a déti v riziku. Celé
povidani zahdjili videem — pfibéhem 17 letého Simona, ktery se sdm stard o svoji
nemocnou matku. Chodi na stfedni Skolu, ma pred maturitou a zvazuje, Ze ne-
pUjde na vysokou $kolu proto, aby se nemohl o matku fadné pres tyden starat.
Hned v zapéti jsme byli sezndmeni s Sokujici statistikou. V civilizované zemi ja-
kou Skotsko je, ziji 2/3 déti v chudobé. Skoti jsou nejhorsi ve statistikach zavis-
losti na drogéach, alkoholu a koufeni. 30 % déti jsou vlastné pecovatelé o své
rodiCe jako Simon. Proto ve Skotsku vybudovali kromé sité center, které poma-
haji s pé¢i o nemocné, také sit’ center pro mladez. Potadaji pro déti riizné viken-
dové akce, tdbory, déti mohou centra navstévovat k rliznym aktivitdm. Jde o to,
ukdzat jim, Ze existuje i jiny (pro nds moznd normalni) zivot. Podobné s détmi
pracuji i na Novém Zélandu.

NEJNOVEJSI INFORMACE Z WORKSHOPU

Patogeneze a sméry vyzkumu: nové cile a nadéje.
20. - 21. ledna 2007, Santa Monica, California, Martina Chicurel, PhD.

Kazdoro¢ni lednovy workshop Nadace pro dédiénd onemocnéni ,Patogeneze
a sméry vyzkumu: Nové cile a nadéje” vlil novou nadéji do boje s Huntingtonovou
chorobou. Cilem setkdni bylo posoudit stav vyzkumu Huntingtonovy choroby, se
zvlastnim zietelem na oblasti, které jsou slibné z hlediska terapie. Diskutovalo se
0 spousté strategii proti devastujici nemoci. S takovym mnozstvim se zda [é¢ba na
dosah ruky vic nez kdykoli dfive. Uastnici diskutovali o zp@isobech zablokovani pro-
dukce zmutovaného huntingtinu, ni¢ivého proteinu, ktery zplsobuje Huntingtonovu
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nemoc, a zplsobech, jak pomoci télu, aby se samo problémovému proteinu brénilo.
Ugastnici naptiklad diskutovali o krocich nezbytnych k nastartovan( testd latek vy-
tvorenych k redukci produkce zmutovaného huntingtinu. Také uvazovali o tom, jak
podpofit v téle protein, ktery pomaha nicit nebo zastavit zdeformované proteiny,
jakym je zmutovany huntingtin. Ugastnici také zkoumali moznost podpofent pfiro-
zené latky zndmé jako neurotropni faktor , brain-derived neurotrophic factor” (BDNF),
ktery pomaha udrzet nervové bunky v mozku zZivé a zdravé. Diskutovalo se o dal-
sich terapeutickych moZnostech vcetné strategii, které ochranuji a normalizuji ko-
munikaci mezi nervovymi bunkami, stejné jako o pfistupech k vyuzivani anti-aging
(pUsobici proti starnuti) schopnosti gend, které by mohly sniZit deterioraci spoje-
nou s Huntingtonovu chorobou a starnutim.

Seznam moznych terapii HCH roste tak rychle, Ze se Ucastnici shodli na nutnosti stano-
vit priority, aby Cas i zdroje byly vénovany nejprve tém nejslibnéjsim. A nadavkem -
protoze existuje tolik laboratornich vysledk{ vedoucich k pokusim na zvifatech, bude
tfeba vytvorit guideliny pro prevod téchto vysledkd do klinickych postupl. Budou také
tfeba nové markery k sledovani progrese nemoci a jejich zmeén v reakci na lécbu.
Ackoli HD stéle predstavuje obrovskou vyzvu pro védce snazici se porozumeét jeji
patologii a vyvinout terapie, tyto nové vysledky a pfistupy naznacuiji, ze se efektivn{
zpUsoby 1é¢by mohou objevit v ne piili§ vzdalené budoucnosti. A navic, poznatky
z tohoto vyzkumu mohou pomoci pfi vyvoji terapie i pro jiné devastujici mozkové
poruchy, jako je Parkinsonova nebo Alzheimerova nemoc.

Z anglického originadlu preloZila Zuzana Maurova

Sirtuiny jako smér pro 1éEbu Huntingtonovy choroby
27.-28. ledna 2007, Massachusetts Institut Technologie, Cambridge, MA
Lianna R. Orlando, PhD.

V lednu 2007 se z iniciativy Nadace pro dédi¢nd onemocnéni sesli védci rdznych
disciplin, aby diskutovali o moznostech Ié¢by HCH zamérené na Sirt1, enzym, ktery
ma u nékterych organismu spojitost s del$i dobou Zivota a zdravéjSim starnutim.
Je dobfe zndmo, Zze mnoho organism(, véetné lidi, miZe zvysit délku svého Zivota
snizenim mnoZstvi konzumovanych kalorii. Védci ukazali, Ze tyto nizkokalorické die-
ty nastartuji aktivitu Sirt1, a naznadili, Ze tento enzym mdze byt zodpovédny za
spojitost mezi metabolismem a starnutim. Sirt1 je také aktivovan resveratrolem,
slozkou, kterd se nachazi v ¢erveném viné a ktera prodluzuje délku Zivota a zlepsSuje
zdravé starnuti modelovych organismu.

Védci zabyvajici se Huntingtonovou chorobou se zajimaji o Sirt1 z mnoha ddvodd.
Za prvé, paklize aktivace Sirt1 mdze zpomalit proces starnuti, mozné dokaze také
odloZit pocatek a progresi nemoci spojenych se starnutim, jako je HCH. Timto
smérem se ubiraly také Uvahy o aplikaci na dal$i neurogenetické poruchy a publiko-
vané zpravy ukazuji, ze aktivace Sirt1 mdze redukovat neuropatologii patrnou na
modelech Alzheimerovy nemoci. Navic, protoze se zd3, Ze starnuti a metabolismus
jsou spojeny pres Sirt1, aktivace mize byt pfinosna také pro zmiréni nékterych
metabolickych symptom( HCH, jako je vazny vahovy Ubytek a diabetes.
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Ddkazy provedené na rlznych zvitecich modelech ukazuji, Ze zamé&feni na Sirt1
bude u HCH pravdépodobné pfinosné. Lécba resveratrolem redukuje neuronové
poskozeni a zvySuje délku zivota ¢ervl a much s abnormalnim huntingtinem a ve
workshopu také zaznélo, ze zlepSeni jsou patrnd i u mysis HCH. HCH pozitivni mysi
|écené resveratrolem Zily déle a s lepSimi motorickymi funkcemi, vykazovaly mensi
vahovy Ubytek a patologii mozku.

Predbézné vysledky ukazuji, ze mysi s HCH se zvysenou hladinou Sirt1 ziji déle,
a soucasné studie se zaméfuji na to, zda budou ubyvat na vaze, jak se jim zhors{
pamét’ a motorické funkce. Méreni ukazuji na pravdépodobnost, ze zvySenim akti-
vity Sirt1 se zlep$i tyto symptomy také u HCH pacientd.

Tento workshop byl velmi Uspésny. Panovala velka shoda v tom, Ze Sirt1 je velmi
slibny smér pro terapii Huntingtonovy choroby, ackoli je tfeba jesté dalsiho vyzku-
mu. Dobrou zpravou je, Ze nekolik klinickych zkouSek prvni faze, které maji zhodno-
tit bezpecnost resveratrolu, je uz v plném proudu a biotechnologické spole¢nosti
také zkouseji dalSich Sest podobnych enzymU, nazvanych sirtuiny, které mohou byt
pro lé¢bu HCH relevantni. Védci ve workshopu byli optimisticti ohledné pokracuji-
cich praci v této oblasti a domnivaji se, Ze by mohly vést v nepfilis vzdalené budouc-
nosti k efektivni terapii Huntingtonovy choroby.

Z anglického origindlu preloZila Zuzana Maurova
Poznamka redakcéni rady:
Clének uvédime jako ptiklad hledéni a ovérovani dalsich a dalsich smérd a cest ve
vyzkumu HCH. Tim ale nechceme fict, Ze tento smér je jediny spravny a Ze povede
k objeveni lé¢by a nechceme vzbuzovat nadeje, které by mohly byt liché. Prosime,
berte to jako velmi zajimavou informaci.

Clanky - informace

0 CESKEM ZDRAVOTNICTVIi V ROCE 2007

Ceské zdravotnictvi si vede vyborné v imrtnosti novorozencd, v odkovéni déti &i v pistupu
k primarni lékarské péci. Na druhou stranu zaostava v legislativnim ukotveni prav paci-
entd, v pistupu k novym 1é¢ivim, ¢i v imrtnosti na infarkt myokardu.

To jsou zjisténi aktudlniho srovnévaciho priizkumu spokojenosti pacientt zemi Evrop-
ské unie a Svycarska se zdravotnictvim (Euro Health Consumer Index), ktery od roku
2005 kazdorocné sestavuje spole¢nost Health Consumer Powerhouse z Bruselu.
Nejlépe vySlo z hodnoceni Rakousko pred Nizozemskem (vitéz z roku 2005) a Fran-
cif, ktera byla nejusp&snéjsi loni. Cesko si oproti lofiskému roku polepsilo o sedm
mist a poskodilo z 22. p¥icky na 15. misto z 29 hodnocenych zemi. Cesky pacient je
na tom podle tohoto zebti¢ku uz Iépe nez Brit, Ir ¢i Ital.

Potadi bylo stanoveno podle zisku bodt v péti klicovych oblastech (préva informo-
vanost pacientl a informace, ¢ekaci doba na bé&zné oSetreni, vysledky péce, velko-
rysost systému a pfistup k lé¢iviim).
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Nejméné bodd ziskalo ¢eské zdravotnictvi v posledni kategorii. Podle prizkumu se-
Ihava predevsim v piistupu k nejnovéjsim lécivam, v rychlosti nasazovani novych lékd
proti rakoviné a ve srozumitelnosti informaci o vedlejSich Ucincich medikamentd.

V ostatnich oblastech bylo neptiznivé hodnoceno napfiklad legislativni oSetfeni prév
pacientd, pétileté preZiti rakoviny ¢i pojistky proti nedbalostnim chybam v 1é¢ebné péci.
Mluvéi ministerstva zdravotnictvi Tomas Cikrt ovSsem povaZuje sestaveny Zebiicek
za nedGvéryhodny.

.Nevim, z jakych dat jeho sestavovatelé vychazeli. Ale zda se mi velmi podivné,
kdyZ se tfeba prave Rakousko z roku na rok posune z osmého mista na prvni. Tak
obrovskeé zlepseni za jediny rok povazuji objektivné za nemozné. Z tohoto pohledu
ma nase 15. misto nulovou informaéni hodnotu,” usoudil.

Nékteré konkrétni vytky ale povaZzuje za relevantni. ,Na velkou ¢ast z nich ale uz
také mame odpovéd'. Napfiklad préva pacientd ¢i otdzku 1éCiv uz fedi pfipravené
nové zakony,” ptripomnél. ,Nase lécba infarktu myokardu je na Spi¢kové Urovni.
Pravda je, Ze ne vsichni pacienti k ni maji rovny pfistup. | to ma oSetfit novy zdkon
o zdravotnich sluzbach,” dodal.

Podle Jany Petrenko z Koalice pro zdravi je skute¢nosti, Ze se postaveni pacientd
v Cesku postupné zkvalithuje. ,Snazime se, aby byl pacient bran jako &lovék a nikoli
jako diagndza. Vztahy mezi |ékafi a pacienty se zlepsuiji, i kdyz to stéle jesté neplati
vSude,” fekla.

PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA
A HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonovu chorobu Ize stejné jako mnoho dalSich monogennich onemocnénti
Uspésné testovat v ramci preimplantaéni genetické diagnostiky (PGD).
Sanatorium Helios Brno ve spolupréaci s licenénim partnerem Sydney IVF Austrélie
vyvinulo spolehlivy test, pomoci kterého Ize u rizikovych parG ,vybrat” zdrava
(z pohledu Huntingtonovy choroby) embrya a ta pak zavést (transferovat) do délo-
hy. Vyhodou tohoto testu je, Ze statut embrya Ize spolehlivé stanovit i bez prediktiv-
niho testovani jejich rodicd (vyuZiti tzv. linkage analyzy).

PGD je vézdna vyhradné na umélé oplozeni. Pfednosti Sanatoria Helios Brno je
v tomto ohledu biopsie embryi ve stadiu blastocysty, tj. po pétidenni kultivaci. Biop-
sii blastocyst provadi Sanatorium Helios jako jediné IVF centrum v Evropé a hlavni
vyhoda spociva v tom, Ze na rozdil od biopsie tfidennich embryi ziskdme vice kvalit-
niho materidlu potfebného k vysetieni.

V soucasné dobé probiha jednani se zdravotni pojiSt'ovnou o piipadné Uplné nebo
alespon ¢astecné Uhrade PGD. Co se tyCe Uspésnosti IVF v Sanatoriu Helios Brno,
jsou nase vysledky srovnatelné s vysledky nejlepsich svétovych center zabyvaji-
cich se problematikou asistované reprodukce, tj. vice nez 50%.

V ptipadé zajmu Ci jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

Mgr. Lenku Raszykovou, molekuldrni biolog, tel: 732 856 553
MUDr. Véru Hofinovou, klinicky genetik, tel: 604 415 649
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Mgr. DuSanu Vranovou, IVF koordindtorka, tel: 731 416 420
MUDr. Pavla Texla, gynekolog, reditel sanatoria, tel: 549523 211

Sanatorium Helios, spol. sr.0.; Stefanikova 12, Brno, 602 00, www.sanatoriumhelios.cz

RADY JAK VYBIRAT POPLATKY
Fublikovédno dne: 11.1. 2008, Zdroj: www.ZDN.cz

Hospitalizovany pacient, kterého z nemocnice poslou do jiného zatizeni na konzili-
arni vySetieni, neplati tficetikorunovy poplatek za navstévu. Obecnéjsi i zcela kon-
krétni rady, kdy se poplatky za vySetteni a za pohotovost vybiraji a kdy ne, najdete
v ¢lanku: ,,Na dotazy ¢tenaid” www.ZDN.cz, kde odpovidali pracovnici ministerstva
zdravotnictvi.

Otdzka: Vybird se poplatek 30 korun za vySetfeni v pfipadé, Ze je pacient hos-
pitalizovan v nemocnici (plati 60 korun za den) a je mu provedeno vySetfeni na
ambulanci mimo toto oddéleni? A pokud je vySetfen mimo dané zdravotnické
zatizeni? (Napfiklad je pacient hospitalizovany v ,okresn{” nemocnici poslan
na konzilidrni vy$etteni do fakultni nemocnice. V okresni nemocnici si hradi
60,- K¢ /den za hospitalizaci. Pacient je tedy hospitalizovan v jiném zdravotnic-
kém zafizeni a do jiného jde na konzilidrni vySetteni, a toto pracovi$té pak
bude vykazovat kéd klinického vySetifeni a nebude ho mit kryty platbou za
hospitalizaci, kterd probihd v jiné nemocnici? (Nazory na tuto situaci se rlizni.)
Pacient, ktery je hospitalizovany, hradi ,,jen” regulaéni poplatek ve vysi 60 K¢. Pokud
je potfebné provést konzilidrni vySetreni, tak zadajici zdravotnické zafizeni vyplIn{
doklad 06 ,,Poukaz na vySetteni/oSetfeni” a jako Zadajici je uvedeno pracovisté s pis-
menkovou odbornosti, z ¢ehoz jednoznacné pro zdravotni pojist'ovnu vyplyva, Ze
o konzilium zada pracovisté, které je 10Zkové, a proto se jedna o pacienta, ktery je
hospitalizovany. V tomto pfipadé pojist'ovna nebude pozadovat ke klinickému vy-
Setieni vykon 09543 (Cili platbu 30 K¢).

Otazka: Jak ma byt vybirdn poplatek za 1ék aplikovany na LSPP, napt. aplikace
injekce, kterych je vice v baleni? Toto baleni by mohlo byt napsano na posled-
niho, kdo injekci z baleni dostane, ale jemu by byl pak asi zapoéten signain{
kéd vybéru regulaéniho poplatku, coZz by mu mohlo byt v kone¢ném soudétu
divné. Léky pro LSPP se vybiraji v Iékarné hromadné a Iékarnik poplatek za né
bude nesporné chtit?

Na LSPE kdy? je aplikovana injekce nebo provedeno jakékoli vysetfeni a nemusi byt
ani provedeno klinické (protoZe to se vztahuje jen k regulaénimu poplatku 30 K¢), se
vybird 90 K¢ za poskytnuti pohotovostni sluzby. Pokud je aplikovéana injekce, je vyka-
zovan vykon ¢islo 09215, injekce I. M., S. C., |. D. a aplikovana latka se vykazuje jako
ZULP (zvlast’ Uctovany lécivy pripravek). NepiSe se tedy na recept, ale v souladu
s metodikou pro pofizovéni a predavani dokladd VZP CR se jen pouzité mnozstvi
vykdze jako ZULP na dokladu 03. Lék je vyzvedavan v lékdrné na zddanku a na
dokladu se pfi pouZiti jednoho kusu z baleni o 10 kusech uvede jako 0,1. Z uvedené-
ho vyplyva, Ze kazdy, komu byla poskytnuta pohotovostni sluzba na ambulanci LSPP
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zaplati regulacni poplatek 90 K¢ a nenf rozhoduijici, zda $lo o aplikaci injekce, klinic-
ké vySetfeni nebo pouze o prevaz rany.

Otdazka: Jak se vybiraji poplatky, pokud je pacientka oSetfena na pohotovosti
pro bolest bficha, odeslana na chirurgické oddéleni a tam si vyzadaji gyneko-
logické vySetieni? Zaplati 3 x 90 K&? Kde bude platit, pokud nakonec bude
hospitalizovana na chirurgickém oddéleni?

Na LSPP pokud ji provozuje jiny provozovatel nez UPS, zaplati vzdy 90 K&. Viz vyée.
Pokud je odeslana k jinému provozovateli UPS, zaplati za véechna vySetieni jen 90
K¢ za podminky, Ze nedojde k hospitalizaci. Z uvedeného vyplyva, ze 90 K¢ se platf
za pohotovostnisluzbu a je Inostejné, kolik klinickych nebo jinych vysettenije v rdmci
daného zdravotnického zafizeni provedeno.

Otdazka: Co pfesné znamena jednodenni hospitalizace? Jestlize pacientku pfi-
jmu rédno v 7,00 hodin a propustim veder ve 20,00 hodin, je to jednodenni
hospitalizace, jestliZze pfijde pacientka v 23,30 a odejde 7,30 (dfiv odejit nesmi,
protoZe hospitalizace trva minimalné 8 hodin), je to jednodenni nebo 2 dennf
hospitalizace a plati se za ni 60 K&?

Spravny nézev je jednodenni péce na l0zku a je odli$na od jednoho dne hospitaliza-
ce. Jednodenni péce na I0zku se pouZziva pfi planovanych vykonech (v chirurgii,
ortopedii, gynekologii apod.) a jednd se o vykony, kdy pacient rdno pfijde do zdra-
votnického zatizeni, je mu proveden pldnovany vykon a po dospani odchazi domd.
Neplati se 60 K¢, protoze se nejedna o hospitalizaci, ale pokud pfed samotnym
vykonem je provedeno klinické vySetieni (napf. pfed kyretdzi gynekologem a anes-
teziologem), tak pacientka zaplati 2 x 30 K¢ za klinicka vysetreni. Na rozdil od jedno-
ho dne hospitalizace, kdy se plati regulacni poplatek ve vysi 60 K¢. To je pfipad, kdy
pacient prejde na UPS s bolesti bicha v 8 hodin v sobotu, je vy3etfen a protoze jsou
nutna dalsi vysetreni, dojde k hospitalizaci. BEhem dne jsou provedena dalsi vyset-
feni, ktera vylouci vaznost zdravotniho stavu a pacient je tyz den vecer propustén.
Jde tedy o jeden den hospitalizace, kdy nezaplatil 90 K¢, ale jen 60 K¢.

Otdazka: Plati poplatek pacient, kterého RZP odveze na interni oddéleni, kde je
ambulantné oSetfen v dobé pohotovosti?

Ano. Pokud je zde vySetten a odchazi nasledné z UPS domd, zaplati 90 K&. Pokud
jde o ptipad, ktery se kond v fadné ordinacni dobé interni ambulance, zaplati pojis-
ténec pfi provedeni klinického vySetieni regulaéni poplatek ve vysi 30 K¢.

Otdazka: V piipadé, Ze pacient zaplati na pohotovosti 90 korun za vySetfeni a je
pozvan na dalSi navstévu mimo hodiny pohotovosti, plati pak ve stejné nemoc-
nici za stejné vySetteni podruhé - tentokrat 30 korun? A na dalSi kontrole, kdy si
jen vyzvedne vysledky vySetfeni nebo Iékar jen ukon¢i pracovni neschopnost?

90 K¢ se neplati za klinické vySetieni, ale za pohotovostni sluzbu. Viz § 16a odst. 1
pism. e) zakona €. 48/1997 Sb., v platném znéni. 30 K¢ se plati vzdy, kdy je v fadné
ordina¢ni dobé daného zdravotnického zafizeni provedeno klinické vySetteni. Ne-
plati se tedy, pokud si nékdo jen vyzvedne vysledky, nebo Iékar bez klinického vy-
Setfeni ukonéi pracovni neschopnost.
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Otdazka: Plati se poplatek za kazdé ambulantni vySetfeni, pokud je pacient
s jednou diagn6zou poslén k vice specialistim? Napftiklad internista posle
pacienta v téZze nemochnici je$té k o¢nimu specialistovi.

30 K¢ se plati za kazdé klinické vysetfeni. Nic neni spojovano s diagnézou, ale
pouze s vykonanim klinického vy$etfeni. Z uvedeného vyplyvd, Ze pacient mlze
zaplatit nékolikrat za klinické vySetieni provedené nékolika specialisty.

KDO MA NAROK NA INVALIDNi DUCHOD?
www.mesec.cz, 15. 01. 2008

Nemoc nezaruduje pfiznani invalidniho dlchodu... Dvé zékladni podminky pro pfi-
znani ¢aste¢ného nebo plného invalidniho ddchodu jsou: Musi byt posouzen zdra-
votni stav nemocného a pfizndna mu bud’ pInd nebo ¢astecnd invalidita. Sou¢asné
musi Zadatel spInit potfebnou dobu pojistént.

PIné invalidni je obcan, jestlize z dGvodu dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho sta-
vu poklesla jeho schopnost soustavné vydéle¢né ¢innosti nejméné o 66 % nebo je
schopen pro zdravotni postizeni soustavné vydélecné ¢innosti jen za zcela mimo-
radnych podminek. Vy$e pIného invalidniho diichodu se sklada ze zékladni vyméry
a &astky zavislé na délce pojisténi a vii dosahovaného prijmu. Castedné invalidnf
je obdan, jestlize z ddvodu dlouhodobé& neptiznivého zdravotniho stavu poklesla
jeho schopnost soustavné vydéleéné cinnosti nejménée o 33 %. Obcan ma narok
na ¢astec¢ny invalidni dichod, jestlize se stal ¢astecné invalidnim a ziskal potfebnou
dobu pojisténi nebo se stal ¢astecné invalidnim nasledkem pracovniho Urazu. Vyse
¢aste¢ného dichodu je samoziejmé nizéi nez piného invalidniho dichodu. Zdra-
votni stav zkouma posudkovy |ékaf zdravotni pojistovny, stav posoudi podle pod-
klad® oSettujictho lékate. Posudkovy Iékai Ceské spravy socidlniho zabezpedeni
stanovi vznik invalidity. A to na zakladé z4dosti sepsané na CSSZ podle mista trvalé-
ho bydlisté. Neznamena to vSak, ze kazdy, kdo uplatni Zadost o invalidni dichod, at’
uZ plny nebo &aste&ny, musf byt uznan. Zadatel méize mit zdravotni potize, ale jeho
zdravotni stav je&t& nemusi odpovidat pIné ani ¢astedné invalidité. Zadost je potom
zamitnuta. Potfebny pocet let pojisténi v ptipadé, ze je zadatel uznan bud’ pIné nebo
¢aste¢né invalidnim, neznamend, Ze ma automaticky narok na vyplatu déchodu. Aby
mu mohl byt diichod vyplacen, musi byt spinéna podminka doby pojisténi v poslednich
10 letech pred vznikem invalidity. Délka doby pojisténi je odstupnovana podle véku.

Potfebné délka doby pojisténi k vyplaté invalidniho dichodu:

Vek Doba pojisténi Veék Doba pojisténi
Vek do 20 let Méné nez 1 rok 0Od 24 do 26 let 3 roky
0Od20do22let 1rok 0Od 26 do 28 let 4 roky
0Od22do24let 2roky Nad 28 let 5 let

Co se poditd do doby pojisténi? Ugastniky pojisténi vymezuje § 5 Zakona &islo 155
1995 Sb., o dichodovém pojisténi, v platném znéni. Mezi nejCastéjsi Ucastniky
pojisténi patfi zaméstnanci v pracovnim poméru, zameéstnanci na dohodu o pra-
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covni ¢innosti, OSVC, studenti, a to prvnich $est let po dosazeni véku 18 let, osoby
pecujici o osobu zavislou II., lll. a IV. stupné, osoby v evidenci Uradu prace, a to po
dobu, po kterou jim nalezi podpora v nezameéstnanosti a dale nejvySe v rozsahu 3
let téZ po dobu, kdy jim podpora v nezaméstnanosti nendlezela s tim, Ze tato doba
se zji$t'uje zpétné ode dne vzniku ndroku na ddichod. A tady v praxi vznikd problém.
Pokud je totiz Zadatel dlouho v evidenci UP nespIni podminku poji$téni a nema
narok na vyplatu ddchodu. Hodné lidi se $patné domniva: jsem v evidenci = jsem
pojistén. Priklad: Padeséatiletému Zadateli o pIné invalidni dichod vznikla podle po-
sudku posudkového lékare plna invalidita dne 1.10. 2007. Tento Zadatel je od 1.1.1997
a? dosud v evidenci UP Podpora v nezaméstnanosti mu byla vyplacena v dobé od
1.1.1997 do 30. 6. 1997. V tomto pfipadé, aby mél zadatel narok na vyplatu dicho-
du, musi v poslednich 10 letech (tj. v dobé& od 1.10.1997 do 30. 9. 2007) splnit
podminku 5 let pojisténi. Zadatel je pojistén v dobé pobirani podpory - tj. od 1.1. 1997
do 30. 6. 1997. Tato doba vSak nespada do 10 let pred vznikem invalidity. V dobé
10 let pred vznikem invalidity se mu bude hodnotit pouze pojisténi v rozsahu 3 let
evidence na UP v dobé& od 1.10. 2004 do 30. 9. 2007. Tento adatel je sice uznan
plné invalidnim, ale nesplnil dobu pojisténi a tudiz mu nebude pfizndna vyplata
déichodu. Zadost mu bude zamitnuta...

SOCIALNI DAVKY: NA CO MATE NAROK?
www.mesec.cz, 15. 01. 2008

Pokud vase prijmy nepatfi mezi nejvyssi, mate narok na pomoc od statu. Ziskat
socialni davky vyzaduje dodrzet pravidla, vyplnit Zddost a viézt se do tabulky s ma-
ximalnim pfijmem.
Pridavek na dité
Na pridavek na dité ma narok nezaopatrené dité do 26 let, které Zije v rodiné
s rozhodnym pfijmem nizsim nez je 2,4nasobek Zivotniho minima rodiny. Pro vypo-
Cet davky se posuzuje prijem za predchozi kalendarni rok a do pfijmu se nezapoci-
tavéa vyZivné, které v rozhodném obdobi platila osoba ditéti, se kterym je pro Ucely
této davky spole¢né posuzovanou.

Vys$e détskych p¥idavkd od 1. ledna 2008:

Veék nezaopatieného ditéte VySe pridavku na dité (mési¢né v K&)
do 6 let 500
6-15let 610
15-26 let 700

Socialni ptiplatek

Tuto davku dostanete jen v pripadé, Ze se starate alespon o jedno dité a vas rozhod-
ny mésiéni pfijem neprevysuje 2ndsobek Zivotniho minima. Pro vypocet davky se
posuzuje vas prijem vzdy za pfedchozi kalendarni ¢tvrtleti. Tato davka se zvySuje

v pfipadech, kdy dité je dlouhodobé téZce zdravotné postizené, dlouhodobé zdravotné
postizené nebo dlouhodobé nemocné, zohlednény jsou také zdravotni postizeni nebo
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osamélost rodice. Vyssi socidlni priplatek se poskytuje i rodinam, kde se narodilo vice
déti soucasné, a to v dobé do tii let jejich véku, nebo rodindm, kde dité studuje na
stfedni Skole v denni formé studia nebo na vysoké skole v prezenéni formé studia.

Socialnf pfiplatek:

Uplné rodina Zivotn{ minimum Hranice Cistého pfijmu

(oba rodice) s poctem  rodiny (v K&) v K& mésicné
nezaopatfenych détf (2ndsobek Zivotniho minima)
jedno do 6 let 7 080 14160

dvé b, 8let 9040 18 080

tfi 5,8, 12 let 11000 22 000

Ctyfi b, 8, 12, 16 let 13250 26 500

Ptrispévek na bydlenfi
Na prispévek na bydleni ma narok vlastnik nebo najemce bytu, ktery je v byté prihla-
$en k trvalému pobytu. Podminkou je, Ze 30 % (v Praze 35 %) pfijmd rodiny nestaci
k pokryti nakladd na bydleni a zédroven téchto 30 % (v Praze 35 %) pfijmd rodiny je
niz8i nez ptislusné normativni naklady stanovené zakonem. Tim se mysli primérné
nédklady na bydleni podle velikosti obce a poctu ¢lent v domacnosti. Do téchto
nakladd se zahruji ¢astky ndjemného (pro ndjemni byty) nebo obdobné néklady
(pro druzstevni byty a byty vlastnikd). Pocitd se zde s cenou sluzeb a energii. Nor-
mativni naklady na bydleni jsou propodcitany na pfimérené velikosti bytd pro dany
pocet osob v nich trvale bydlicich. Pfispévek na bydleni se poté stanovi jako rozdil
mezi normativnimi naklady na bydleni a ndsobkem rozhodného pfijmu a koeficien-
tu 0,30 (v Praze 0,35)...
Rodi¢ovsky pfispévek
Zasadni zménou od 1. ledna 2008 je tzv. tfirychlostni rodiCovsky prispévek. Narok
na néj ma rodic, ktery po cely kalendarni mésic osobné, celodenné a radné pecuje
o dit&, které je nejmladsi v rodiné a které zaklada nérok na rodic¢ovsky prispévek.
Tri typy mésicniho rodi¢ovského ptispévku:

Zvyseny (rychlejsi) ...... 11 400 K¢ po dobu 2let

Zakladnf (klasicky) ....... 7 600 K& po dobu 3 let

Snizeny (pomalejsi) .... 3800 K& po dobu 4 let
Podle doby Cerpani si mizete zvolit ptislusnou vysi prispévku. O nejvyssi piispévek
11 400 K& mUzete poZzadat jen v piipadé, ze mate narok na penézitou pomoc
v materstvi (dale jen ,PPM’, neboli matetskou) alespon ve vysi 380 K¢ za kalendarn{
den. Vyplaci se do 2 let véku ditéte, poté davka zanikd. O zvySeny prispévek musite
pozdadat nejpozdéji v kalendarnim mésici nasledujicim po mésici, ve kterém nej-
mladsi dité dosahne 22 tydn( Zivota, resp. ve kterém soucasné narozené nejmladsi
déti dosdhnou véku 31 tydnl Zivota. O zakladni pfispévek 7 600 K& mdzete poza-
dat, méte-li zaroven narok na PPM. Tuto vysSi nedostanou nezaméstnani a vyplaci
se do véku 3 let ditéte, poté davka zanika. O zakladni pfispévek musite pozadat
nejpozdéji v kalendarnim mésici, ve kterém vase dité dosahne 21. mésice veéku,
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jinak obdrzite pfispévek sniZzeny. Snizeny pfispévek mizete obdrzet po ukonceni
PPM anebo ihned od narozeni ditéte, pokud PPM nedostavate. Prvnich 21 mésicd
dostanete 7 600 K¢ mési¢né a potom dostanete 3 800 K& mésicné az do 4 let véku
ditéte. Poté davka zanikd. Nezapomente: dobu a vysi Cerpdni rodicovského pfi-
spévku si mlzZete zvolit pouze v danych obdobich (kalendarni mésic po 22. tydnu
veku ditéte a 21. mésic véku ditéte). Po uc¢inéném rozhodnuti je vybrana moznost
Cerpdni jiz nezménitelnad a nelze ji uplathovat zpé&tné, a to ani pfi stfidani rodicd
v pobirani rodi¢ovského piispévku. Béhem pobirani rodi¢ovského piispévku mdze-
te byt vydélecné Cinni, ale po dobu vydélecné ¢innosti musite zajistit péci o dité
jinou zletilou osobou.

Zdravotné postizené déti

U zdravotné postizenych déti mate na rodi¢ovsky pfispévek v zakladni vymére
7 600 K¢ do 7 let véku ditéte, a to bez ohledu na dfive zvolenou moznost. Prispévek
a doba se vdm upravi ode dne posouzeni ditéte jako ditéte dlouhodobé zdravotné
postizeného nebo dlouhodobé téZce zdravotné postizeného. Na co si dat pozor?
Dité mladsi 3 let mdzZe navstévovat jesle nebo materskou $kolu nejvyse 5 kalendai-
nich dnd v mésici. Dité starsi 3 let mize navstévovat jesle nebo materskou skolu
nejvyse b kalendarnich dnd v mésici nebo max. 4 hodiny denné. Zdravotné postize-
né dité nebo dité zdravotné postizeného rodic¢e mize navstévovat jesle, materskou
skolu nebo Ié¢ebné rehabilitaéni zafizeni max. 4 hodiny denné. Pfi nesplinéni téchto
podminek nemate narok na rodic¢ovsky pridavek.

Kdyz uz déti mate

Pokud jste rodi¢ovsky pfispévek pobiraliipred 1. lednem 2008, musite o jeho vypla-
tu opét pozadat. Poté ho obdrzite takto: Pokud vase dité bylo 1. ledna 2008 mlads{
22 tydn(, mUzete se rozhodnout o rychlej$im, klasickém ¢&i pomalejsim Cerpani
rodi¢ovského. Pokud vase dité bylo 1. ledna 2008 mladsi 21 mésicl a starsi 22
tydnd (resp. 31 tydnd u déti narozenych soucasné), se mizete rozhodnout mezi
klasickym a pomalejsim ¢erpanim rodic¢ovského pfispévku. Pokud vase dité bylo
1. ledna 2008 starsi 21 mésict a mladsi 3 let, budete pobirat rodi¢ovsky pfispévek
v zékladni vymeére (7 600 K¢) do 3 let véku ditéte a ndsledné rodiCovsky prispévek
ve snizené vymere (3 800 K&) do 4 let véku ditéte. Pokud vase dité bylo 1. ledna
2008 starsi 3 let, budete pobirat rodiovsky pfispévek ve snizené vymeére (3 800 K¢&)
do 4 let véku ditéte.

Pfispévek na $kolni pomucky
Tato davka byla zrusena, ale rodice déti, které v roce 2007 zacaly plnit povinnou
skolni dochdzku, mohou o toto tzv. ,pastelkovné’ stale pozadat do konce ¢ervna 2008.

Porodné

Porodné dostane jednorazove zena, ktera porodila dité. Jestlize Zena, kterd porodi-
la dité, zemfrela a nebylo ji porodné vyplaceno, méa na davku narok otec. Na porod-
né ma rovnéz narok osoba, ktera prevzala dité do jednoho roku do trvalé péce
nahrazujici péc¢i rodicl. VySe porodného je 13 000 K¢ za kazdé narozené dité.
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Pohtebné

Pohrebné obdrzite nové jen v pfipadé, Ze pohteb vypravite nezaopatienému ditéti,
nebo osobé, ktera byla rodicem nezaopatreného ditéte. Podminkou je, ze zemreld
osoba méla ke dni umrti trvaly pobyt na tizemi CR. Pohiebné &ini 5 000 K&.

DAVKY PESTOUNSKE PECE:

Ptispévek na Uhradu potieb ditéte

Narok na tuto dédvku ma nezletilé dité svéfené do péstounské péce. Prispévek z0-
stane i po dosazeni zletilosti ditéte, nejdéle vsak do 26. roku veéku ditéte. Podmin-
kou je, aby dité trvale Zilo s osobou, kterd byla do dosazeni zletilosti jeho péstounem.
VysSe pfispévku ¢ini u nezaopatieného ditéte 2,30ndsobek zivotniho minima ditéte,
u zaopatteného nezletilého ditéte 1,40nasobek zivotniho minima ditéte. U zdravot-
né postizenych déti se koeficient, kterym se nasobi zivotni minimum ditéte, zvySuje
umeérné stupni postiZzeni a ¢ini 2,35 u dlouhodobé& nemocného ditéte, 2,90 u dlou-
hodobé zdravotné postizeného ditéte a 3,10 u dlouhodobé téZce zdravotné posti-
Zeného ditéte.

Odmeéna péstouna

Bylo-li vdm svéreno dité do péstounské péce, obdrzite za kazdé jedno dité svérené
do péstounské péce 3 126 K& mésicné. Odmeéna se stanovuje podle vyse zivotniho
minima. Pokud patfite mezi péstouny, ktefi se staraji alespon o tfi déti v péstounské
péci, nebo je vam svéreno alespon jedno dité, které je osobou zavislou na pomoci
jiné fyzické osoby ve stupni Il., Ill. nebo IV, vaSe mésiéni odmeéna se spocita jako
soucin ¢astky Zivotniho minima jednotlivce (3 126 K¢&) a koeficientu 5,50. Za kazdé
dalsi dité v péstounské péci se vase odmeéna péstouna zvysuje 0,5 Zivotniho mini-
ma jednotlivce za kazdé svérené dité a o 0,75 Zivotniho minima jednotlivce, jde-li
o dal§i dité s ., lll. nebo IV. stupném zavislosti.

Pfispévek pfi pfevzeti ditéte

Prevezmete-li dité do péstounské péce, dostanete jednordzovy prispevek podle tabulky:

Vek ditéte Vyse pfispévku v K¢
do 6 let 8000

od 6do 15 let 9000

od 15do 18 let 10 000

Ptispévek na ndkup motorového vozidla

Nérok na tento pfispévek mate jen v pfipadé, Ze se v péstounské péci starate minimal-
né o Ctyri déti. DalSi podminkou je, Ze toto vozidlo nepouzivate k vydélecné ¢innosti.
Vyse davky zavisi na cené motorového vozidla a mize Cinit az 70% ceny, maximalné
vSak 100 000 K¢&. Tento prispévek mize byt poskytnut téz na opravu vozidla.

DOMACI PECE O PACIENTY S HUNTINGTONOVOU CHOROBOU
Zdernka Vondrackova

HCH je progresivni, neurodegenerativni choroba, kterd ma za nasledek ztrdtu mo-
torickych, kognitivnich a emocionalnich schopnosti potfebnych ke kazdodennimu
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zivotu. Dédi se autozomalnim dominantnim prenosem a projevi se u 100 % nosite-
I& genu, nejcastéji ve Ctvrté a paté dekadé Zivota; ke smrti dochazi béhem 15 - 30
let (Seidman-Carlson, 1998).

Pacienti s HCH jsou skupinou, ktera je indikovana pro domaci péci jak zdravotni tak
socidlni. Je to onemocnéni s velice individuainim prébéhem, kdy progrese nemusi
probihat vzdy rovhomérneé. Vhodné sestaveny denni pecovatelsky rezim multidisci-
plindrnim tymem vede vzdy k velmi vyraznému zlepSeni sebevédomi, komunikace
a zivotni pohody u pacientll. Samoziejmé, zvraty ani zde nejsou vyjimkou. Nikdy to
nejsou jen pozitiva a jen negativa. Obecné systém DP ma zajistit pro klienta s HCH
a jeho blizké takové podminky pro poskytovani domaci péce, které odpovidaji ma-
ximalnim moznostem systému zdravotni i socidlni péce v rozsahu, ktery se nejvice
priblizuje individualnimu vnimani kvality Zivota pacienta v roding.

Domaci péci (DP) predstavuje jednak péce profesiondini a jednak péce laicka,
coz je zpravidla o$etfovatelskd péce rodinnych pfislusnikd (Minibergové et al., 2006).
Ambulantné poskytovana profesionalni doméci péce je propojenou formou zdra-
votni (mezindrodni termin home care) a sociadlni pé¢e (mezindrodni termin home
help), poskytované potfebnému klientovi na zékladé rozhodnuti osetfujiciho Iékate
v jeho vlastnim socidlnim prostredi. Potfebnym klientem pro Géely domaci péce
se rozumi obc¢an, ktery z ddvodu zménéného zdravotniho a socidlniho stavu je plné
¢i ¢astecnée odkazan na odbornou pomoc druhé osoby (Misconiova, ©2006).
Domaci péce je zivy, stéle se vyvijejici organismus, ktery se pfizplsobuje poznat-
k@im védy a vyzkumu. Adaptuje se na zmény postoje spolecnosti ke kvalité Zivota
jedince i pozadavk@m na dostupnost, efektivitu a kvalitu péce ze strany oSettujicich
Iékafd i zdravotnich pojist'oven. V rdmci domaci péce jsou pacient (klient) i jeho
blizci Yadnymi ¢leny tymu se spole¢nym cilem, kterym je zlepSeni kvality Zivota
klienta i jeho blizkych. Obrovskou vyhodou DP v dne$ni podobé je moZnost po-
skytovani péce v rozsahu, ktery byl doneddvna poskytovéan pouze hospitalizo-
vanym pacientdim. Tento pfistup je pro rodiny s HCH nesmirnym pfnosem,
predevsim v komplexnosti pfistupu (Misconiova, ©2006).

a) Zdravotni doméaci péce (ZDP)

Narok na poskytovani ZDP ma kazdy ob&an CR, &ili i pacient s HCH, jeho? o$ettu-
jici 1ékar po zhodnoceni celkového zdravotniho stavu a stavu vlastniho sociélniho
prostiediklienta rozhodne o poskytovani ZDP S ohledem na diagnostické a indikaéni
skupiny klientl v doméci zdravotni pédi (klienti pIng, ¢i ¢asteéné zavisli na pomoci
druhé osoby, nebo klienti umirajici) je nutné zajistit nepretrzitou dostupnost péce
24 hodin denné, 365 dni v roce. Dostupnost doméci zdravotni péce je obvykle
zajisténa prostrednictvim stabilniho ¢isla mobilniho telefonu (tzv. tisnova linka), kte-
ré mlze oSetfujicl Iékar, klient a jeho blizci vyuzit vzdy, pokud je to nezbytné nutné
v pribéhu 24 hodin. Cislo mobilniho telefonu je uvedeno i na zaznamniku kontakt-
niho telefonu agentury domaci péce. Mobilni telefon s timto Cislem je predavan
mezi jednotlivymi ¢leny tymu agentury domaci péce, z nichz kazdy ma povinnost
v daném terminu zajistit pfipadnou dal$i vyZzaddanou péci a pomoc. V systému do-
maci péce se mizete setkat s rznymi formami zdravotni pécée:
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O Péce oSetrovatelskav rozsahu odborné ¢innosti v oboru vSeobecna sestra, dét-
ska sestra, Zzenska sestra (porodni asistentka), sestra se specializaci v oboru.
Q Péce rehabilitacniv rozsahu odborné ¢innosti fyzioterapeuta a ergoterapeuta.
Q Péece, terapie a konsiliarni ¢innost poskytovana dle aktualniho zdravotniho a du-
Sevniho stavu klienta oSetfujicimi Iékafi rdznych medicinskych oborl - prakticky
|ékar pro dospélé, prakticky lékar pro déti a dorost, ambulantni specialisté (neu-
rologové, psychiatfi) atp.
Q Péce poskytovana dalsimi pracovniky ve zdravotnictvi, jako jsou klini¢ti psycho-
logové, logopedové a dalsi.
OSettujici 1ékaf po zhodnoceni celkového zdravotniho stavu klienta i stavu jeho
vlastniho socialniho prostiedi, ve spolupraci s vybranou agenturou domaci péce
vystavi pro klienta poukaz na odbornost 925 - domaci zdravotni péci na tisko-
pisu 06 s pofadovym ¢&islem 1. Tento tiskopis vypIni kompletné, véetné vsech
pozadovanych zdravotnich Gdajl o klientovi, stupni jeho mobility a doplni dalsi na-
lezitosti. Na tiskopis 06 uvede pfislusny typ navstévy. V domaci zdravotni péci exis-
tuji zatim Ctyfi typy navstév. Jednotlivé typy se lisi pouze ¢asovym rozsahem - 15,
30, 45 a 60 minut. K vybranému typu navstévy doplni oSettujici 1ékar stru¢nou for-
mou konkrétni pozadované vykony, které v rémci indikovaného typu navstévy vyza-
duje. Jedna-li se o vykony nesouci s sebou urcité materidlové naklady, uvede zaroven
¢islo pislusného materialového kodu. Materidlové kédy obsahuji primeérné mate-
ridlové ndklady, které jsou nezbytné nutné pro provedeni zakladniho vykonu.
O lokélnich lécivych prostfedcich nebo o dalsim materidlovém vybaveni a pomUc-
kach, které individuadlné v daném ¢ase potrebuje klient, rozhoduje oSettujici I1ékar.
Tyto produkty predepisuje na recept nebo specialni poukaz a jejich ordinaci zazna-
menava na tiskopis 06. S agenturou si oSettujici Iékar zaroven dohodne interval pro
zpracovani stru¢né pisemné zpravy - souhrnu. V souhrnu agentura podava osetiu-
jicimu Iékafi informace o vyvoji zdravotniho stavu klienta. Termin pfedani souhrnu je
zaznamenan na tiskopisu 06. Kopii tiskopisu 06 si ponecha osetfujici Iékar ve své
dokumentaci, original predava vybrané agentufe doméci péce. Platnost indikace
domaéci pédée uvedené na tiskopisu 06 je u praktickych lékatl pro dospélé
a praktickych lékatl pro déti a dorost maximalné 1 mésic. Rozhodne-li se prakticky
lékat po ukonéeném cyklu doméci péce pokraCovat v jejim poskytovani v nezménéné
podobé, vyplni pouze zahlavi tiskopisu 06 a oznadi jej poradovym ¢islem (2, 3, 4...a7 x),
zaroven uvede formulaci: ,Vzhledem k nezménénému zdravotnimu stavu pfi kont-
role oSetfujicim lékafem dne xx.xx.xxxx doporu¢ujeme pokracovat v domaci zdra-
votni pédi v dosavadnim rozsahu viz tiskopis 06 &islo x”. Cas v rozsahu tydnd, mésica,
¢i let, po ktery mdiZze byt domaci zdravotni péce poskytovana, neni omezen. Pokud
ji klient potfebuje a oSetfujici Iékat indikuje, mlZe byt poskytovana nepfetrzité.
V pribéhu 1 mésice ¢i 14 dnl v8ak mdze dojit k neocekdvanym zménam ve zdra-
votnim stavu klienta. Proto je nutné, aby agentura doméci péce v pravidelnych in-
tervalech sledovala celkovy stav klienta a o pfipadnych zméndach bezodkladné
informovala osSetfujictho |ékare, ktery klienta navstivi a upravi rozsah i frekvenci
domaci péce. O navstéve klienta a eventualnich Upravach domaci péce provede
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osSetrujici Iékar zdznam do své dokumentace a vystavi novy tiskopis 06 se zméné-

nym rozsahem domaci péce. V ptipadé akutnich zmén zjiSténych na celkovém zdra-

votnim stavu klienta je agentura domaci péce povinna okamzité zajistit kontakt na

odpovidajici formu zdravotni péce, jinak hrozi zanedbani povinné péce. Maximalni

rozsah frekvence DZP, ktera je hrazena z fondu vefejného zdravotniho pojisté-

ni, je stanoven na 3 x 1 hodinu odborné péce. DZP musi bezpetné zviddat

i velice naro¢né zdravotni stavy klient(. Za uréitych podminek je mozné rozsifit

frekvenci DZP az na 5 hodin denné (Misconiova, ©2006).

b) Socialni domaci péce

Sociélni péce je vdomaci péci zastoupena pecovatelskou sluZzbou. Pecovatelskou

sluzbu poskytuji, organizuji a zajist'uji organy statni spravy i samospravy pro tézce

zdravotné postizené obcany, ktefi nejsou schopni si sami obstarat nutné prace

v domécnosti a dalsi Zivotni potieby, nebo ktefi pro neptiznivy stav potiebuji osetre-

ni jinou osobou nebo dalsi osobni péci, pokud jim potfebnou pééi nemohou posky-

tovat rodinni pfislusnici.

Pecovatelska sluzba je dle dikce platnych préavnich norem poskytovéna za plnou,

nebo ¢asteé¢nou Uhradu klientem, s prihlédnutim k véku, zdravotnimu stavu, pfi-

jmu a majetkovym pomérlm klienta a jeho rodinnych pfislusnikd. Statni sprava

i samosprava pro poskytovani pecovatelské sluzby pouzivé sva vlastni zafizeni, nebo

kazdorocné vycleni v rozpoctu piislusny objem finanénich prostfedkd pro zafizent,

kterd pecCovatelskou sluzbu zajisti smluvné. Jednim z téchto zafizeni mohou byt

i agentury domaci péce, které po uzavieni pisemné dohody se statni spravou ci

samospravou poskytuji komplexni (tzn. zdravotni i socidlni) péci klientdm s tézkym

zdravotnim postizenim. Socidlni potfebnost klienta stanovi socidlni pracovnik,

ktery také urci, v jakém rozsahu bude pecovatelska sluzba poskytovana. Sou-

¢asné uvede i vySi spolulicasti klienta na Uhradé pecovatelské sluzby, ktera je sta-

novena platnou pravni normou.

V rdmci doméci socialni péce jsou u socialné potiebnych klientd nejcastéji prova-

dény nasledujici Ukony pecovatelské sluzby:

= jednoduché osetfovatelské tkony

= oSetfeni nohou - pedikira, masaz

= zastfih a Uprava vlast, dopomoc pfi oblékani

= presun na vozik, WC, lazko

= donaska Iékd, jidla a piti

= priprava a uvareni snidané, svaciny, obéda, vecere

= dopomoc pfi podavani jidla a pitf

= hygiena prostredf

= prdce spojené s udrzovanim chodu domdacnosti, prani, Zzehleni a drobné opravy
pradla

= doprovod na vySetren(

= nakupy

= nutné pochlzky
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Ukony pecovatelské sluzby, kterymi jsou zabezpedovany nezbytné zivotni potfeby
socidlné potfebnym klientim, jako je celkovéa koupel v&éetné myti vlasl, se posky-
tuji bezplatné, tedy bez spoluli¢asti klienta na Uhradé (Misconiovd, ©2006).
Nebot' rodiny s HCH se nachéazeji vzdy ve velice narocné Zivotni situaci, ktera casto
trva celou fadu let (10 - 15), je proto pfirozené, Ze sami aktivné vyhledavaji informa-
ce o systému DP. Vyhodou DP pro pacienty a rodiny s vyskytem HCH je, Ze respek-
tuje v plném rozsahu integritu klienta s jeho vlastnim socidlnim prostredim
i individualni vnimani kvality zivota. Proto je kazdy klient posuzovan z bio-psycho-
socialniho hlediska a pfi poskytovani domaci péce je vzdy aplikovan holisticky (ce-
lostni) pfistup (Misconiova, ©2006).

Domadci péce je pro pacienty s HCH prioritni a je velice dobfe, Ze od roku 1990 se
stala nedilnou soudasti moderniho systému zdravotni i socidini pé&e v CR. Pacien-
tdim s HCH je zpravidla poskytovana dlouhodob4a domaéci péée, kterd obsahuje
aktivity zdravotniho i socidiniho charakteru. Jednd se o tzv. integrovanou formu do-
maci péce nazyvanou komplexni domaci péce, kterd je poskytovana v rozsahu
mésicl i nékolika let. U pacientd s HCH musime poditat s tim, Ze jejich zdravotni
stav si dfive nebo pozdéji (zavisi na pribéhu nemoci) vyzada poskytovani DZP nad
rdmec maximalniho rozsahu DZP a ze bude nutné maximalni rozsah frekvence
doméci zdravotni péce, ktera je hrazena z fondu zdravotniho pojisténi (3 x 1 hod.
denné), rozsitit i nad uvedeny rozsah po pisemné zadosti osettujiciho Iékare
a schvéleni reviznim Iékatfem zdravotn{ pojist'ovny (Misconiova, ©2006).

Pacienti s HCH jsou jednoznacné indikovani pro DR Tento typ péce je pro pacienty
s HCH vhodnéjsi a pfijatelnéjsi nez jiné formy péce. Pacienti mohou diky DP setrvat
co nejdéle v roding, v prostiedi, které ddvémé znaji, coZ jim déavé pocit jistoty
a profesionalim lepsi moznost ziskat jejich divéru pro poskytovani péce. Z toho
vyplyva specificky pfistup v komunikaci s pacientem s HCH a jeho rodinou. Motivo-
vat a ziskat pacienta s HCH ke spolupraci, ziskat jeho davéru je mnohdy velmi obtiz-
né, ale pro pacienta nesmirné prospesné. Proto je tfeba vytrvat a nevzdat se pfi
prvnich nedspésich, které jisté budou.

Do rodin s HCH je vzdy nutné, aby pfichézeli jak zdravotnicti, tak socialni pracovnici
predem informovani o zavaznosti stavu rodiny a o tom, co je HCH. Je tfeba, aby byli
predem informovani bud’ rodinnym lékarem anebo nékym z rodiny o stavu pacien-
ta, o jeho chovani, ndladach, zvycich, co ho irituje, co potési, zda zna svou diagnoé-
zu, zda je v rodiné nékdo testovan na HCH, atd. O vSech téchto a nékterych dalSich
faktech je tfeba védét dopredu nez dojde k prvni navstéve rodiny. Je tfeba byt také
pfipraven na komplikace ndvstévy a negace ze strany pacienta s HCH.

Diky moZnostem DP a spoluprédce sociélnich a zdravotnich pracovnik( predpokls-
dame, Ze dojde k vyraznému posunu v kvalité zivota rodin s HCH. HCH totiz zname-
na vzdy ohrozeni celé rodiny, ktera je konfrontovana touto devastujici chorobou
a genetickym rizikem fady pfislugnikd.

Partner nemocného HCH fesi celou fadu problémd: nizsi socioekonomicky status,
ztradtu volného Casu, ztrdtu bezpecného zazemi, roli pecovatele zabirajici prakticky
veskery Cas atd. DalSimi zavaznymi problémy jsou riziko prenosu HCH na potomky
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(pocity viny za prenos mutace, neschopnost sdélit détem jejich ohrozeni atd.) a vlastni
charakter pfiznakd nemoci, ktery obvykle zavaznym zplsobem narusuje psychiku
partnera. Nemocni méni své chovani a osobnost, nékdy se dopoustéji nasili na
partnerech (chorobné Zarlivost, sexudlné motivované nasilnické jednani) ¢i na de-
tech. Déti v rodindch s HCH navic velmi obtizné chdpou vzniklou situaci se vSemi
nasledky (pro¢ je rodi¢ agresivni, chova se jinak atd.). Disledky takovych dlouhodo-
bych problémi pro vyvoj déti nelze generalizovat, znamenaiji vSak jisté dopad na
fungovani celé rodiny. (Roth et al.,2004)

U vétSiny partnerd v pribéhu spole¢ného Zivota s nemocnou osobou pod vlivem
Cetnych stresovych situaci dochazi k rozvoji t&zké deprese, Uzkostnych stavl az
panickych poruch, negativistickému chovani, k vybuch@m agresivity vac¢i nemoc-
nému atd. Téma HCH v rodiné je ¢asto tabu a nesmi se o ném hovofit na verejnosti
ani uvniti Sirsi rodiny. Partnefi, stejné jako osoby v riziku, popisuji svij stav jako
permanentni smutek”. Casto je nutné i 1é¢ebné zasahnout (deprese &i tizkost pe-
Covatell i osob v riziku) (Roth et al., 2004).

Socialni a zdravotniéti pracovnici musi v péci o rodinu s HCH vytvofit tym, ktery
se bude pravidelné schédzet a informovat se o situaci v rodiné a volit spravnou stra-
tegii péce, ktera se bude v priibéhu doby velmi ¢asto ménit diky progresi HCH.
Pracovnici domdci péce musi byt v trvalé péci supervizora, protoze zatéz pracovni-
k& DM v rodindch s HCH je velice psychicky, ale i fyzicky vysilujici, stresujici a mdze
vést az depresivnim stavlim, nejen u jednotlivych ¢lend rodiny, ale i u profesionald.
Pomoc je moZné najit ve Spole¢nosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé se
sfdlem v Hradci Krdlové, www.huntington.cz.

Socidlni a zdravotni domdaci pécée predstavuiji zdsadni roli v pomoci nesobéstaénym
pacientdim a jejich rodinnym pfislusnikim. Sit" statnich a nestatnich ambulantnich
i 18zkovych socidlné-zdravotnich sluzeb je zatim pro tyto pacienty nedostacujici, pre-
devéim v fedeni specidlnich potteb nemocnych s HCH. V CR neexistuje Z4dné speci-
alizované zafizeni na dlouhodobou &i kratkodobou Iizkovou péci pro tuto nemoc
(Roth et al., 2004), proto jsou kladeny tak velké nadéje do tymové domaci péce.

PYi prvni navstéve rodiny s pacientem s HCH je tfeba si uvédomit obecné uvadéna
fakta o HCH a mit stale na paméti, Ze Huntingtonova choroba neni nemoci jed-
notlivce, ale celé rodiny, a tak je k ni také nutné pfistupovat i v domaéci péci.
Domaci péce v pripadé rodin s HCH neprichazi vzdy az v dobé, kdy je pacient trvale
upoutany na l0Zku, nesetkdvdme se zde pouze s klasickou zdravotni domaci pédi,
kterd je zpravidla poskytovana (osobni hygiena, polohovani na I0zku, podavani léka,
potravy, oSetfovaniran, atp.), jedna se zde ¢asto i o mladé pacienty (kolem 30 let),
ktefi se dostali do socidlni izolace kvili svému handicapu, kterym je HCH. Jejich
zdravotni stav je na jedné strané nuti se stranit a na druhé strané se citi osaméli. DP
ma v tomto pfipadé aktivovat takového pacienta a zvySit mu jeho sebevédomf
a tim ho Castecné, alespon na Cas, dostat ze socidlni izolace.

Ale pozor! Progrese HCH znamen4, Ze v poslednich stadiich domaci péce o paci-
enta s HCH najdeme pacienta upoutaného na I0zku, zpravidla kachektizovaného,

,

ktery méa velky problém s pfijmem potravy, mdze mit PEG, ¢i sondu (kterd byva
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méné vhodnad), inkontinentniho, o kterého je tfeba se starat v plném rozsahu zdra-
votni domaci péce.

Stejné tak jako pacient, i jeho rodina, se dostava do sociélniizolace, a proto je tfeba
nejprve peclivé zjistit, jaké je rozloZeni sil v rodiné a jakd v ni panuje atmosféra.
Neékdy k tomu nemusi stacit jen jedna navstéva, protoze rodiny si velice strezi své
soukromi a boji se vystavit stfetdm s vnéj$im prostfedim.

Pecujici rodina v disledku zavislosti a neustalé ,pohotovosti” totiZ ztraci kontakt
s okolnim svétem. Osoba, kterd pecuje o pacienta s HCH, trpi psychickym a fyzic-
kym tlakem. Nedochazi-li ke snizovéani tohoto tlaku, sam pecujici mize hledat vy-
chodisko napt. v nasili vi¢i o$etfovanému. Proto je tak ddleZité, aby se laickd
(rodinna) péce spojila s profesionalni domaci péci.

Pacienti s HCH pfijimaji péci rodiny vétsinou kladné, presto vsak tato péce v sobé
nese urcita rizika. Z dlouhodobého hlediska, coz péce o pacienta s HCH je (15 - 20
nekdy i 30 let), vznikd mezi pacientem a pecujicim ¢lenem zavislost, ze které nenf
Uniku. Tento stav se mnohdy projevuje bezmocnosti Ustici v konflikty ve vztazich
(Casto vSech ¢lenl rodiny).

U rodinnych pfislusnikd pfi prvni navstévé rodiny je vzdy tieba pomyslet na syn-
drom vyhofteni. Casto totiz vyhledaji prvni pomoc DP a? kdy? se u? u nich tento
syndrom rozvinul. U nékterych mizZe previddat tento syndrom na Grovni:

® psychické: Prevlada u nich pocit, Ze dlouhé a namahavé Usili trvd nadmérné
dlouho a efektivita tohoto snaZzeni je v porovnani' s vynaloZzenou namahou nizka.
Dochazi ke ztraté motivace, prevazuje depresivni ladéni, frustrace, pocit sebeli-
tosti, nedostatku uznan.
® fyzické: Kdyv popredi se nachézi stav celkové Uinavy organismu, apatie, ochab-
losti. Byvéa zde snadnd unavitelnost, mohou se dostavit vegetativni obtize, bo-
lesti hlavy, poruchy spanku, zazivani, pretrvavajici celkova tenze. Clovék se stava
nachylnym ke vzniku zavislosti vSeho druhu.
® na Urovni socidlnich vztahl: Zde dochazi k vyrazné tendenci redukovat kontakt
s pacientem jen na minimalni nutny ¢as, objevuji se ¢asté kritiky, s pacientem
hovoti s despektem, ironicky, necitlivé. Pfi¢emZ tyto negativni postoje se promi-
taji jak do osobniho tak do profesniho Zivota (Minibergova, 2006).
V ptipadé profesionalni DP musi byt poskytnuta péce pravé i rodinnym pfislusnikém
a musf jim byt doporucen pfislusny terapeut k feSent jejich sloZité rodinné situace.
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PRACOVNI SKUPINA ZAMERENA NA DIAGNOSTIKU

HUNTINGTONOVY CHOROBY
Mgr. Radka Molikova, Ph.D., doc. MUDr. Alena Santava, CSc.

Pro rok 2008 byl fesitelskému kolektivu pod vedenim doc. MUDT. Aleny Santa-
vé, CSc. z Ustavu lékatské genetiky a fetalni mediciny LF UP a FN Olomouc
a prof. MUDr. Petra Kahovského, CSc. z Neurologické kliniky LF UP a FN Olo-
mouc podpoien grant z Rozvojovych projektd MSMT CR pod nazvem ,Materialni
a pristrojové vybaveni laboratofi pro pracovni skupinu zaméfenou na diagnostiku
Huntingtonovy choroby™”.

Vystupem daného projektu bude vytvoreni jedine¢ného systému spolupracujicich
klinickych, diagnostickych, teoretickych a vyzkumnych obor(, soustfed’ujicich se
na multidisciplinarni péci o pacienty s Huntingtonovou chorobou (HCH), osoby v riziku
tohoto onemocnéni, ale i vytvofeni pracovni skupiny odbornik{, ktefi poskytnou
komplexni systematickou péci.

Cilem projektu je vytvoreni pracovni skupiny, kterd svou spolupraci umozni rychlou
a navazujici diagnostiku, genetickd vySetieni, neurologickou a psychiatrickou lécbu
dostupnou pro pacienty z oblasti Moravy a Slezska. Ze spoluprace akademickych pra-
covnikd a klinickych odbornikd bude vytvoren sylabus predmétu ,,B”- povinné volitelny
uz béhem studia, pro zdravotnické profesiondly zamérené na specializovanou pédi
o pacienty s HCH v oblasti oSetfovatelstvi, rehabilitace, fyzioterapie a domaci péce.

V oblasti vyzkumu tento grant naddle podpofi praci v oblast studia funkce fyziologic-
kého a aberantniho huntingtinu a prace s behaviordlnimi modely. Tyto poznatky pak
budou podkladem pro podani daléiho projetu u Grantové agentury Ceské Republiky.
Tak jako v minulém roce, i v tomto piipadé napomdze grant k zapojeni student
mediciny ve vySSich ro¢nicich se zdjmem o neurologii a genetiku, k ptiblizeni pro-
blematiky HCH a k aktivni spolupraci s SPHCH.

Clenové fesitelského kolektivu:

Skupina Ustavu lékaFské genetiky a fetalni mediciny LF UP a FN Olomouc
doc. MUDr. Alena Santava, CSc. — geneticka poradna

Prim. MUDr. Jiff Hyjanek — geneticka poradna

RNDr. Radek Vrtél, Ph.D. — DNA laboratof

Mgr. Radek Vodicka, Ph.D. — DNA laboratof

MUDr. Marek Godava — DNA laboratof

Skupina Neurologické kliniky LF UP a FN Olomouc

prof. MUDr. Petr Kanovsky, CSc. - Centrum pro diagnostiku a lé¢bu neurodegenerativnich
onemocnéni

MUDr. Zuzana Senkarové - Centrum pro diagnostiku a Ié&bu neurodegen. onemocnéni
MUDr. Igor Nestrasil - Centrum pro diagnostiku a [é¢bu neurodegen. onemocnéni
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Skupina Ustavu normélInf anatomie LF UP v Olomouci

doc. MUDr. Stanislav Laichman, CSc. — Laboratof Ustavu normélini anatomie LF UP
Magr. Radka Molikova, Ph.D. - Laboratof Ustavu norméini anatomie LF UP (kontaktn{ osoba)
RNDr. Marcela Bezditkova, Ph.D. - Laboratot Ustavu normalini anatomie LF UP

Skupina Ustavu o3etfovatelstvi a porodnf asistence LF UP v Olomouci
doc. PhDr. Jana Mareckova, Ph. D.

Skupina Psychiatrické kliniky LF UP a FN Olomouc
MUDr. Klara Latalova, Ph.D.

PETICE A CO SE DEJE KOLEM Ni:
ODPOVED Z EVROPSKEHO PARLAMENTU

Evropsky parlament

Peti¢ni vybor

29.11.2007

Predmét: Petice 0484/2007 Jitiny Novotné (CR), spoleéné podepséno 3 signatafi,
tykajici se HCH

Shrnuti petice

Navrhovatel, pfedseda peti¢niho vyboru, zada o vytvoreni specializované narodni
instituce pro 1é&bu a pedovani o osoby postizené Huntingtonovou chorobou. Z&-
dost je podepsana 2917 obyvateli Cech. Tato neurologickd choroba nejenom odsu-
zuje poskozené k socidlni smrti pred smrti fyzickou, ale prenasi obzvlast’ tézké
brfemeno na ty, ktefi o pacienty pecuiji, at’ jsou to ¢lenové rodin nebo pecovatelé
z povolani. V jinych evropskych zemich jsou na rozdil od CR specializované institu-
ce. Proto signatéfi poZaduji podporu od EU pro zlep$eni kvality Zivota pacientd,
zabezpeceni jejich zékladnich prav a to nejenom ve spojitosti s letoSni probihajici
kampani na rovnou prilezitost pro kazdého.

Odpoved’ komise

Komise si pIné uvédomuje problémy plsobené nemocemi, jako je Huntingtonova
choroba, které maji neurodegenerativni dopad na centraini nervovou soustavu. Tato
nemoc je s prevalenci cca 1:10 000 a je zahrnuta mezi fidkd onemocnéni, kterym
komise vénuje obzvlastni pozornost. V roce 2008 bude probihat komunikace mezi
Parlamentem a Radou EU na téma aktivit na poli fidkych onemocnéni. Ulohou
Komise neni organizovat peCovatelské sluzby v ¢lenskych statech. Viytvoreni
specializovaného zatizeni pro |é¢bu a péci pro osoby s Huntingtonovou choro-
bou je zcela v kompetenci narodnich instituci.

Presto v tomto spojeni Komise podporuje vytvareni evropské sité referencnich center
pro wzkum fidkych onemocnéni. Ulohou této sfté bude sbér informaci, aktualizace
poslednich védeckych objev( a spoluprace pfi 1é¢bé a pecovani o pacienty
z Clenskych statl unie. Také by méla garantovat pfistupnost domaci péce podle
potieby a rozsiteni jeji sité a odbornych znalosti v nové prijimanych statech.
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V soucasnostijejizs podporou Komise ve zkusebnim provozu nékolik takovych sitf
pro fidkd onemocnéni. Komise také uvita navrhy, tykajici se vytvoreni evropské
referenéni sité pro Huntingtonovu chorobu a bude podporovat sdileni infor-
maci o péci o pacienty s HCH.

Mirné zkraceny preklad JH

RESPITNI POBYTY V BETANII NACHOD

Stredisko Betanie vzniklo roku 1992 jako zafizeni Diakonie Ceskobratrské cirkve
evangelické. Hlavni cilovou skupinou jsou pacienti s roztrouSenou sklerézou, nikoli
tedy evangelici nebo jini kiest'ané.

Je to domov pro trvaly pobyt 20 obyvatel s tézkym télesnym a kombinovanym
postizenim, pro muze i zeny, feSeny bezbariérove.

Nabizené sluzby:

O Ubytovani v jedno a dvoullzkovych pokojich

O Stravovan(

O Osetfovani a asistence ve vSech vsednich situacich nepfetrzité 24 hodin denné
O Zdravotni péce

O Rehabilitace, fyzioterapie

O Programy socidlni rehabilitace

Od 2. pololeti 2008 bude pro pacienty s HCH vy¢lenén dvoulizkovy, kompletné
zafizeny pokoj s vlastnim socialnim zafizenim pro jedno az dvoumeési¢ni pobyty pro
respitni péci. Respitnim pobytem se rozumi rehabilitacni, maximalné dvoumeésicni
pobyt, kdy pacient musi byt zajistén s sebou veskerymi léCivy, prostredky pro zvlastni
Iékarské Gcely (NUTRIDRINKY apod.) i zdravotnickymi pomdckami (inkontinentni
pomcky, o$etiujici krémy, bunicita vata, atd.) a osobnimi hygienickymi pomdcka-
mi na celou dobu pobytu.

Dalsi vyvoj této nabizené sluzby bude zaviset na vyuziti kapacity. Pracovnici domo-
va jiz maji zkusenost s HCH.

Kontaktujte véas vedeni domova, aby bylo mozZné vytvofit poradnik zajemcd.

Kontakt: Ing. Zdenék Rysavy
Diakonie CCE — stfedisko BETANIE, Evangelicky domov v Nachodg, Sprenarova 1053,
547 01 Nachod, Telefon: 491 423 154, e-mail: betanie@diakoniecce.cz, internet:
http//betanie.diakoniecce.cz

AKTUALNI REGISTR POSKYTOVATELU SOCIALNICH SLUZEB A VYZVA

Vracim se timto k nasi aktivité zfizeni specializovaného domova se zvlastnim rezi-
mem pro nase pacienty. Jak jiz bylo na webovych strdnkdch publikovano, zastupci
ministerstva prace a socialnich véci se domnivaji, Ze nic nebrani tomu, aby stavaijici
registrovana socialni zafizeni poskytovala sluzby i diagnéze HCH. Z4dam timto, aby
ti, ktefi chtéji jakoukoliv z nabizenych sluzeb vyuzit, at’ zafizeni oslovi a o vysledku
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jednani meé zpétné informuji. Z kazdé pozitivni zpravy se budeme urcité vSichni
uptimné radovat.

V pfipadé odmitnuti poskytnuti Vami pozadované sluzby, zadejte pisemnou for-
mou zddvodnéni. Po zku$enostech z pfedchozich jednani je zdokumentovany po-
stup jako jediny efektivni, protozZe teprve az na zakladé pisemného odmitnuti Ize
znovu zadit jednat na vyssich drovnich.

Cesta k registru poskytovateld socidlnich sluZeb:

Internetova stranka MPSV http://mpsv.cz

— déale kliknout vlevo ve sloupci ,O0 MPSV”

— vybrat z nabidky ,,Registry a evidence”

— vybrat z nabidky ,Registry”

— vybrat z nabidky ,,Registr poskytovatell sociélnich sluzeb”

— vybrat z nabidky ,Vyhledani sluzby”, resp. ,RozSitené vyhledavani”

Srdec¢né Vas vSechny zdravim!

Jifina Novotna
e-mail: novotna.jir@seznam.cz

PAR POZNAMEK K PETICI

V minulé Arse, tj. v Cisle 31, jsme vdm prezentovali nékteré vysledky a odpoveédi
statnich organl, organd samospravy a VZP V tomto vydani jste si mohli precdist
i zkraceny preklad odpovédi Evropského parlamentu. Vyzbrojeni témito obecnymi
a vstricnymi” formulacemi musime hledat nestandardni feSeni, protoze ani legisla-
tiva neniv této otazce jednoznacna a nas problém pokryva nedostatecné a okrajoveé.
At’ se to tykd umist’ovani pacientl na kratkodobé pobyty, trvalé pobyty nebo za-
jist'ovani doplhkové vyzivy, 1€k a podobné.

Velmi tristni je odstavec z oficidlni odpovédi ministerstva zdravotnictvi, podepsa-
ném feditelkou odboru, kterd o par mésicd dfive na ndrodnim workshopu o fidkych
onemocnénich vyslovovala plnou podporu ministerstva témto diagnézam a pfi-
slusnym pacientskym organizacim. Cituji: ,Ministerstvo zdravotnictvi poskytuje Spo-
le¢nosti pro pomoc pfi Huntingtonoveé chorobé jiz dlouhodobé a systematicky dotacéni
podporu sledujici mj. prodlouzeni doby, kterou mdiZe byt pacient o$etfovan v roding.
V roce 2007 jsme poskytli této spolecnosti celkem 107 500,- KE.” Musim podo-
tknout, Ze tato dotacni podpora se nezvysuje, ale naopak je rok od roku nizsi. Ale
du 500 nemocnych a na 365 dnll v roce to je necelych 60 haléfl pro jednoho pacien-
ta a to nezbyva nic na jiné osoby a aktivity. Tak na zavér opakuji Zddost o vase nazory
nejlépe e-mailem na adresu info@huntington.cz nebo pisemné na adresu SPHCH.
Také kontaktujte zatizeni ve vaSem okoli, kde by byla nadéje na umisténi pacientt
s HCH a informujte vedeni spolec¢nosti, aby bylo mozné zajistit proskoleni perso-
nalu a podobné. Je to velmi dllezité a v podstaté jediné, co v sou¢asné dobé
mUzZeme délat.

Jifi Hruda
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Pozvanka na jarni rekondi¢né edukacni vikendovy pobyt

Javrm’ rekondi¢né edukacni pobyt se bude konat
v Ri¢anech u Brna v hotelu Admirél od 18 hodin
ve dnech 18. 4.-20. 4. 2008.

SPOJENI:

Od Hlavniho nadrazi Brno, tj. vlakového (autobuso-
vé je pobliz), se musi jet tramvaji &. 8 smér ,Bohu-
nice — Stary Liskovec”, zastavka Osova, je to celkem
9 stanic. Potom je tfeba prestoupit na autobus do
Ri¢an u Brna, &. 401 nebo 402 - pojede pfiblizné 30 minut, u autobusu &. 401 -
pojedete 10 zastdvek a u autobusu ¢. 402 - 20 zastavek. Autobusy jezdi v intervalu
10 az 30 minut. Vice informaci naleznete na www.idsjmk.cz v rubrice — jizdni fady —
regionalni autobusy — 401, 402. Je potreba si zakoupit 2x ¢tyfzénovou jizdenku za
26 K& na tramvaj tam i zpét. Jizdenka plati az do Ri¢an u Brna. Pokud budete potie-
bovat vice informaci, mizete se obrétit na Marii Havlenovou, tel. 737 414 702

Zahdjeni bude jako vzdy v patek veceti v 18,30 hodin. Patecni vecer bude patfit vy-
stoupeni pani Christiane Lokhamp a vzdjemnému predstaveni.

Hlavni odborny program probé&hne v sobotu dopoledne, odpoledne bude opét pa-
tfit individudinim konzultacim s odborniky. Soubé&zné bude probihat 3. rekondi¢nf
pobyt pro pacienty s HCH. Sobotni vecer se vSichni miZete pobavit pfi tanci, tento-
krat nam prijde zahrat jina kapela.

Setkani je uréeno véem ¢lendim rodin (partnerdim pacienta a jeho potomkim d&i
vnukdm, partnerdm osob v riziku), pfip. dobrovolnikim, ktefi se chtéji zapojit do
prace SPHCH. TésSime se na UGcast spolupracujicich pacientd, ktefi maji chut’ néco
zkusit. U pacient( je tfeba mit na paméti, Ze neni zajistén specialni dohled. Presto
mame v posledni dobé& dobré zkuSenosti a pacienti si s ndmi i zatancili.

Pfipominame, Ze pobyt a stravovani (plna penze) v hotelu (kromé nédpojd) jsou hra-
zeny z prostiedk& SPHCH a dotaci MZ. Ugastnik si pFispiva ¢astkou 200 K& a hradfi

si dopravu (bez ohledu na délku pobytu). MlzZe se zucastnit i vice osob z jedné
rodiny. V pfipadé nejasnosti se obrat'te na dr. Vondrac¢kovou ¢i ing. Hrudu.

VSICHNI ZAJEMCI O UCAST, ZASLETE PRIPOJENOU NAVRATKU
dr. Vondrackové. V ptipadé, Ze se v&as nepfihlasite, riskujete,
Ze nebude mozné Vas ubytovat!

Pozor zménal!!!

Prihlasky pfijimam do pondéli 14. 4. 2008 do 20 hodin
i od téch kdo nebudou na noc!

Dékuji za pochopenil
dr. Zdenka Vondrac¢kova
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PROGRAM

Patek 18. 4. 2008

18.00

18.30

19.30

20.00 -20.45
20.45-21.00
21.00
Sobota 19. 4
07.30
08.45-09.00
09.00-09.15
9.15-10.00
10.00-10.30
10.30-10.45
10.45-11.15
11.15-11.35
11.35-11.45
11.45-12.00
12.00-12.15
12.15-13.00
13.00-13.10
13.15-14.00
13.15-14.00
Cely den:

Ubytovani

Vecere

Zahdjeni a vzajemné predstaven(

Christiane Lokhamp: Viystoupeni k aktudlnim otdzkdm o HCH v IHA
J. Rykr: Pfedstaveni zdravotnickych pomucek firmy SCA Hygiene
Product

Volné zébava

. 2008

Snidané

Zahdjeni sobotniho programu a predstaveni sobotnich ucastnik
D. Kamaradova, O. David, P Pavld, R. Molikova: Studentské
organizace, nové programy na LF UP v Olomouci a spoluprace

s pacientskymi organizacemi

MUDr. J. Vevera, PhDr. J. Koblihova: Zvladani agresivniho chovani
u pacientt s HCH

MUDr. J. Vevera, PhDr. J. Koblihova, MUDr. T. Uhrova: Panelova
diskuse na ptedchozi téma, vede MUDr. J. Zidovské

Prestavka

J. Linderova: K novému zdkonu o sociélnich sluzbach ¢. 108/2006
a k zakonu €. 111/2006 o pomoci v hmotné nouzi a o systému
pfiznavani mimoradnych vyhod zdravotné postizenym

Dr. Z.Vondrackova: Co nového nas ¢eka v lékarnach od 1. 1. 20087
Predstaven( Diakonie CCE pro odlehéovaci pobyty v Betanii

v Ndchodé

A. Denesova: Predstaveni novych produktd pro nutri¢ni podporu
firmy NUTRICIA, zpGsob jejich ziskavani od 1. 4. 2008

J. Nedas: Predstaveni produktd firmy Medicco a moznosti ziskan{
téchto prostredkd zdravotnické techniky

Obéd

A. Lorencova, J. Havelka: Provoz pUjc¢ovny zdravotnickych
pomicek v Hradci Krdlové na Diecezni katolické charité
Workshop na téma preimplantaéni geneticka diagnostika (PGD),
vede MUDr. V. Hofinova, MUDr. P. Texl a Mgr. L. Raszykova
MUDr. T. Uhrové, MUDr. J. Zidovska: Workshop osob v riziku

a osob testovanych nebo otazka Umrti v rodiné

IndividudIni konzultace s odborniky:

1. Zastupci jednotlivych firem — Nutricia clinical, Diecezni katolicka
charita Hradec Kralové, SCA Hygiene Product, Medicco, s.r.o. Brno
2. Logopedicka poradna: Mgr. G. Zamiskova
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3. Doc. MUDr. J. Roth, MUDr. P Ressner, MUDr. J. Klempif:
Neurologicka poradna

4. MUDr. J. Zidovska, MUDr. A. Santavé: Genetickd poradna
5. PhDr. J. Koblihovéa: Psychologické poradna

6. MUDr. T. Uhrova, MUDr. J. Vevera, MUDr. M. Anders:
Psychiatricka poradna

7. D. Sigutova: Ergoterapeutické a fyzioterapeuticka

pomoc

8. M. Zemanova: Pokladnik — potvrzeni plateb

16.30-17.00  Zasedani rady a odbornych poradcd: Dalsi strategie pro zlepSeni
zplsobu Zivota HCH pacientd a rodin s vyskytem HCH v CR

17.00-17.10 P Saginkova: Co nového v EHDN v CR v roce 2008?

17.10-18.00  Organizacni zélezitosti a plan na podzimni setkani pro rok 2008

18.00-18.15  Schvaleni strategie prace SPHCH a) Prediktivn{ testovani HCH v CR
b) Financovani nutri¢ni podpory pro pacienty s HCH na IGzkovych
zdravotnickych zafizenich, zejména pak psychiatrickych lécebnéach
¢) Domov pro pacienty s HCH

18.30-19.30 \Vecete

19.30 Hudba k tanci a individudlni program

Nedéle 20. 4. 2008

08.00-09.00 Snidané

09.00-09.30 Zasedani Rady SPHCH, zasedani Revizni komise

09.30-10.30 Zavérecné vystoupeni hostd a rady, zakonéeni

11.00-11.30 Obéd

Sobota 19. 4. 2008: 3. Rekondi¢ni pobyt pro pacienty

10.45-12.00 J. Koblihova, G. Zamiskova, D. Signetova

15.00-16.00 Prochazka

Pevné vérime, Ze kazdy najdete to, co potiebujete, a nebudete rusit ostatni poslu-
chace a prednaseijici. Pro obsahovou ndro¢nost v programu prosime o dochvilnost,
je to predevsim pro vas!!!

Soubézné s hlavnim programem bude probihat tfeti rekondi¢ni pobyt pro pacienty
s HCH. Bude se jim vénovat logopedka, psycholoZka a fyzioterapeutka. Vezméte si
s sebou i jednoducha sportovni obleceni do télocvicny.

Doufédme, Ze se podafi a budete s ndmi i nadale radi jezdit.

Pani Zemanova bude vybirat prispévek 200 K¢ na tento pobyt a ¢lenské prispévky
150 K¢. 200 K¢ se bude vybirat i za osoby, které nebudou na noc. Dékujeme za
pochopeni a prejeme pfijemny a obohacujici pobyt.
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ELCOM

ELCOM EKOTECHNIKA, s.r.0.

Katalyticke systemy pro snizovani emisi
organickych latek

Autorizovane méreni emisi

Sluzby v ochrané zivotniho prostredi

ELCOM EKOTECHNIKA, s.r.0.
Mistecka 1120/103
703 00 Ostrava-Vitkovice
+420 595 700 500
ekotechnika@elcomgroup.cz
www.elcomgroup.cz
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____________________________________________________________}f

NAVRATKA

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

Zu&astnim se vikendového setkani v Ri¢anech u Brna, hotel Admirdl, ve dnech
18.-20. 4. 2008.

Potvrzuji Géast .......ccccveeveiieienn, osob(y) a doplite kombinace na pokojich:
JTaalcTatoR= 1 o) /] aT=Te AR
JMENO0 A P IMENT L. e e,
JMEN0 A P MENT .. e,

’

JMENO A P IMENT L. e,
JMENO0 A P IMENT L. e,
JMEN0 A P MENT ..,
Oznacte svij presny pozadavek :

Pozaduji nocleh pouze dne 18. 04. 2008 Pro ......cccveevveeeiecieeiieeiee, osob
PoZaduji nocleh pouze dne 19. 04. 2008 Pro ........cccovvivveeiiiiiiieieien osob
Pozaduji nocleh pro 0b& NOCI Pro .......covveviiiiieiceeeeeeeeeeeeeee osob
Nepozaduji nocleh vibec.

JMENO @ PIIMENI: Lo
AIESA & it PSC & oo,
Tel. SPOJeNt oo e-maill oo
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Co se stalo

Mili prételé,
chtéla bych podékovat pani doktorce Zdence Vondrackové a panu ing. Jifimu
Hrudovi, ktefi pfisli doprovodit na posledni cesté mého manzela pana
Franti$ka Spatného. Také dékuji véem za kondolence. Velky dik patii panu do-
centu Rothovi, ktery mého manzela dlouha Iéta 1é¢il a moc pomohl celé nasi
rodiné. Jeste jednou vrely dik

Jana Spatné

AKTIVITY LEKARU Z NEUROLOGICKE KLINIKY VSEOBECNE FAKULTN{

NEMOCNICE PRAHA

® \/ pribéhu kongresu ¢eské a slovenské neurologie 2007 zaznély dvé prednasky
na téma Huntingtonovy choroby.

® \/r. 2007 byly publikovany tfi vyzkumné prace na téma HCH v mezinarodnich
renomovanych ¢asopisech.

® MUDr. Jitf Klempit dostal Cenu Ceské neurologické spoleénosti za publikaci
tématicky zamérenou na HCH, kterou publikoval v roce 2006, a také obhdjil titul
Ph. D. na téma Huntingtonova choroba.

® | ékafi pokracovaliv EHDN ¢&innosti, MUDr. Tereza Uhrova se stala ¢lenem Stee-
ring Committee EHDN, doc. J. Roth je ¢lenem Executive committee EHDN,
dal8i 1ékafi jsou aktivni v jednotlivych pracovnich skupindch.

® MUDr. Martin Kucharik, MUDr. Tereza Uhrova a prim. MUDr. Pavel Ressner se
zUcastnili tréninku behavioralni pracovni skupiny EHDN v Manchesteru

K VYSLEDKUM SETREN{ NRZP ¢R V DOMOVECH PRO SENIORY

23.2.2008

Z Setieni provedeného Nérodni radou osob se zdravotnim postizenim v domovech
pro seniory vyplyva, Ze ¢ast jejich obyvatel nema dostatek penéz na Ghradu novée
zavedenych poplatkd ve zdravotnickych zafizenich. Tim nema zaruCen rovny pii-
stup ke zdravotni péci. Narodni rada proto iniciuje Ustavni stiznost.

HOSPIC MEDICA BRNO
Ve dnech 16.-19. 10. 2007 jsme se zUcastnili formou posterové prezentace na této
vystave pro zdravotné postizené, jako vzdy nas zastoupil pan J. Peprnik.

MODEL DALSIHO VZDELAVANI V OBLASTI ZDRAVOTNICTVI A ZDRAVOTNE
SOCIALN{ PECE ZAMERENY NA HCH probéhl 10. 11. 2008 v Hradci Kralové na
Diecezni katolické charité za Ucasti 32 posluchacl. Cely pfednaskovy blok byl veli-
ce pékné pfijat Ucastniky a byl vidét opravdovy zajem o problematiku pacientd s HCH.
Prednéasela PharmDr. Zdenka Vondrackova a vSichni Ucastnici ocenovali brilantni
prednasku jak z pohledu tématiky tak provedeni.
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Oznameni

STAV PUJCOVNY ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK V HK

Pdjcovnu fidi pan Be. Jifi Havelka, kontakt v adresari.

Vtuto chvili jsou ve skladu k dispozici 4 ks kiesel, 2 zvedaky, 1 elektrické polohovacildzko
a dostatecné mnozstvi ndhradnich podlozek na oba typy kiesel proti prolezenindm.

Pfi podpisu smlouvy o vypUjcce vypdijcitel uhradi vratnou zalohu ve vys$i 1 000,- K¢
a dale mésicné 100,- K¢ jako prispévek na opravu a udrzbu. Po dohodé jsme schop-
ni zajistit dopravu. V pdjcovné jsou k dispozici pfedevsim finanéné velmi nékladné
pomdcky, které nehradi zdravotni pojistovny nebo jsou jiné problémy s jejich ziska-
nim. Nasim cilem je umoznit nemocnému zdstat co nejdéle v domacim prostredi
a ulehdit situaci ostatnim ¢lentm rodiny.

PORADNA PRI DIECEZNI CHARITE V HRADCI KRALOVE

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

Nabizime tyto sluzby: mizeme zprostredkovat respitni pobyt, jsou-li zrovna volné kapa-
city. Jedna se hlavné o umisténi v Hospici v Cerveném Kostelci. KdyZ si nds nékdo
najde a zavold (napt. na webovych strankach), mdzeme ho odkéazat na odborniky, ktefi
spolupracuji s SPHCH. Jinak zajistit umisténi pacienta v zafizenich po celé republice, na
to nemame v tuto chvili dostatek moznosti, ale snazime se alespon odkdazat na Charity
v jinych oblastech republiky. Odborné rady jako takové poradna sama neposkytuije.

NOVINY ,MUZES",

vydavané Sdruzenim pratel Konta Bariéry, o. s., obsahuiji aktuaini informace ze vSech
oblasti péce o zdravotné postizené, v¢. socidlni. Objednat si je Ize na adrese redakce:
Na Florenci 31, 110 00 PRAHA 1, tel. 255 777 131, 132, e-mail:info@muzes.cz. Roé¢ni
predplatné (6 ¢isel) stoji 120 KE. Noviny najdete i na internetu: www.braillnet.cz/muzes.

Kniha ,PRELET SMRTIHLAVA" od pana Marka Vladara
je k dostani v brnénském nakladatelstvi SIMON RYSAVY, Ceska 31, 602 00 BRNO,
e-mail: books@rysavy.cz, www.rysavy.cz. Cena 199 K¢.

INTERPORADNA

Redaktorkou interporadny je MUDr. Jana Zidovska. Kontakt: Interporadna.cz, o. s.,
Mgr. Pavel HuSek - asistent, tel. 233 551 241, mobil: 732 387 079,

e-mail: pavel.husek@interporadna.cz, www.intenetporadna.cz.

Publikace SOCIALNI SLUZBY A POMOC V HMOTNE NOUZI, kterou napsal
JUDr. Jan Hutat v roce 2007, je nyni k dispozici za 30,- K&. Tato mimoradna nabidka
plati do vyprodani zasob. Pro objednani prosim kontaktujte sle¢nu Andreu Brazdo-
vou na telefonnim &isle 266 753 421 nebo e-mailem na adresu: a.brazdova@nrzp.cz.

NON-HANDICAP 2008 5
15.-18. dubna 2008 se na prazském Vystavisti PRAHA - HOLESQVICE kona 12. ro¢-
nik vystavy NON-HANDICAP 2008. Vystava bude probihat v KfiZzikovych pavilonech.
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Soubézné s vystavou probihd i 30. ro¢nik mezinarodniho zdravotnického veletrhu
PRAGOMEDICA-PRAGOLABORA-PRAGOFARMA-PRAGOOPTIK 2008 v halach Pri-
myslového paldce. Komplex veletrhu a vystavy porada INCHEBA PRAHA spol. s r. o.
Jsme zde prihlaseni k posterové prezentaci.

INTERNETOVE KONTAKTY

Spoleé&nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, Ceska republika
www.huntington.cz
info@huntington.cz

European Huntington's Diesease Network
Kontakt: Oberer Elsesberg 45/1, 89081 ULM, Germany, tel: +49-731/500-50950,
fax: +49-731/500-50952, www.euro-hd.net, e-mail: office@euro-hd.net

Mezindrodni asociace pro HCH (IHA)

E-mail: iha@huntington-assoc.com

www.huntington-assoc.com

Odtud ziskate spojeni na vSechny narodni organizace, napt.

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

Nizozemi: www.huntington.nl

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

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

Dalsiinformace o HCH v anglickém jazyce jsou na strankdach americké a kanadské
asociace: www.hdfoundation.org, www.hdsa.org, www.hsc-ca.org

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

Kontakt na ¢eské organizace zdravotné postizenych:

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

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

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

NasSe organizace je zvefejnéna v databdzi Nadace Via, kterd ma slouzit potencio-
nalnim dércim i vefejnosti na adrese: www.nadacevia.cz

Daéle jsme zahrnuti do Adresére socialnich sluZzeb informacniho systému Socia-
nus a dal$ich adresard humanitarnich organizaci

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

Poradensky a informacni server pro osoby se specifickymi potfebami a vSechny
blizké: www.internetporadna.cz. Redaktorkou poradny se stala dr. Jana Zidovska.

Kontaktni adresy

NARODNI RADA ZDRAVOTNE POSTIZENYCH CR
JUDr. Jan Hutaf, Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 420, 266 753 424, fax:
266 753 422, www.nrzp.cz, e-mail: nrzp@nrzp.cz

CESKA RADA HUMANITARNICH ORGANIZAC:
CRHO, Ceskobratrska 9, 130 00 Praha 3, tel.: 222 587 455, www.crho.cz

KOALICE PRO ZDRAVI

je obecné prospésna spolecnost, kterd nabizi neutrdini platformu pro dialog mezi
jednotlivymi skupinami pacientd, ale také smérem k tém, ktefi zdravotni péci posky-
tujf, organizujf a financuji. www. koaliceprozdravi.cz, kancelai: Mgr. Denisa Seféikova,
Koalice pro zdravi, 0.p.s., ul. 5. kvétna 65,140 21 Praha 4, tel.: 261 174 079

PRAVNI PORADNA SDRUZENI ZDRAVOTNE POSTIZENYCH

je bezplatné k dispozici na adrese Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, JUDr. Véra Dres-
lerovd, plisobi v pravni poradné NRZP CR vzdy v PO, UT, ST od 8.30 do 13.00 hod.
Tel.: 266 753 427, mobil: 739 771 700, e-mail: poradna@nrzp.cz.

SLOVENSKA SPOLOCNOST PRE POMOC PRI HUNTINGTONOVEJ CHOROBE:
Predsedkyné: Jana Pavlikova, Klokocova 727, 981 01 HnUst'a, Slovensko,

tel. 047 542 3 856, mob: 0915 800 155, e-mail: huntington@slovanet.sk

MUDr. M. Kvasnicova, CSc., MatUskova 3, 971 01 Banska Bystrica, Slovensko,
e-mail: kvamagen@stonline.sk, tel.: 00 421 9021 52665, www.SPHCH.sk
MOZNOST UMISTEN( PACIENTU S HCH

v Diakonii CCE - stfedisko BETANIE v Nachodg. Tel. 491 423 154,

e-mail: betanie@diakoniecce.cz, internet: http//oetanie.diakoniecce.cz., ing. Z. RySavy
Multidisciplinarni Iékafsky tym, spolupracujici s SPHCH

DOTAZY NA NEUROLOGICKE PROBLEMY, ev. z4dosti o zprostfedkovani pége
v¢. hospitalizace, mlzete zasilat doc. MUDr. Janu Rothovi, CSc., na adresu Neu-
rologicka klinika, VFN, Extrapyramidové centrum, Katefinska 30, 120 00 Praha 2,
tel: 224 965 539, e-mail: jan1roth2@gmail.com

DOTAZY NA PSYCHIATRICKE PROBLEMY zasilejte MUDT. Tereze Uhrové,
Psychiatricka klinika VFN, Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2, tel.: 602 294 340,
e-mail: uhrovat@centrum.cz

as. MUDr. Martin Anders, Ph. D., Psychiatricka klinika 1. LF UK a VFN Praha,

Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2, tel. 224 96 5220, 5347, 5007, 5212,

e-mail: anders.martin@vfn.cz

O PSYCHOLOGICKYCH PROBLEMECH (napt. spojenych s rozhodovanim osoby
v riziku, zda se dat geneticky testovat) se mdzete poradit s PhDr. Janou Koblihovou,
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Usttedn( Iékatsko-psychologické odd. Ustiedni vojenské nemocnice, ULPO - pavilon
A 3, 1. poschodi, 160 00 Praha 6 - StfeSovice, tel: 973 201 111 (Ustfedna), 973 203
467 e-mail: jana.koblihova@uvn.cz.

GENETICKOU KONZULTACI zajisti MUDTr. Jana Zidovska, CSc., Odd. lékaiské
genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2, tel. 224 967 171-2,(Ctvrtek a patek
dopoledne), Privatni geneticka ambulance, Sokolovska 35, Praha 2, (Utery, stfeda),
tel. 224 941 033, mobil 737 198 841, e-mail: jana.zidovska@seznam.cz

Dotazy z jinych oblasti adresujte, prosim, dotyénym odbornikm.

DOTAZY NA VYZIVU: zasilejte MUDT. Zuzana Grofova, Krajska nemocnice Pardu-
bice, Nutri¢ni a dietologické oddélent, Kyjevska 44, 532 03 Pardubice,

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

KONZULTACE Z OBLASTI LOGOPEDIE: zasilejte na adresy:

Magr. Jitka Kaulfussova, Klinické logopedie, Kartouzska 6, 150 00 Praha 5,

telffax: 257 321 627, mobil: 602 165 917, e-mail: kalfuss.jitka@c-email.cz

Mgr. Zuzana Lebedovd, na adresu Neurologicka klinika, VFN, Extrapyramidové
centrum, Katefinska 30, 120 00 Praha 2, tel: 224 965 539,

e-mail: zuzana.lebedova@email.cz

KONZULTACE Z OBLASTI ALTERNATIVN{ A AUGMENTATIVNI:

zasilejte na adresu: Mgr. Jana Sarounovd, Sdruzeni pro alternativni a augmentativ-
ni komunikaci, TyrSova 13, 120 00 PRAHA 2, tel: 222 518 280,
www.alternativnikomunikace.cz, e-mail: jana.sarounova@t-email.cz

KONZULTACE Z OBLASTI ERGpTERAPIE: zasilejte na adresu: Jana Zemanova,
DiS., Kolldrova 15, 301 00 PLZEN, e-mail: janulka.berca@seznam.cz,
mob.: 732 329 899, www.ergoterapie.org

PUJCOVNA ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK pro SPHCH:

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

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

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

PORADNA PRO SPHCH:

Bc. Alena Lorencova, tel. 495 063 148, mobil: 731 402 276,
e-mail: alena.lorencova@hk.caritas.cz,

Diecezni katolicka charita kralovéhradeckého kraje, Velké nam. 37,
500 01 Hradec Krélové

PORADENSTVI V SOCIALNI OBLASTI: Svaz t&lesn& postiZenych Brno - venkov
Jaroslava Linderovd, Palackého tf. 11,612 00 BRNO, tel. 541 242 314, 549 250 532,
fax: 549 250 532, mob: 724 976 505, e-mail: linderovas@seznam.cz
PEDAGOGICKO-PSYCHOLOGICKA PORADNA:

PhDr. Marie Kulhdnkovd, ul. Smifickych 1237, 547 01 NACHOD, tel. 491 427 418,
e-mail: ppp.kulhankova@seznam.cz nebo marie.kul@email.cz
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KONTAKTNI ADRESY CLENU RADY SPHCH:

Predsedkyné: 5 5
PharmDr. Zdehka Vondrackova, 549 21 Ceska Cermna 41,
tel.: 491 424 142, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz, mobil: 723 349 327

MUDr. Jana Zidovsk4, CSc., Odd. Iékafské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2,
128 02 Praha 2, tel. 224 967 171-2, mobil: 737 198 841
e-mail: zidovska.jana@vfn.cz, jana.zidovska@seznam.cz

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

Pokladnik: Marie Zemanova, Smetanova 362, 285 22 Zru¢ nad Sazavou,
tel. préce: 327 531 406, tel. domd: 327 532 209, mobil 732 341 272,
e-mail: zemanova.marie@seznam.cz
KONTAKTNI ADRESY CLENU SPHCH, kte¥ jsou ochotni podélit se o své zku-
Senosti, informovat o vikendovych setkanich, v8estranné poradit a povzbudit:
— Ludmila Slavikova, U Splavu 428, 533 03 Dasice
tel.: 466 951 865, dcera pacienta
— Blanka Krcalova, Dr. Jiroutka 2018, 272 01 Kladno
tel.: 321 242 336, dcera pacientky, méa zkusenost s presymptomatickym testem
— Ivan Mazalek, Botanicka 34, 602 00 Brno, tel.: 541 244 076, byvaly manzel pacientky
— Jana Soukupova, Na Spojce 9, 315 02 Plzen, tel.: 377 445 026, dcera pacientky
— Anna Maji¢kova, 687 22 Ostrozska Nova Ves 505, matka byvalé pacientky
— Jana Spatna, Spalov 30, 513 01 Semily
tel.: 481 623 064, manzelka pacienta a matka pacienta
— Ladislava Hockeovéd, 533 31 Lany na Ddlku 125, tel.: 466 971 515, dcera pacient-
ky, sestra pacienta, zkuSenost s presymptomatickym testem
— Katefina Sondova, Malatova 19, 400 11 Ust{ nad Labem
dcera pacienta, zkusenost s presymptomatickym testem
— Ing. Anna Englerovd, Tehov 110, 251 01 ﬁféany u Prahy, tel.: 323 640 530,
mobil: 728 380 886, e-mail: englerova@razdva.cz, manzelka pacienta
— Mgr. Renata Valentova, Kvétnd 24, 130 00 Praha 3, mobil: 603 180 930, dcera
a sestra pacienta, zkuSenost s presymptomatickym testem

— Veéra Raftlova, Novodvorska 1099, 142 00 Praha 4, tel. 241 493 684, 604 424 427,
dcera pacientky, zkuSenost s presymptomatickym testem
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Objednavkovy list

Zajemci o informacni materidly, vratte prosim vyplnény formuldf na adresu dr. Zidov-
ské. PoZzadované materidly zaskrtnéte a uvedte pocet kusa.

COONOTAWN =

44444
aorOdN =

N —

W NOOoTh W

Letaky

Co je Huntingtonova choroba ? ..., ks
Problémy s feci a komunikaci —.......c..ccooiiiiiiiiieee ks
Problémy s chovanim ... ks
Jaktoficidetem i, ks
SIrava @ VWZIVA oo ks
REIAXACE oo ks
Sexualni problémy e ks
FYZIOTErapie oo ks
Pracovniterapie  ....occoooioieieeeeee e ks
Predpovednitesty ..o ks
Predpovédni testy - sada 6 letdkd  .......coovovveevevveeeecee ks
Eticka voditka pro predpovédnitesty .........cccocveeiiiiiieennnn. ks
CviCebniprogram ., ks
K zamysleni (o presymptomatickém testu) .............cccceuee.. ks
Rodina a d€di€N& NEMOC ....ccoooviiiiiiiiiieecee e, ks
Brozury

PéCe onemocné sHCH ..........c.coooiiiiiiiicc, ks
HCH - brozura pro rodiny (vSeobecné pouceni o vSech
aspektech nemoci, bez dlrazu na péci a lécbu) ................ ks
HCH a jeji 1éCba - pfirucka pro odborniky ............cc.cccoee.. ks
Zivot s HCH (dotazy a odpovédi pro rodiny) ........ccccoevee.... ks
Geny v generacich (autentické ptibéhy rodin) ...........cc..ooo.... ks
Zivot s HCH — HCH v rodiné (Knizka pro malé déti) ............... ks
Zivot s HCH — VWZiva @ StraVOVANT .......ooeovveeeeeeeeeeeeeeeeene . ks
Zivot s HCH — FyzZioterapie .....ccoooveeeeiiiiieeeee e ks

Identifikaéni prikazka pro pacienta
Zpravodaj Archa - zbyl4 ¢isla
Dopis pro sponzory, sloZzenky - u dr. Vondrackové, ing. Hrudy

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

Jméno a pfijmeni

Adresa ................
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Fotogalerie z kongresu v Drazd’anech

Zdenka, Christiane a Jamie se svou dcerkou Hannah
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Zdenka na zamku

Beatrice de Schepper a Alice Wexler pfi slavnostni vecefi
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Pavla Saginkova na zamku

THi prezidenti IHA:
1. Gerrit Dommerholt, 2. Christiane Lokhamp, soucasny Asuncion Martinez (uprostred)
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HUNTINGTONOVA CHOROBA

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

Uginna 1é¢ba dosud neexistuje. Pibuzni a partnefi postizenych i rizikovych osob
jsou obvykle po léta konfrontovéni s povahou i prdbéhem choroby. Mivaji velmi
jasnou predstavu o jejf neodvratnosti i o dédiéném prenosu. Rodina se dostava do
socidlniizolace, predevsim v dlsledku zmény Zivotniho stylu a nepochopeni okoli.
Neékdy mizZe hrat zna¢nou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zatéz je potencovana
pocitem vyjimecnosti, danym Fdkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle ne-
zné kromé pfibuznych nikoho se stejnymi problémy a ani u odbornik( vzdy nenajde
patficné pouceni a podporu.

Spoleé¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé (SPHCH) vznikla roku 1991
jako svépomocna podplrna organizace (obcanské sdruzeni). Jejim cilem je posky-
tovat vSestrannou pomoc a podporu pacientdim a jejich rodinam, zlepSovat infor-
movanost rodin, odbornik( i vefejnosti a zkvalithovat dostupné sluzby a péci.
K hlavnim aktivitdm patii{ vydavani informacnich materiald o vSech aspektech one-
mocnéni a pofadani edukacéné rekondicnich pobytl pro ¢leny rodin. Déle se SPHCH
podili na vzdélavani zdravotnikl i na osvété Sirsi verejnosti a snazi se zajistit finanéni
zdroje pro veskerou ¢innost. Diky spolupraci s Diecezni katolickou charitou v Hradci
Krélové je v provozu pdj¢ovna zdravotnich pomUcek a poradna pro rodiny s HCH.

Kontaktni adresa Spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé :
E-mail: info@huntington.cz ® www.huntington.cz

Sidlo spole¢nosti: Velké ndmésti 37, 500 01 Hradec Kralové

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

MUDr. Jana Zidovska, CSc.
Oddéleni |ékafské genetiky

DAK, Ke Karlovu 2, 128 08 Praha 2

Tel.: 224 967 171-2, mobil: 737 198 841
E-mail: jana.zidovska@seznam.cz
Registrace MV CR ze dne 14.5.1991 &. VSC/1-6616/91-R, zmé&na stanov dne
30. 3. 2006
ICO: 40614603
B&zny tdet u Ceské spofitelny &. 1543349/0800
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IENA PANTS

Fi\e)

RO VASAK

Svdjj Zivet jste vzdy proziveli naplino - tak proc se
vieho vzddvat jen kvdlli potizim s Unikem moci?
S TENA Pants si mizete i naddle pinif sve sny,
navstévovat se s rodinou Ci prdteli, delar vie fak,
jok jste byli dosud zwyKIi.

Kalhotky TENA Pants Vam poskytuji ochranu,
pohodili a diskrétnost - ve v jednom:

» Nosi se jako bézné spodni pradio.

* Jsou 100% prodysné

* Majf wborné absorpéni viastnosti.

* Jsou uréeny pro zeny A pro muze

TENA Pants Vam mdlze predepsat oseffuijicl
lékar (prakticky, urclog nebo gynekolog) na
poukaz. V tomfo prioadé jsou hrazeny zdravotni
pojistovnou.

Plenkové kalhotky TENA Pantsjsou k dostdnive
Vasi 1ékdrné nebo prodejné zdravotnickych
potieb.

Vzorky ZDARMA si mUzete objednat na bezplatné
infolince 800 111 121 nebo na www. tenavzorky.cz



""/4’ Malickost?
" Obrovského

vyznamu!

WWW.Vyzivavnemoci.cz N U T RI D RI N K
infolinka: 800 110 000

...vZdy, kdyz bézna strava nestaci
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