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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:

Vesmir neni mrtvy. Proto je v ném moudrost, kterd prostupuje v$im. Jednim z cil(l
oné moudrosti, pravdépodobné jejim hlavnim cilem, je dosazeni vSeobecné har-
monie. Vysledkem souzvuku s touto moudrosti je proto Usili o Mir (Harmonii)
a nakonec jeho dosazeni.

Je zadouci se onoho souzvuku dobrat. Lidské pokoleni neni tedy ve vesmiru samo.
A a&koliv jsem od¥iznut od lidskych bytosti, nejsem sam. Clovék si je oné moudros-
ti védom uZ po nekone&né véky. Ve vite v ni se shoduiji vechna nabozenstvi. Rika
se ji mnoha réiznymi jmény. Mnozi ji nazyvaji Bah.

Admiral Richard Evelyn Byrd, americky polarnik, si tato slova zapsal do svého deni-
ku, kdyZ zcela sam prezimoval v predsunuté zakladné v Antarktidé v roce 1934.
Tento pokus mdlem zaplatil Zivotem, ale vytrval.

5 Nadéje neni jen sen, ale zplsob, jak sny uskuteénit.
St'astny je ten, kdo sni své sny, a je pfipraven zaplatit, aby je mohl realizovat.

Ledn Joseph Suenens — belgicky kardindl

SEZNAM ZKRATEK

V textu zpravodaje ARCHA se vyskytuji riizné zkratky. Castym vypisovanim plnych na-
zv( by se ztéZovala prehlednost textu, proto nejcastéji uzivané zkratky uvadime v ivodu.

SPHCH ............ Spolecnost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé
HCH, HD, HN .. Huntingtonova choroba (nemoc)

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

EHA .. European Huntington Association

IHA . International Huntington Association
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Uvod

NEZABIJES (BIBLE, DESATERO, 6. PRIKAZANI)
Ing. Jifi Hruda, EUR ING

Pred par dny jsem dostal elektronickou postou paragrafovany navrh senatniho za-
kona senatorky Vaclavy Doms$ové, zédkona o ddstojné smrti, tedy o eutanazii. Ve
stru¢nych devatenacti paragrafech je ndvod k tomu, jak zemfit, dat se zabit, byt
zabit (utracen — podle zemédélské praktiky).

§ 1

(1) DGstojnou smrti se pro Ucely tohoto zdkona rozumi ukonéeni zivota osoby (paci-
enta) na jeji vlastni zddost s védomou, odbornou pomoci jiné osoby za podminek
stanovenych timto zdkonem.

(2) Dstojnou smrti se pro Ucely tohoto zédkona rozumi rovnéz imysiné ukonéeni
Zivota osoby (pacienta) na jeji vlastni Zddost jinou osobou, pokud neni mozné pou-
Zit postup dle odst. 1.

V dalSich paragrafech pak je ndvod, jak sepsat zadost, jak ma postupovat lékar
apod. Zddost ma byt konzultovana s dalsimi lékafi. Dost mé vydésil odstavec 3 § 9,
kde se pise: Pokud néktery z konzultovanych lékafl vyjadii pochybnost
o oddvodnénosti vyvolani distojné smrti, je oSetfujici Iékar povinen konzultovat
postupem dle odst. 1 dalSiho Iékare. Z toho mi vyplyva, Ze pokud nékdo zodpoveéd-
ny bude pochybovat o tom, Ze zadost neni pouze podkladem pro legdini vrazdu,
bude se hledat mezi |ékati, az nékdo postup schvali. Jedna pochybnost = 74dna
pochybnost!

Vlastni postup ,,ddstojného” usmrceni je ponechén na vyhlasce, kterou v budoucnu
vyda ministerstvo. Je to asi tim, Ze je pani senatorka zemédélskou inzenyrkou a ma
vice zkusenosti's hospodarskymi zvitaty, nez s lidmi. Jisté jsou znamy piipady z déjin
davnych i nedavnych, kdy se s lidmi zachézelo hdfe nez s dobytkem (holocaust,
Srebrenica). Ale snad se to uz nevrati.

.Pojistka proti zneuZiti” je v paragrafech o zprave a formulafi, ktery ministerstvo ma
vypracovat a ktery se bude v kazdém pfipadé odevzdavat vyplnény lékafem zvlastni
komisi pfi Ufadu vefejného ochrance prav, slozené z 1ékatl, pravnikd a expertd na
oblast d@stojné smrti. V § 16 se fika: ,,Pokud komise dospé&je v rozhodnuti k nézoru,
Ze pti pomoci k distojné smrti nebo pfi jejim vyvolani nebyly spinény podminky
stanovené timto zakonem, postoupi pfipad mistné prislusnému statnimu zastupci”.
Mze to ztraceny Zivot navratit?

Navrh zakona bude projednavan v obou komorach parlamentu a bude ho podepi-
sovat i prezident republiky. Nasi nadéj je, Ze nebude schvélen. Nase spole¢nost
a jeji legislativni zazemi jeSté neni na Urovni, kterd by zarucila, Ze nebude eutanazie
Zneuzita, ze se touto ¢innosti nebude fesit nedostatecna paliativni a hospicova péce,
Ze zkratka schazi kapacity v zafizenich pro poskytovani péce dlouhodobé nemocnym
pacientdim. Treba pacientdm, ktefi onemocnéli pravé Huntingtonovou chorobou.



Recké eu thanatos znamend ,,dobrou smrt”. Odejit z tohoto svéta dobrou smrti je
jisté pfaninas vsech. Lidé se neboji zemtit, ale boji se podminek, ve kterych mohou
zemrit — v opusténi, v bolestech. Moderni medicina zna takové prostredky, které
omezi, pfipadné eliminuji utrpeni, bolest. D4 se predpokladat, Ze vétSina zadostf
o dlstojnou smrt bude pacientem pravdépodobné podéna v dobé, kdy jeho védo-
mi uz nebude pIné vzhledem k bliZzici se smrti. Ale smrt se blizi ke kazdému z nds jiz
od narozeni. V nékterych statech je mozné odmitnout nékterou Ié¢bu a stanovit na
pocatku lécby ve své lékarské dokumentaci hranici, co pacient uz nebude chtit
podstoupit.

Zakladni pravidlo a prikazani je NEZABIJES. Absolventi lékatskych fakult skladaji
prisahu, kterou jiz definoval Hipokratos a je provérena veéky. Nedovedu si predstavit
|ékare, ktery by ji takto védomé a chténé porusoval. Snad za penize? Nebo bude
Skolena specializace novodobych katl bez Hipokratovy pfisahy?

M(ij tatinek byl prakticky lékaf na vesnickém obvodé na jihu Cech. | v dobé, kdy
nebyly jesté k dispozici moderni diagnostické pfistroje a metodiky, byl pro ného
Zivot pacienta zékladnim cilem a predmétem jeho profese, vztah k pacientdm byl
bezptikladny. Jeho pacienti to védéli a moc si ho vaZili a ve véem mu ddvérovali. Jak
by takovy ¢lovék mohl zahodit svdj kredit, ziskany probdélymi nocemi (tehdy se
jesté neslouzila pohotovostni sluzba)?

V diskusi k tématu eutanazie ¢i pfivodéni distojné smrti jsem Cetl pfispévek prak-
tického lékate MUDr. Bohumira Simka. Protoze prispévek jiz byl zverejnén, dovoluji
si z néj citovat myslenky, které pro mne znély, jako by je vyrkl mdj otec.

Pan doktor fika: ,Zadost pacienta o usmrceni nenf normalnf.

Neékteri z nds si predstavuji, ze v eutanazii jde o zabiti ¢lovéka podle zakona pfi
nevylécitelné nemoci nebo pfi obtizné zvlddnutelné bolesti. VétSinou si neuveédo-
muji lehkost zneuzitl takového zdkona.

Podobné se mi jevi moudré nezavrhovat predem theologické hledisko, at" uz v tradici
kfest'anské nebo panteistické, a uvédomit si Uctu k zivotu jako takovému a pfi-
jmout urcitou pokoru k daru Zivota, tctu a pokoru vici druhému ¢lovéku a vici jeho
zivotu. Uvédomit si, Ze nemam pravo sui generis omezovat kohokoli druhého, tedy
ani na zivoté, i kdyby mi to legislativa umoznovala.

Z4dost pacienta o usmrceni neni normalni. Prakticky kaZdy sebevrah, kterého za-
chranime a stabilizujeme somaticky, dusevné, spolecensky i v roding, jiz nikdy se-
bevrazdu nespdcha a zivota si vazi mnohem vic nez predtim.

Z4dost pacienta o usmrceni je véc naprosto nepfirozend. PoZadavek na eutanazii je
projevem selhdani ékate, spole¢nosti a rodiny. Lékaf mdzZe selhavat nedostate¢nou
lécbou bolesti, nedostatecnou lécbou deprese a tim, Zze nema na pacienta cas.
Spole¢nost selhava tim, Ze se nedokaze o tyto lidi postarat, ze nema na tuto péci
ekonomicky, prostorove ani personalné. Nejbolestivejsi a nejcastéjsi je selhani rodi-
ny. Spociva ve ztraté Ucty ke svému starému a nemocnému ¢lenu a v neochoté
pomoci mu.

Tlak na legalizaci usmrceni ¢loveka je jisté dan tim, Ze jde o ¢astou medicinskou
praxi, kterd vSak podle zdkona neni moznd. Osobné jsem presvédcen, Ze lékal nema



byt vyvinén predem, Ze k tomu nema byt pfedem osvobozen ve svém svédomi.
Lékal musi predevsim fadné 1&Cit. A to i pfi nevylécitelné nemoci v rdmci paliativni
mediciny (zbavovani bolesti). A rozhodne-li se pro ukonceni Zivota svého pacienta,
musi toto individualni rozhodnuti byt v souladu s Uctou a souciténim k tomuto ¢lo-
véku a s védomim, Ze tato jeho Ucta stoji mimo zdkon.

Je mi lito v8ech zastancl eutanazie v modernim slova smyslu, Ze si neuvédomuiji,
jak maly kri¢ek je od tohoto zdkona k holocaustu, ke spartanskému zabijeni neper-
spektivnich novorozencd, k utracovéni psychiatrickych nemocnych, k selekci dle
narodnostniho, nabozenského a jiného hlediska. VSe jiZ zname z historie. Zatim jde
0 nevinnou eutanazii, zitra mdZe jit o konec kulturni spole¢nosti. Kdo z vés si to
chce vzit na svoji osobni zodpovédnost?”

Potud slova pana doktora Simka.

Velky ¢esky evangelista a znalec nejenom bible, ale i lidskych dusi, jejich vitézstvi
i proher ve vnimani ostatnich lidi - bozich bytosti, profesor J. B. Souc¢ek mluvi
o vnimavosti, jako o jemném postiehu. Nabada, aby laska a vnimavy postieh se
v nasem svété rozvijely a rozhojhovaly. Vede to k rozpozndni, na ¢em zélezi. Takové
rozpoznani je dar. Je ddlezité se naudit velkorysosti, abychom byli schopni piekonat
to, co je malicherné a nepodstatné a abychom poznali to dilezité.

NaSe Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé ma ve svych cilech pravée
pracovat na tom, co je dllezité pro naSe pacienty a osoby v riziku. To dllezité je
prace na zazemi nasich milych, na zajisténi péce o né a to distojné péce! Nemys-
Iim tim v Zadném pfipadé zajisténi a poskytnuti ddstojné vrazdy, prominte ddstojné
smrti podle pojeti pani sendtorky. Rodina je proto zéklad, ale nesmi z(stat osamo-
cena, i spolec¢nost, profesionalové v oblasti mediciny i poskytovani pecovatelskych
sluzeb potrebuji mit podminky, jak prostorové, tak ekonomické a personaini. Pro
budovani urcitého zdzemi nejde spoléhat na granty z roku na rok.

V prlbéhu vice nez roku jsme informovali o0 osudu na$i petice, ve které jsme pravé
o tato zdzemi zadali nase ministerské uredniky. Nechci prave ted’ shrnovat zavéry
ze vSech jedndni a snah o naplnéni zékladnich pozadavkd na poskytnuti péce
o nemocné HCH. Ale podle vsech minulych informaci vite, ze situace je tristni.
Jenom v roce 2008, ktery jesté neni ani zdaleka u konce, tfi z nasich nemocnych
resili svou situaci sebevrazdou, pro informaci ,,dokonalou”!

Nemyslim si, Ze toto je feseni, které by v nasi spolec¢nosti mélo byt standardem,
byt normalnim vychodiskem z osobni nouze, z nepochopeni pfiznakl HCH,
z demagogie, Ze kazdy odligny je zakonnym teréem pro realizaci ubohosti sousedd,
lidi na ulici. Potfebujeme stéle informovat vefejnost, Ze pfiznaky HCH nejsou pfizna-
ky fetovani, pozivani alkoholu a podobné.

Ja, Jifi Hruda, si velmi vazim ¢innosti véech nasich Iékafd, ¢lent multidisciplinarni-
ho tymu profesional(, vSech lékat( a zdravotnikd v terénu, ktefi pfijali nasi snahu
o poskytnuti informaci o fidkém onemocnéni zvaném HCH socidlnich pracovnikd,
poskytovatelld péce, pfiznived Spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé
za porozumeéni a mozné usnadnéni péce o nase blizké. My je zndme podle jmen!
A jména budou zachovéana v nasich srdcich i myslich. Zili jsme s nimi nebo stale



Zijeme po fadu let, médme spole¢nou historii a budoucnost v naSich détech a moc
si pfejeme, aby se tento neodvratny osud nadale nasim rodindm vyhnul.

Kdyby se nase SPHCH méla pfipoijit k vyznavacim eutanazie, moc bych se stydél
za to, ze jsem byl kdy jejim ¢lenem.

Dustojné smrti, vrazdé, eutanazii pod jakymikoli nazvy, synonymy NE!

Doufam, Ze to je za vSechny Cleny a sympatizanty nasi spolec¢nosti.

UVODNI SLOVO

Zderka Vondrdckova
Véazeni pratelé, clenové a pfiznivci SPHCH,
dovolte mi, abych Vés pozdravila a poprala Vam krdsny zbytek Iéta.
Ja ho opét trdvim, jak j& fikdm ,,s choreou”. Témér veskery volny ¢as vénovat HCH,
prekladlm, korekturam a dal$im drobnym organizaénim malickostem, neni ta nej-
lepSi cesta, jak relaxovat. Prace pro SPHCH v mnohém pfipomina péci o domacnost,
¢ili nikdy nekonc¢i. Laskovala jsem proto na jare s myslenkou, Ze bych méla préaci
predat nékomu dalS$imu. Byla jsem problematikou HCH velmi unavend. Nakonec
jsem vsak usoudila, Ze neni v mé povaze odejit od nedodélané, respektive rozpra-
cované prace, a tak i nadale pfilis nepecuiji .o své télo”. Bylo by pro mnei Ing. Hrudu
velkym ptinosem, kdyby ndm nékdo nabidl aktivni a zodpovédnou pomoc.
Co se tyka nasi letosSni prace, stale pokracujeme (¢imz myslim sebe a Ing. Hrudu)
na pfipravach odbornych publikaci, kterych by letos mélo byt nékolik, ale v ArSe se
objeviaz najafe 2009. Zd4 se, Ze pokud vldda a Ministerstvo prace a socidlnich véci
nezasahne prilis do pravnich Uprav v socialni oblasti, mél by vyjit dlouho slibovany
Minipréivodce po socialni problematice v CR pro pacienty a rodiny s vyskytem HCH,
publikace Jak komunikovat s détmi a na co si dadvat pfedevsim pozor. V pfipravé
jsou jesté dve brozurky o vyzivé pro pacienty s HCH a dvé o fyzioterapii + ergotera-
pii a logopedii + poruchach polykani. Drzte ndm proto palce, abychom dostali svym
zavazkam.
Podaftilo se nam dokondit edukacni film ,Huntingtonova choroba”, uréeny prede-
vSim terapeutdm a pecovatellm pacientd s HCH. Veskeré nase dalsi publikace,
véetné zpravodaje Archa budou mit své ISBN a ISSN a budou tak snadnéji dohleda-
telné v literatufe i na internetu.
Uspésné probihaji téZ piipravy EHA a EHDN 2010 v Praze. Termin byl stanoven na
3.-6.9. 2010. Budou zajistény i simultanni preklady do ¢estiny, coZ vam vSem umozni
UcCast na této mimoradné akci.
V tomto &isle jste si mohli precist upfimna slova k eutanazii od Ing. Hrudy. Neda mi
to a musim se také k dané otazce kratce vyjadrit. Stejné jako Ing. Hruda jsem pre-
svéddend, ze v CR by se v zadném pripadé nemélo miuvit o eutanazii, protoze nase
spole¢nost neni dostatecné vyspéld pro takovéto rozhodovani. Dokud budou nase
|éCebny dlouhodobé nemocnych (LDN) a ndsledné péce na stavajici drovni, tak
bohuzel ani zdkon o eutanazii nepotrebujeme. Dokud bude Iékaf na LDN poucovat
rodinného pecovatele, Ze nemdze vyhovét potfebdm pacienta s HCH (umisténi
postele podle pohyblivosti, doplfhkova vyziva, krmeni vsedé, rehabilitani cvicent,
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atd.), do té doby je pfimo trestné eutanazii povolit. Bohuzel:,Nemame na téchto
LDN néhodou s tichym souhlasem statu eutanazii béZnou a bez oficidlniho souhla-
su lékare?”

Ale aby nebyl Uvod zas az tak skepticky, rada bych jako vzdy podékovala nasim
odbornym poradctm z fad Iékafd za trvalou nezistnou podporu a pomoc, které si
nesmirné vazime a ktera je pro nas stéle velice vyznamna, stejné tak vyznamnou se
pro nas stala spoluprace s koordinatorkou EHDN pro CR pani Pavlou Saginkovou.
Velmi vyznamnd je i pomoc pani Zuzany Maurové, kterd ndm pomaha s preklady
z anglictiny.

Dale dekujii Vam vsem, ktefi davate prednost finan¢ni podpore pred jinymi aktivita-
mi. Pfipominam, Ze ptispévky Ize zasilat na Uc¢et v libovolnou dobu a to nejen pfilo-
Zenou slozenkou, ale téz samoziejmé po vyplnéni postovni poukazky typu A nebo
ptikazem k Uhradé z vaseho uctu.

Zakladni ¢lensky pfispévek €ini i nadale 150 K& ro¢né, ale vitdme samozrejmeé
podle moznosti kazdou korunu navic. Vazime si pfitom kazdé ¢astky, nebot’ kapky
tvori more. Velice bychom uvitali aktivni pomoc. Nase prace je opravdu velice roz-
sahla a obavam se, aby ndm brzy nedosly sily. Preji Vam prijemné a poucné Cteni.

Clanky

KDYZ JE VEDA OSOBNI
Tom Auvril, preloZeno z Philadelphia Inquirer, 23. dubna 2007

Podnicena ztrdtou své matky a Ctyr plibuznych hleda védecka pracovnice Nancy
Wexlerova Iék na Huntingtonovu chorobu. Je jednou z deviti lidi, které ocenil v roce
2007 Franklindv Institut.

Je tézké presvedcit mistnost plnou nezndmych lidi, aby vas nechali odebrat z vlastni
paze par bunék pro genetické testovani, zvlaste jste-li cizinec v chudé venezuelské
komunité ni¢ené jakousi nemoci a mluvite velmi $patnou Spanélstinou.

A tak Nancy Wexlerova vytdhla své eso. Naprahla pazi. Sestra hovotici anglicky
i Spanélsky pak prosla s americkou vedkyni davem.

IMiral, Yikala sestra zas a zas. Ella tiene la marca. ,Podivejte se! Tady je vidét jizvic-
ka. Taky ma jizvicku.”

Wexlerova podstoupila tutéz biopsii, jakou chtéla, aby podstou-
pili skepticti vesni¢ané. DGvodem jejich Udivu bylo zjisténi, ze
i ona je - stejné jako oni - v nebezpedi Huntingtonovy choroby -
vrazedné nemoci, kterd pomalu oslabuje mozek a zplsobuije,
Ze se jeji obéti chovaiji jako opilé, nekontrolované sebou Skubou
a nakonec zemfou.

Wexlerova, neuropsycholozka z Columbia University, byla ve
Philadelphii jednou z deviti lidi, ktefi dostali v roce 2007 ocenénf
Franklinova Institutu za védu a technologii. DalSi vitézoveé této  pr. Nancy Wexler
prestizni ceny sahaji od roddka z Wenonahu v Gloucesterském




distriktu (New Jersey, USA), jenZ ved| misi NASA k Marsu, po inzenyra IBM, jehoZ
prace promeénila pocitace. Ale nikdo z nich nema tak osobni spojitost se svym vy-
zkumem jako Wexlerova. Jeji matku, dédecka a tfi stryce postihla geneticka ne-
moc, ktera se stala jejim zivotnim dilem.

Je to vice neZ Ctvrt stoleti, co Wexlerova se svymi kolegy zacala sbirat vzorky krve
a klze v severozapadni Venezuele jako souc¢dst vyzkumu vedouciho pres Philadel-
phii. Nyni'je ji 61 let a je za hranici véku, v némz se u vétsiny nemocnych zacinaji
projevovat prvni symptomy, takze je mozné, ze nemoc nezdédila —a tudiz bude dal
schopna hledat na tuto nemoc lék.

Jedno po druhém

Dnes, v dobé sekvencovani genomu (= rozlusténi, precteni), kdy kazdy tyden pfina-
Si zprdvu o spojitosti nového genu s tou ¢i onou nemoci, stoji za to pfipomenout,
jak vypadala genetika v roce 1979.

Nancy Wexlerova, vystudovana psycholozka, se po smrti své matky zménila v lovce genai.
Podporovana Nadaci pro dédi¢nd onemocnéni, zalozenou jejim otcem poté, co
byla nemoc v roce 1968 u matky diagnostikovana, vykonala prvni ze dvou desitek
kazdoro¢nich cest do Venezuely. Tfi vesnice na brezich jezera Maracaibo jsou mis-
tem nejvétsi koncentrace nemocnych Huntingtonovou chorobou na svété, osud se
zde dédi po generace.

Ale tehdy dostupné laboratorni moznosti byly na dnesni pomeéry primitivni. A tehdy
dostupna genetickd cestovni mapa byla prinejlepsim Utrzkovitd, fika Kenneth Fischbeck,
byvaly védec University v Pennsylvanii, ktery pridal tfi z cest.

.Je to jako kreslit mapu v dobdach priizkumnych cest a objevl Sestnactého stolet,”
fika Fischbeck, plsobici nyni v NIH.

KdyZ uz si jednou ziskali dGvéru vesni¢ant, zaznamenali jejich rodokmeny a pre-
svéddili je k odbéru vzorkd z kdZe a krve, zacdali védci laboratorni patrani po tom,
kterou nemoc maiji tito lidé spole¢nou. Podivali se na réizné genetické markery —
malé variace v DNA, aby nasli ten jediny, ktery by mohl byt spojen s touto nemoci.
Rozkouskovali pomoci bakteridlnich enzym& DNA na malé Useky a provéfovali jed-
noho kandidata po druhém. Jen pro srovnani - dnesni robotické systémy dokazou
udeélat 500 000 takovych analyz béhem jediného pokusu.

Rychleji, nez kdo predpovidal, objevil tym marker uz v roce 1983, dva roky potom,
co testovani opravdové zacalo. Tento objev byl ,hlavni motivaci”, kterd podnitila
podporu projektu mapovani genetického kédu ¢lovéka (Human Genome Project),
fika Fischbeck.

Ale prece jenom, marker byl pouze ukazatel, jenz nasmeéroval védce k oblasti chro-
mosomu 4 — ne k samotné fatalni mutaci. Védci pokraCovali v provérovani tohoto
chromosomu kvili opomenuti nebo chybé genetického kédu, které - jak se domni-
vali — zplsobuje nemoc.

O osm let pozdgji udélal jeden z philadelphskych védcd klicovy objev: mutace by
mohla spocivat v pouhé genetické koktavosti. Albert La Spada, jenz se pozdéji pfipra-
voval na doktorat ve Fischbeckové laboratofi v Penn, nasel jinou nemoc, ktera byla
zpUsobena radnym tripletem DNA, ktery se jednoduse pfilis mnohokrét opakoval.



Tym Wexlerové se poté zamétil na to, zda by Huntingtonova choroba nemohla sledo-
vat podobny model. Sledovala. (Od té doby byly zjiStény uz dve desitky nemoci, které
odpovidaji tomuto modelu.) Podle védcd, ktefi s ni nékdy spolupracovali, je jeji nakaz-
livé nadgent klitové proto, aby &la prace stéle kupfedu. Ugastnice jednoho z workshop(i
sponzorovanych Wexlerovou nadaci biolozka Nancy Bonini fika: ,Citite se byt sou-
¢asti néjakého poslani.”

Genetické rozpaky

Ted’, kdyZ mohou byt lidé na tuto nemoc testovani, Wexlerova vystrizlivéla a potyka
se s myslenkou: Budou to chtit védét?

Lidem, ktefi by se dozvédéli, Ze jsou nositeli mutace, by to mohlo narusit Zivot —
prisli by tfeba o moZnost ziskat zdravotni pojisténi nebo dostat zaméstnani.
.Potom, co jsme gen vypatrali, jsme si — domnivam se — vSichni uvédomili, Ze toho
k védéni bylo vice, nez jsme si mysleli,” fika. , Jak bude projekt mapovani genetické-
ho kédu ¢loveka pokracovat, budeme vSichni nepoijistitelni. Kazdy budeme néco mit.”
Odmita fici, zda se nechala testovat, a mluvi o tom jako o ,soukromé véci”. Jejf
sestra Alice, kterd napsala knihu vzpominek o rodinném boji s nemoci Mapping
Fate, si pravdu znat nepfeje. Protoze matka byla nositelkou genu, existuje u kazdé
z nich 50 procentni pravdépodobnost, Ze se u nich nemoc projevi.

Wexlerova nashromazdila za svou praci fadu cen, ale fika, Ze tato, pojmenovana po
Benjaminu Franklinovi, ma vyjimecny — a horkosladky — vyznam. Jeji otec, ktery se
spolu s ni po desetileti podilel na snaze nalézt I1ék na nemoc, jez postihla rodinu
jeho Zeny, zemfel v témze roce, kdy cenu dostala (2007).

Milton Wexler byl ,obrovsky, pfimo obrovity nadSenec” tohoto slavného vynalezce,
fika Wexlerova dcera. Dokonce napsal nau¢nou knihu (nebyla publikovana) s ndzvem
Winning Ways zaloZzenou z ¢asti na tfinacti ctnostech, které Franklin zastaval, mezi
nimiz byly odhodlanost, pracovitost a skromnost.

V dubnu 2007, béhem otcova pobytu v nemocnici, si s dcerou délali legraci, ze i on
vyhrél cenu pojmenovanou po Franklinovi — na stfednf $kole. Rekla mu, Ze bude
muset v tydnu, kdy bude cena slavnostné predavana, prednést fe¢ a ptala se ho,
jak ji ma nazvat. VyCerpany zdchvatem zapalu plic se otec Wexlerové néhle rozzafil
a fekl: ,Stastna tiinactka.” A skutedné to byl nazev jeji fedi. Pak, jak doufa, se vrati
do Venezuely.

Tym nasel témér 1 500 lidi, ktefi maji symptomy HCH nebo na ni uz zemreli, jejich
seznam saha do pocatku 19. stoleti. A dalsich pfiblizné 1000 je nositeli fatalni mu-
tace a v urcité dobé se u nich nemoc projevi. 10 000 dalSich je ve velmi vysokém
riziku. ,,A bude to jesté mnohem horsi,” fikd Wexlerova. Tym nebyl ve Venezuele od
roku 2002, docasné mu vlada USA nedoporucila se do Venezuely vratit kvili politic-
kym nepokojiim. Ale nyni Wexlerova jeho navrat domlouva. Dlvod, fiké prosté:
.Lék je tam.”



VYHYBANI SE PROBLEMU JAKO STRATEGIE (NE)VYROVNANI SE S NiM:
kvalitativni rozhovory s lidmi pecujicimi o pacienty s Huntingtonovou
chorobou

Alison Lowit, Edwin R. van Teijlingen

Autofi v této studii provedli osobni rozhovory s lidmi, kteff ziji na severovychodé
Skotska a peduji 0 své manzele ¢i manzelky trpici HCH. Nasli je dvéma zplsoby —
jednak pres genetickou kliniku a jednak pres Skotskou Huntingtonovu asociaci (SHA,
Scottish Huntington Association, obdoba SPHCH).
Tato kvalitativni studie méla za cil hluboce a podrobné porozumeét roli pecujiciho na
severovychodeé Skotska. Zjistit, s jakymi problémy se potykaji, a co je pro né dllezi-
té v situaci, kdy maji vyhlidky na péci o jednoho nebo vice ¢lend rodiny postizenych
HCH. Studie zkoumala jejich Uhel pohledu na pecovatelskou roli, a jak tato role
zmeénila jejich Zivoty. Zkoumana témata byla nasledujici:

1) motivace pro péci

2) pfijaté mechanismy jejtho zvliadani

3) plany na péci o budouci generace pozitivnich pfibuznych s HCH

4) vyuZiti podpdrnych sluzeb a facilitaénich (usnadnujicich) faktord a prekazek

poskytované péce.

Vzhledem k ¢asovym moznostem byl vhodny vzorek deseti pecovatell vybran ve
méstech Dundee a Angus a v oblasti Grampian na severovychodé Skotska. Aby se
pecovatelé citili uvolnéng, uskutecnily se v8echny rozhovory u nich doma. Kazdy
rozhovor zac¢inal dotazem, o koho se pecovatel stara a co vSechno jeho péce zahr-
nuje. To poskytlo dotazovanému prostor, aby vypravél svij pfibéh a soucasné vy-
tvérelo vychozi pozici nasledujicimu rozhovoru.
Rozhovory byly vedeny s deseti respondenty (Etyfmi muZzi a Sesti Zenami) ve veéku
od 40 do 90 let. VSichni byli manzeli ¢i manzelkami postizené osoby. VSichni kromé
jednoho se o nemocné starali doma. Posledni pecovatel, jehoz partnerka byla
v pe€ovatelském ustavu, se jesté pred osmi mésici o manzelku staral doma. Man-
Zelstvi pecujicich a nemocnych trvala mezi 9 a 42 lety. Ve vzorku byla zastoupena
v8echna stadia HCH.
Dohromady mély vSechny rodiny 24 déti. Tfinact z nich je jesté v 50% riziku, Ze
zdédili gen pro HCH, dalsich osm bylo testovano. Pét je negativnich a tfi pozitivni.
Pouze dva z dotazovanych védéli o HCH v rodiné svého partnera a o jejich ddsledcich
jesté neZ se vzali. V ptipadé jednoho péru, kde se u obou partner( jednalo uz o druhé
manzelstvi, o HCH jednoho z partnerd védéli uz pred svatbou. Dalsi par vstoupil do
manzelstvi, aniz partnefi znali status HCH jednoho z nich, ale rozhodli se nemit déti.
Jeden z pecujicich byl o nemoci v partnerové roding informovan, ale bylo mu fec¢eno,
Ze pro né jako par to nebude mit zadny ddsledek. Dal$i se domnival, Ze v partnerové
rodin& by mohla HCH byt, agkoli rodina sama to netusila. Sest dotazovanych pred
svatbou o existenci HCH v rodiné partnera nevédélo. Tti z nich to zjistili dfive, nez byla
nemoc U jejich partnera diagnostikovana, a dalsi tfi se to dozvédéli az pozdéji.



Dopad HCH

Nasledky HCH se netykaji jenom pacienta, jsou daleko Sirsi. Jedna z dotazovanych
shrnula tento dopad na rodinu svého partnera. Mluvi o svém tchanovi:

Vi, co se déje, protoze jeho Zena zemiela na HCH. Je to pro ného tézké, protoze to
jsou jeho déti. Tfi z rodiny a jeSté nékolik vnoucat jsou nositeli genu pro HCH. Nenf
to snadné. Manzelova starsi sestra je nemocna a jeji syn také, ackoliv on jesté
ptiznaky nema. Nemocnd je i jeho dalsi sestra, ale nevime, jak jsou na tom jeji déti,
protoze se rozhodly nepodstoupit test. Nevime to ani o jeho mladSim bratrovi,
protoZe je zatim dost mlady, je mu néco pres tficet a nebyl testovan. A taky ma déti.
Je to tézké. Ovlivhuje to vSechno, protoze hodné osob z rodiny tim bude muset
projit, néktefi uz prochazeji.”

Doba po oznameni diagndzy (HCH) byla pro partnery, ktefi o HCH néco védéli,
velice tézka. Néktefi byli dlouho v Soku.

.Kdyz jsme to zjistili, bylo to tézké. Néjakou dobu mne to traumatizovalo.”

Jedna pecujici, kterd o HCH nevédéla, si mysli, Ze tato nevédomost pfilis neovlivni-
la to, jak se se situaci vyrovnala. Rika: ,Nevim, co bych délala. Mozna si myslite, ze
bych byla lépe pripravend. Mozna finan¢né, protoze to jsme nebyli, penize byly
moje no¢ni mdra, ale ve skute¢nosti vas na to nic nemuUze pfipravit. Nevéiim, Ze
existuje néco, co by vas mohlo pfipravit na horor jménem Huntingtonova choroba.
Nikomu bych to nepféla. A nejvic se bojim kvili détem.”

Vyhybéni se

Vyhybéni se bylo v rodindch zasazenych Huntingtonovou chorobou silné téma. Velmi
¢asto na sebe bralo podobu odmiténi vibec se o HCH v rodiné bavit. Jedna
z peduijicich, jejiz partner je pozitivni, fekla: ,Vite, viibec by o tom nemluvil. V rodiné
bylo t&7ké najit nékoho, s kym by se o tom dalo mluvit. Nevédéla jsem o HCH a oni
neméli v umyslu mi o tom néco fici.”

Pét pecovateld, ktefi jesté pred diagndzou védéli, Ze je jejich partner v riziku, feklo,
Ze se vyhybalo mluvit o HCH a premyslet o ni: ,Prosté jsme pokracovali v Zivoté
a nepremysleli o tom. Nikdy jsme o tom nediskutovali. Pro¢? Mohl to stejné tak
dobfe nemit. 50% riziko je 50% riziko."

U parQ, kde bylo riziko zndmo, se zdé hlavni motivaci pro odmitani hovofit o tomto
tématu jistd forma popreni. Dotazovani chtéli véfit, ze jejich partner HCH neone-
mocni, a tim, Ze se vyhybali Uvahdm o riziku, tuto viru posilovali. ,MySlenky na
nemoc jsem Uplné potlacil, protoZe jsem opravdu doufal, Ze ji to nepotka.”

Pro nékoho mdze byt vyhybani se tak silné, Ze popreni ocividnych symptoma &ini
diagnézu jesté hrozivéjsi, jak zdlraznuje nasledujici rozhovor:

.Potom, co jsem uvidél jeji matku, jsem Zil tak dlouho v nadéji, ze neonemocni
a svym zplsobem jsem ignoroval pfiznaky, které se u ni objevily. Kdyz jsem se
dozvédél, ze je pozitivni, Uplné to mnou otraslo.”

Neschopnost 0 nemoci se bavit byla po prvotnim ozndmeni diagndzy spole¢nd vsem
dotazovanym. Nékterym se tvafi v tvar nevyhnutelnosti zdala diskuse nesmyslIna, coz
ovSem neni pfesné totéz jako vyhybani se ji: ,Prosté si myslim, Ze se musite dal snazit
Zit tak normalnég, jak to jen jde, a vydrZet to co nejdéle. Pro¢ se o tom bavit? K ¢emu?”
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V rodindch také HCH obklopovalo velké mi¢eni. Objevovalo seiv partnerove vlastnf
rodiné. Tato mléenlivost miZe pfispivat k neschopnosti o0 nemoci mluvit. Jedna
z dotazovanych, kterd méla pocit, Ze ji ohledné disledkd HCH drZeli v nevédomosti,
byla velmi rozzlobena a rozc€ilend: ,Byla jsem tak rozhof¢ena — zlobila jsem se na néj
i na jeho otce. Asi jsem chtéla chranit déti. Chtéla jsem, aby pro né bylo vSechno
v poradku. Byla jsem nastvana. Rekl, Ze neznal d@isledky nemoci, ale myslim si, Ze on
i jeho otec védéli vic, nez mi fekli. Kdyz o tom zpétné premyslim, jsem si tim jista.”
Jind z pecuijicich védéla, Ze je v partnerové rodiné dedicnd nemoc, ale nikdo ji o ni
neposkytl jakékoli informace. Naznacila, Zze pokud by o tom védéla, partnera by si moz-
nd nevzala. Vhybani se tématu HCH se projevuje v rlizné mite — HCH pro ni nebyla
tajemstvim, ale nebyly ji poskytnuty Zadné detaily, a sama po zadnych nepatrala: ,,Ni-
kdy jsem se nesetkala s jeho otcem, jeho matka o tom nikdy nemluvila, ani on...
KdyZ jsme se brali, védéla jsem o nemoci v roding, ale upfimné fe¢eno jsem o tom
nikdy nepremyslela. Jak fikdm, jeho otce jsem nikdy nevidéla, mozna, Ze kdybych
se s nim setkala, bylo by to jiné.”

Ackoliv bylo rodinné mi¢eni pfi¢inou bolesti a hnévu nékterych dotazovanych,
vyhybéani se konfrontaci s existenci nemoci a diskusi o jejich disledcich vedlo
nékdy ke stejné mliéenlivosti pfed dalsi generaci:

.No, nikdy jsme o HCH nemluvili, nikdy, déti o tom nemaji tuseni.”

Na druhou stranu, i kdyz vsichni pecovatelé tekli, ze o HCH mluvi neradi, nékolik
z nich se zminilo, Ze po prvnich pfiznacich nemoci patrali: ,Nékterych drobnostf
jsem si za&al v&imat zhruba pred $esti lety. Casto se ptdm, zda bych si jich v&iml,
kdybych o HCH nevedél.”

Patrani po symptomech a vyhybani se jsou protikladné typy chovani: ,Kdyz jsem si
v8imla prvnich naznakd, svym zplsobem jsem doufala, Ze to neni ono. Myslim, Ze
jsem védéla, Ze je, ale v té dobé jsem o tom stéle jesté neuvazovala.”

Rozpoznani symptomd mohlo ovlivnit chovani partner(. Néktefi pacienti se dia-
gnostikovani nemoci vyhybali. Jeden dotazovany fika: ,Bylo to dlouho pfedtim, nez
navstivila lékare. Dlouho jsem ji musel presvédcovat, aby sla, protozZze sama védeéla,
co prfichézi, ale prosté to nechtéla védét. Jsem si jist, Ze to tak bylo.”

Nékteti z partner( se vyhybali situacim, ve kterych by se jejich upadajici schopnosti
mohly projevit. Naptiklad ¢tyfi z dotazovanych fekli, Ze jejich partnefi prestali fidit
auto dlouho predtim, nez byli diagnostikovani. ,Citil, Ze ma problémy s fizenim, a ja
jsem se trochu zacala bat... ale prestal fidit. A zacala jsem fidit ja.”

Zédm'/ z part nenaznadil, Ze by se pfipravoval na dlouhodobou budoucnost anebo
uvazoval o péci o pfisti generace postizené HCH. Vzhledem k nelécitelnosti HCH
a jejimu nevyhnutelnému postupu mohou byt ,vyhybani se” a ,,odmitani” sou-
&4sti mechanismd, jak se s problémem vyrovnat. Vyhybéni se” také ovlivnilo
schopnost pecujicich planovat doptedu. Jejich strategie byla celkem prosta - fesili
problémy, az kdyz nastaly: ,Ve skute¢nosti nemUzete moc planovat — beru to den
po dni. Je to tak pomalé, Ze se pfizpdsobite. Neplanuiji.”

Sest pard, které mély déti, povaZovalo nebezpedi prenosu na potomky za nejhorsf
projev HCH, stéle se ale vyhybaji vaznym Gvahdm o dlouhodobych disledcich nemo-
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ci: ,,Désledky pro moje déti jsou ta nejtézsi véc. Je pro mé velmi obtizné to zvlad-
nout. Abych fekla pravdu, nedokazu to.”

Pecujici, ktefi maji déti v riziku, byli dotdzéni, zda pfemysleli o tom, Ze by se
jednou zapojili do péc€e o svoje déti. VSichni kromé jednoho fekli, Ze o tom
nikdy neuvaZovali a Ze se na to nepfipravovali. Typické odpovédi byly: ,Ne, vi-
bec nikdy jsem o tom (pecovat o dité) nepremyslela, nikdy. Neni to néco, o ¢em
byste mohli premyslet.”

.Jesté jsem o tom nepremyslel, ne. Doufam, ze neonemocni. To je vSechno, co si
o tom myslim.”

Jedind z dotazovanych, kterd se problémem vazné zabyvala, ma pozitivné testova-
nou dceru. Ale z osobnich divodd se do péce o ni aktivné nezapoiila.

Ackoli vEechny déti védély o svém riziku, vSichni pecujici az na jednoho odpovédéli,
Ze poté, co zodpovéedeli ivodni otdzku, o tom s nimi uz nikdy znovu nemluvili: ,Védi,
Ze je jejich otec nemocny a Ze se to bude zhorSovat. Také védi, Ze jsou pravdépo-
dobné v riziku a mohou také onemocnét HCH. Podle mé je to na né azaz. Nemluvili
jsme o tom, protoZe by to uz bylo nad moje sily.”

Také zde bylo vyhybani se silnym tématem: ,Ve skutec¢nosti o tom s détmi ne-
mluvim. Mluvili jsme o tom, ale ted’ uz ne. Asi doufam, Ze nejsou nositely genu
pro HCH."”

Otazky kolem testovani

VSichni pecujici, ktefi maji déti v riziku, fekli, Ze nenuti svoje déti, aby podstou-
pily testy. VSichni byli toho néazoru, Ze to je rozhodnuti, které maji udélat jejich déti
samy. Méné nez polovina déti v riziku test uz podstoupila. V blizkosti postizeného
rodi¢e nabyly znalosti symptom& a postupu nemoci z prvni ruky a zda se, Ze tato
znalost ovliviiuje rozhodnuti nenechat si test udélat. Jedna z pecujicich, vysvétlujici
nebo moZznd ospravedInujici, pro¢ jeji manzel testy nepodstoupil, fika:

Zil se svym otcem od podétku jeho nemoci az do jeho smirti, takze se nechtél
nechat testovat. Rikal, Ze to nechce védét, Ze by to bylo tak stradné, Ze by to nebyl
schopny zvlddnout... védét, Ze ho to taky ¢ekd.”

Zd4 se také, ze genetické dUsledky zvétsuji odcizeni mezi postizenym rodi¢em
a détmi. Jedna z pecujicich vysvétluje: ., Je to pro né tézké vidét, jak se otec méni,
aveédét, co to pro né mize znamenat. VSechny déti maji problém s nim byt. Nezpd-
sobuje to jen to, jak se otec zménil, to je jen ¢ast, ale také, Ze vidi, jak to s nimi mze
dopadnout.”

Tézkosti se objevuji, at’ déti byly testovany, nebo ne. Jeden dotazovany, jehoZ dce-
ra je pozitivné testovana, fika: ,Moje nejstarsi dcera byla testovana a je pozitivni, ale
nechce, aby to nékdo védél. Zajimalo by mne, jak se citi, kdyZ vi, Zze jednou one-
mocni. Nebude o tom mluvit. Myslim, Ze myslenku na nemoc UpIné potlacila.”

Nedostatek podpory pro pedujicf

Pecuijici citili, ze méli se svymi détmi blizky vztah a Ze jim tento vztah emocionalné
pomahal a vyrazné zvysoval kvalitu jejich Zivota, ackoli Zddné z déti se aktivné neza-
pojilo do péce o postizeného rodice. Jeden ze dvou potomkd, ktefi jesté Ziji s rodici,
byl dospély, ale nepomahal s pééi 0 nemocného nebo s Udrzbou domu. To zplsobo-
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valo domaci neshody: ,,Mame dceru, kterd s ndami zije. A nehne ani prstem. Je ji 26,
skoro 27, ale ani trochu ndm nepomaha. Nechapu to. Porad se kvili tomu hadame.”
Nikomu z pecujicich také nepomahaji partnerovi rodice. Nékteli je navstévuji, ale
nikdo z nich nenfi zapojen do kazdodenni péce o nemocného. Jedna z pecujicich se
to snazi vysvétlit, konstatuje:

.Méla spoustu prace, kdyz se starala o jeho otce, zvlast' proto, ze v té dobé vycho-
vévala jejich dvé déti. Opravdu myslim, Ze se nechce podilet na pééi o syna. Casto
nas navstévuje, ale nijak nam nepomaha.”

Jind z pecujicich si mysli, Ze by to pro ni byla velkd pomoc, kdyby ji manzelova
matka mohla kazdy tyden na chvili pomoci. Vysvétluje:

.Myslim, Ze by mi jeho matka méla vic pomahat. Kdyby s nim Sla kazdy tyden na
par hodin ven, moc by mi to pomohlo. Pozadala jsem ji o to, ale umli¢ela mé&. Mysli
si, Ze je to moje povinnost se 0 manzela postarat. Viibec nema zajem mi pomoci.”
Neéktefi pecujici nemaji s $irsimi rodinami svych partner Zadny kontakt a ti, co ho
maiji, fikaji, Ze je to jen spolecenska zélezitost a Ze se vidi jednou dvakréat za rok.
SHA (Skotské SPHCH)

Vyhybdni se kontaktu s ostatnimi rodinami postizenymi HCH bylo jasné také z malé
Ucasti na podpUrnych setkéanich. Ackoli vSichni dotazovani ocenovali praci pacient-
ské organizace, vSichni aZz na jednoho na setkanfi prestali dochdzet. Byli totiz pre-
sveédceni, Ze spis, nez ze by jim to pomahalo, zhorSovalo to jejich situaci, protoze na
setkdnich vidéli, jak se situace vyvine:

.Nechodim tam. Svym zpUsobem tam vidite, co vas Ceka, a to neni dobré. Védét -
nebo Iépe feceno — vidét, co se stane. Pripadalo mi to pfilis depresivni.”
Pravidelnd pfitomnost na setkanich SHA se nesluCovala se strategil, kterou méla
vétsina pecujicich - ,,az to pfijde, budu to resit”.

,Sla jsem na jedno setkani, ale véichni tam byli v tak mizerné naladé, Ze kdy? jsem
odchézela, citila jsem se hi, nez kdyz jsem tam $la. Opravdu nechci védét, co mé
¢ekd. Radéji se snazim véci resit, az kdyz pfijdou.”

Pecovatelé, kteli se zUc¢astnili této studie, dobrovolné pfijali odpovédnost za péci
o nemocného s HCH a zda se, Ze o ného pecuji oddané a svédomité. Problémy,
které je nasledkem partnerovy nemoci potkavaly v kazdodennim zivoté, zviadali
prijetim faktu, Ze je partner nemocny a snahou vyvinout strategie, jak se vyporadat
s pfichazejicimi problémy. Pomaly progresivni charakter nemoci to usnadnoval.
Potvrzuji to studie zkoumajici roli pecovatele u jinych pomalych progresivnich ne-
moci. Mnoho studii, které pojednavaiji o péci o dlouhodobé& nemocného ¢lena rodi-
ny, uvadi, ze pecujici vyjadrovali potfebu setkdvat se a sdilet zkusenosti s lidmi,
ktefi Celi stejné situaci. Pfesto vétSina dotazovanych v této studii setkani nenavsté-
vovala a neprala si stykat se s ostatnimi pecovateli o pacienty s HCH.

Hlavni dGvodem, ktery pro to uvadéli, bylo, Ze se nechtéli setkat s obrazem toho, co
je ¢eka v jejich vlastni budoucnosti. To ovSem dostatec¢né nevysvétluje rozdil mezi
lidmi pecujicimi o pacienty s HCH a opatrovniky osob s jinym neurodegenerativnim
onemocnénim. Tito pecujici jsou ¢asto aktivni v navstévovani podplrnych setkani,
kde jsou také konfrontovani s obrazem toho, co je ¢ekd. Mozna je to tim, Ze nejde
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jen o vlastni budoucnost a lidé pecuijici o partnery s HCH na setkanich vidi, co ¢eka
nejen je dva jako par, ale co mdze budoucnost pfinést i dalsim ¢lendim rodiny.

Na rozdil od ostatnich nemoci, které probéhnou a skonci treba i smrti, HCH ovliv-
fnuje celé rodiny po generace. Dédi¢ny charakter nemoci ma dopad na vSech-
ny aspekty Zivota. Rodina se ¢asto rozpadne. Mi¢eni mizZe byt tak veliké, Ze
v rodiné znemozni jakoukoli diskusi o nemoci a kazdy z jejich ¢lenl pak Zije
v izolaci se svymi vlastnimi pocity ohledné nemoci. Je to mozna i tim, Ze roz-
sah problému, kterym nemocny trpi, je je$té zvétSovan genetickymi disledky.
Nékteré studie zjistily, Ze mnoho rodin s HCH si pfisvojovalo popiraci taktiku,
aby se s nemoci vyrovnalo. Popirani existence HCH, nemluveni o ni, odmitani
dopadt na rodinu a zleh&ovani svych nebo partnerovych symptom( miiZze svym
zpdsobem odvrétit hrozici beznadgj. Zminili jsme se uz také o odmitani poskyt-
nout informace détem. Vypovéedi naznacuji, Ze neschopnost o HCH hovorit je
jednim z dvoda, pro¢ jsou informace, které rodiny o nemoci maji, tak prekrouce-
né, nepresné a nekompletni.

Neochota o nemoci mluvit také ovliviiuje pomoc v rodiné. Nikomu z dotazovanych
v této studii se nedostalo v péci o partnera pomoci od rodiny. Déti, ackoliv majf
blizko ke zdravému rodici, nebyly nijak zapojeny do péce o nemocného. Rodina po-
stizeného partnera se také aktivné nezapojovala. A prekvapivé ani rodina zdravé-
ho nebyla zapojena do pomoci s postizenym partnerem. \Vyzkum naznacil, Ze bfemeno
pocitu viny a Uzkosti, které na rodinach postizenych Huntingtonovou chorobou lezi,
zmensuije jejich schopnost pomahat a podporovat postizené jedince.

Zit s HCH v podstaté znamena naudit se it ve stresu, znepokojeni, strachu,
s jistotou partnerovy smrti, coZ ndm miZe pomoci pochopit vysokou miru vy-
hybavosti a mi¢eni v postizenych rodindch. Mi¢eni mliZze pochézet z touhy ro-
di¢l ochrénit déti, coZz miZe vyustit v rozpad rodinné sité, protoze se déti bud’
vyhybaji ¢lenm rodiny, kteff uZz nemoc maiji, nebo si jsou védomy jejich disledka.
Nékteti z pecujicich nemaji zadny kontakt s Sirsi rodinou postizeného.

Jakmile byla diagnostikovdana nemoc nebo byl znam status osob v riziku, a byly
zodpovézeny prvni otazky, o HCH se uz nemluvilo v roding ani mimo ni. Cetné pro-
blémy, které se vztahuji ke vSem aspektdim kazdodenniho Zivota a dlouhodobé
perspektive, mohou byt pfilis bolestivé, nez aby o nich premysleli, takze celou rea-
litu potlaci a problémy fesi, teprve kdyz pfijdou. Ale toto védomé vyhybani se
realité jde ruku v ruce s pozorovanim pfiznakd a vyhybavym chovanim (jako napfi-
klad, Ze postizeny prestane fidit auto dlouho predtim, nez se u néj projevi prvni ptizna-
ky), cozZ naznacuje, ze ackoliv se o HCH nemluvi, podvédomeé je stéle pfitomna. To
potvrzuje predchozi zpravy o efektu ni¢ivé povahy HCH na postizené rodiny.
Zdaleka nejvétsim problémem pro rodice byl strach, ze se u jejich déti nemoc roz-
vine. VSichni vnimali Ukol seznamit déti s timto rizikem jako drtivy. Jakmile uz byly
déti informovany, HCH prestala byt oteviené diskutovanym tématem. Hlavnim di-
vodem se zda byt ochrana déti — hovory o HCH by je mohly jesté vice rozrusit.
Jen mald ¢ast déti byla testovana na defektni gen. Toto naprosto odpovidd normal-
nimu trendu v rodinach s vyskytem HCH. Predtim, nez byly dostupné presné pre-
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diktivni testy, nepretrzita Uzkost asymptomatickych ¢lent rodiny vedla k ndzoru, ze
je urgentné treba presného prediktivniho testovani a Ze ho rodiny s HCH uuvitaji.
Avsak ocekavani, ze velké mnozstvi osob bude chtit testovani podstoupit, se nena-
plnilo. MAZe to byt kvili tomu, Ze mnoho osob bez symptomi davé ptednost zivotu
v b0 % riziku, Ze nema tuto nelécitelnou degenerativni nemoc, jejiz symptomy
a pribéh tak dobfe znd, nez by podstoupily test, ktery mlze nezvratné potvrdit
pfitomnost choroby.

Vzhledem k 50 % riziku, které ma kazdé dité a kazdy sourozenec postizeného, jsme
ocekavali, Ze pecujici mozna uvazovali o zapojeni do zajiSténi péce i o ostatni postize-
né Cleny rodiny a v oCekavani pristi péce mohli premyslet o tom, jak nejlépe ji poskyt-
nout. VSichni dotazovani ale odpovéedéli, Ze to neni néco, o ¢em by uvazovali nebo se
na to pripravovali. Bylo to pro né néco, s ¢im se budou muset vyrovnat v budoucnosti,
ale urcité o tom ted’ nepremysleji, ani se na to nepfipravuji. Jedna z dotazovanych,
kterd ma postizenou dceru, fekla, Ze nebude o dceru celodenné pecovat.

Z hodnoceni psychického stradani partner( lidi postizenych dédi¢nymi nemocemi
s pozdnim nastupem vyplyva, Ze partnefilidi v riziku HCH projevuji vy$si miru vyhy-
bavosti nez partnefi lidi v riziku dédi¢nych predpokladl pro rakovinu. Velmi intenziv-
né byly studovany zpUsoby, jakymi se jednotlivi lidé vyporadavaji se stresem.
Vyhybavost je povaZzovdna za soucast procesu zvladani, kdy jsou jedinci konfronto-
vani s hrozbami, s nimiz se nemohou vyporadat pfimo. Jednotlivci situaci hodnotf
jako traumatickou a pocit'uji bolestné dopady jako depresi nebo bezmocnost, tak-
Ze zaméfuji svou pozornost na néco méné bolestného. Zda se, Ze je to obranny
mechanismus, ktery nam pomaha pokracovat zivotem v lepsi psychické pohodé.
ProtoZe je HCH nelécitelné genetické onemocnéni kombinujici mentdini a fyzicky
Upadek, budoucnost se mdze jevit tak znepokojivé a progndzy tak beznadéjné, ze
o tom vsem pecujici nepremysleji.

Vyhybani se a odmitani mlzZe (8asové omezené) pomoci obchézet vazny pro-
blém, ale je zfejmé, Ze odmitani nebo potlad¢ovani bolestivych Gvah mizZe ve
skuteCnosti vyustit ve vétsi strach a bolest. Pokud je onemocnénivazné, progre-
sivni a smrtelné, vyhybdani se a odmitani mdze mit vazné nasledky pro dlouhodo-
bou pohodu pecujiciho. V téchto pfipadech odmitani a vyhybani se mdze narusit
vztah loajality s partnerem, pfibuznymi a prateli a mlze znemoznit jakoukoli formu
dlouhodobé pfipravy. Mdme pocit, Ze vyhybani se a odmitani mlze u nékterych
pecovatell zplsobit, Ze nevyhledaji anebo nepfijmou pomoc z vnéjsku.
Osetiovatelé osob s HCH si osvojuji spiSe provozni nebo nanejvys takticky pfistup
k péci radéji nez strategicky. Jejich Uvahy se zamérfuji predevsim na jejich bezpro-
stfedni sou¢asnou situaci, vyrovnavaji se se svou Ulohou tim, ze fesi problémy tak,
jak se objevuji, misto aby pldnovali strategie zviddani budoucich udéalosti.
PeCovani o osoby trpici HCH vyZaduje obétavost a oddanost a je to zaméstna-
ni na plny Uvazek. Zaroveh pocity viny a Uzkosti, které jdou ruku v ruce
s dédi¢nymi chorobami a $iroka $kala finanénich a praktickych problém, kte-
ré HCH pfindasi (nejsou tu zminény), zplsobuiji, Ze vyhybani se my$lenkdm na
nemoc nebo hovorlim o ni se stavé zékladni metodou zvladéni kazdodennich
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problémd. Kombinace téchto faktorl ma za nasledek, Zze pldnovani budouci péce
o ptibuzné s HCH je pravdépodobné mimo soucasné schopnosti nebo moznosti
jejich pecovateld.

Zavér

Vzhledem k Siroké skéle symptomd HCH celi pecovatelé mnoha riznym typtm
psychologickych, emociondlnich a praktickych problémd, které mohou vyZzadovat
Siroké spektrum zdravotnich a socidlnich sluzeb. Pacienti se nicméné silné spolé-
haji na neprofesiondini pecovatele spiSe nez na profesiondlni sluzby.

Genetické dlsledky HCH spojené s neexistenci jakékoli léCby nebo oSetfeni smé-
fujictho k oddaleni priibéhu nemoci znamenaiji, ze pec¢ovatelé pfijimaji postoj vyhy-
bani se problému jako jednu z hlavnich strategii k jeho zvladani. V rodinach
postizenych HCH je zfetelna snaha o utajeni nemoci.

V této praci bylo zjisténo, Ze vyhybéni se problému poskozuje schopnosti peco-
vatell plénovat dopfedu nebo délat pfedbé&Zna opatieni pro pédi o budouci
pfibuzné, ktefi mohou nést defektni gen pro HCH. Strategie vyhybani se také
snizuje efektivni zapojeni do jakékoli sité podpory, které by se jim mohlo do-
stat od jinych petovateld osob s HCH. Bylo také zjiténo, Ze vyhybani se
a utajovani branf podpote od nejblizsich ptibuznych i $irsi rodiny.
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citac/ literatury, na poZadani zasleme.

PRESYMPTOMATICKE A PREDIKTIVNI GENETICKE TESTOVANI MLA-
DISTVYCH: systematicky prehled doporuéeni (guidelines) a stanovisek
(position papers)

F Borry, et al.

Tato studie byla zamérena na presymptomatické a prediktivni genetické testovani
mladistvych. Presymptomatické a prediktivni testovani se tyka moznosti najit gene-
ticky defekt predtim, nez se objevi symptomy. Prvni termin (presymptomatické) se
¢asto tykd téch situaci, u nichz abnormalni vysledek testu méa témeér nevyhnutelné
za nasledek propuknuti nemoci v pozdéjs$im zivoté (napt. Huntingtonova choroba).
Druhy termin (prediktivni) se ¢asto vztahuje k SirSimu okruhu situaci, v nichz riziko
poruchy znacné vzristd nebo se naopak sniZuje, ale bez jakéhokoli stupné jistoty,
Ze nemoc skutec¢né propukne (napf. dédi¢na rakovina prsu). Vétsina guidelin( ten-
to rozdil nedéla. Proto jsou zde slova prediktivni a presymptomaticky uzivana Siroce
zaménitelnym zpUsobem. Pfedmétem této studie bylo systematické zhodnoceni
narodnich a mezinarodnich normativnich dokumentl (bez zakonné pravomoci) ty-
kajicich se presymptomatického a prediktivniho testovani a analyzovat doporuceni
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tykajici se testovani mladistvych. Zvlastni pozornost bude vénovana oblastem dis-
kuse a neshod.

Od svého uvedeni byly genetické testy a jejich velmi rozsitené aplikace peclivé
zvazovany se zvlastni pozornosti na Unik informaci o testu a jeho vysledcich, dGvér-
nost genetické informace, dobrovolnost pozadavku, zodpovédnost k pokrevnim
ptibuznym a psychologickému dopadu testu. Jesté opatrnéji bylo pfistupovano
k testovani déti a adolescentl. Tato obezfetnost pochazi z obavy, Ze by testovani
v détstvi nebo dospivani mohlo mit u mladistvych devastujici socialni, emocni, psy-
chosocidlni nebo vychovné ndsledky. Nékteti tvrdi, Ze genetické testovani by moh-
lo poskodit détské sebevédomi, zpUsobit deprese nebo Uzkosti, narusit pfijimani
ditéte rodinou nebo dité stigmatizovat (1, 2). Autofi také zd@raziuji, Ze testovani
déti mlze narusit d@vérnost (3, 4) a privatnost genetické informace (5), opomijet
specificky moralni status ditéte a bagatelizovat ohled na autonomii ditéte nebo
mladistvého (7, 9). Testovani by také mohlo opominout pravo ditéte nevedét (10)
a neddvnou vyzvu k integraci déti a mladistvych do Iékafského rozhodovani (7, 11-
16). Pro presnost jsou v tomto prehledu za mladistvé povazovani ti, ktefi nedosahli
plnoletosti(coz je ve vétsiné zemi 18 let). Jsou zde zahrnuti novorozenci, nemluvia-
ta, déti, teenagefi a adolescenti.

V pfedchozi studii (17) autofi posuzovali guideliny a stanoviska na testovani nosic-
stvi genu mezi mladistvymi (napf. v rodindch postizenych autosomalné recesivnimi
nebo X-vdzanymi nemocemi) a shledali, Ze zde existuje shoda na odlozeni testovani
nosi¢stvi genu do doby, kdy dité mlze dat fadny informovany souhlas. Guideliny se
ale rozchézeji v ndzoru na tfi rlizné oblasti:

1. Ackoliv vétsina guidelinG omezila roli genetického poradce na vysvétleni genetic-
ké poruchy rodi¢iim, takze jasné porozuméli vyznamu genetického testovani a mohli
zodpovédné informovat své déti o potencidlnich genetickych rizicich, kterd se mo-
hou projevit pozdéji. Jedno doporuceni kladlo ddraz na fakt, Ze se jedna o zodpo-
védnost jak rodi¢l, tak zdravotniho systému, coz zarucuje, Ze bude testovani
nabizeno aZ star§im détem.

2. VSechny guideliny se shodly, Zze by déti radéji nemély podstupovat genetické
testy nosicstvi genu a ze idedIni je odlozit je na pozdéjsi dobu Zivota. Nékterd dopo-
ruceni ale zdlraznila, Ze neustalé odmitani vyhovét pozadavku rodi¢d na test nosic-
stvi genu u jejich ditéte (napft. v ptipadé, kdy se rodi¢e nedokazi vyrovnat s Uzkostf
z faktu, Ze nevédi, zda jejich dité poskozeny gen zdédilo), mlze mit negativn&jsi vliv
na dité a jeho rodinu, nez vyhoveéni jejich Zzadosti. Navic ¢asnd védomost o zdédéni
nemoci by mohla ditéti pomoci vyrovnat se s touto informaci v nizkém véku a moh-
la by sniZit Gzkost a nejistotu plynouci z nejistoty rodi¢d o zdravotnim stavu ditéte —
v tomto svétle neékterd doporuceni uznala opravnénost testovani mladistvych.

3. Guideliny se neshodly na komunikaci pfi ndhodné zjist&éném prenosu genu (napf.
béhem diagnostického testovani, screeningu nebo prenatalni diagnostiky nebo pfi
vyzkumu). Zatimco nékteré guideliny doporucuji, aby tato informace byla rodi¢@im
sdélena, dal$i doporucuji, aby tato informace nebyla sdélena rodi¢im ani zddné
treti strané.



I. Doporuceni tykajici se testovani mladistvych

Vsechna doporucenijasné vyjadruji myslenku, Ze Ié¢ebny prospéch je hlavnim ospra-
vedIinénim testovani mladistvych pro nemocizac¢inajici v dospélosti nebo v détstvi.
Sestndct guidelinG (19-34), které nedélaly jasny rozdil mezi tim, zda se nemoc pro-
jevi v détstvi nebo v dospélosti, konstatovalo, Ze prediktivni genetické testovani by
meélo byt v zdsadé provadéno pouze u osob plnoletych, s vyjimkou takovych po-
ruch, u nichz by mohly byt zahdjeny preventivni nebo terapeutické kroky.
Zbyvaijicich jedenact doporuceni (35-45), které rozlisuji nemoci s pocatkem v détstvi
a dospélosti, jasné a velmi podobné formuluje, ze uvazujeme-li jen o prediktivnich
a presymptomatickych testech nemoci's pozdnim zac¢atkem, pak je takové testovani
doporucovano pouze tehdy, kdyZ mdze byt nabidnuta ,.jasné dana, efektivni a dilezita
lékarska terapie” (43) nebo kdyz testovani , poskytne prostor pro lécbu, ktera prede-
jde, pozdrzi nebo zmirni ndstup nemoci nebo nasledky nastupu nemoci” (41). Odd-
vodnénost této alternativy je v tom, Ze prediktivni a presymptomatické testovani pro
nemoci s nastupem v pozdéjsim véku ,,by mohlo byt odloZzeno do doby, kdy je osoba
duSevng jiz vyspéld, aby se dokdzala sama kompetentné rozhodnout” (38).
Doporuceni (36-40, 42-44) vyslovné pojednavaijici o prediktivnich a presymptoma-
tickych testech nemoci s ndstupem v détstvi povazuji testovani za ,jednoznacné
vhodné tam, kde je moZno nabidnout uzitecné medicinské intervence (napf. dieta,
medikace)” (37). Oddvodnénim je, Ze |éCebny prospéch ditéte by mél byt primar-
nim ospravedinénim pro genetické testovani déti a mladistvych. Dostupnost pre-
ventivnich nebo jinych terapeutickych opatfeniv nékterych pfipadech vede dokonce
k poZadavku na provedeni genetického testu (39).

Situace je méné jasna u poruch s pocatkem v détstvi, pro které neni preventivni
nebo jiné terapeutické opatteni k dispozici. | kdyz bylo zddraznéno, Ze hlavnim ospra-
vedInénim testovani je lé¢ebny prospéch, pét guidelint (35-37, 39, 42) povaZovalo
testovani v tomto kontextu za pfimérené, protoze obecné ,rodice by se méli roz-
hodnout, zda své déti nechaji testovat na neodvratné nebo nelécitelné nemoci.
Vzhledem k tomu, Ze jde o neodvratné nebo nelécitelné nemoci, existuji tu jak
vyhody, tak rizika, a protoze ani vyhody ani rizika nepfevazuji, mélo by pfipadnout
prévo rozhodnout o testovani déti jejich rodi¢im”. Tato doporuceni povazovala tes-
tovani za pfimérené pod podminkou, Ze ,testovani bude v nejlepsim zajmu ditéte”
(42). Protoze ,nejlepsi zdjem ditéte” nemdze byt v tomto kontextu chapan jako pro-
spéch medicinsky, mél by zde byt chapan jako prospéch psychologicky a socialni.
Tento nazor se zda byt ve sporu s nazorem European Society of Human Genetics:
.Prediktivni geneticky test je v détstvi indikovan, jestlize mze byt propuknuti poru-
chy ocekavano v tomto véku a jestlize mohou byt prijata 1éCebna opatieni, ktera
predejdou nemoci nebo jejim komplikacim nebo vedou k jeji 1é¢bé”. Také se zd3, ze
je tento nazor odlisny od nazoru German Society of Human Genetics: ,Prediktivn{
geneticka diagndza je v détstvi indikovana, jestlize se mlze propuknuti poruchy
pravidelné oCekavat v tomto véku a jestlize mohou byt prijata |éCebna opatieni,
ktera predejdou nemoci nebo jejim komplikacim nebo vedou k 1é¢bé nemoci” (38,
43). Rozdil mezi témito dvéma vyjadrenimi a vyjadrenim Working Party of the Clini-
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cal Genetics Society je v pouziti spojky ,,.a“a ,nebo”. ,Prediktivni genetické testo-
vani déti je jasné primérené, pokud se pocatky zpravidla objevuji v détstvi nebo
mohou byt nabidnuty prospésné medicinské intervence (napf. dieta, medikace)”
(37). Uziti jedné ¢i druhé spojky mlze byt ddlezité. PouZiti spojky ,a" v prvnim
pripadé se zda popisovat dvé kritéria pred pristoupenim k testovani, zatimco uziti
.hebo”v druhém ptipadé se zda popisovat dveé rozdilné situace, v nichz je testo-
vani prijatelné.

Il. Doporuéeni pro natasovani testl nemoci s po&atkem v détském véku
Testovani se doporucuje, pokud jsou jeho vysledky ,bezprostiedné” dllezité (25,
26, 31) pro zdravi ditéte nebo mohou nabidnout prave v této chvili (19, 22, 30, 42)
Jécebny prospéch”. Pracovni vyraz ,bezprostiedné” nebyl specifikovan. Pouze tfi
doporuceni jasné uvadeéji do souvislosti dobu testovani s pocatkem preventivnich
nebo terapeutickych opatieni. The Belgian Society of Human Genetics jasné pou-
kazuje na to, Zze ,prediktivni testovani by mélo byt v zdsadé dostupné pouze ve
veku, ktery se povazuje za adekvatni pro zapoceti Iékarského dohledu”. (27). The
British Medical Association (44) také varuje, Ze je zapotiebi peclivého zvéaZzeni, po-
kud je mezi Zaddosti o testovani a odhadovanym poc¢atkem projevd nemoci dlouhd
doba”. A konecné aliance pacientskych organizaci Spojeného kralovstvi Genetic
Interest Group (GIG) (36) predlozila nazor, ze pfedevsim ,rodi¢e jsou zodpovéedni za
blaho svych déti a v zdsadé je vétSina z nich |Iépe vybavena rozhodnout, co je
v nejlepSim zajmu jednotlivého ditéte a rodiny jako celku, nez nékdo stojici mimo”.
Na zaveér GIG vyslovuje nazor, Ze rodice by méli byt schopni rozhodnout o nejlepsim
okamziku pro takovéto testovani.

I1l. Doporuéeni pro nadasovani testd nemoci s po¢atkem v dospélosti

Ackoliv ve vétSiné zemi jsou osmndacté narozeniny pravné délici ¢arou mezi dét-
stvim a dospélosti, zddné z doporuceni nepovazuje tento vék za striktni hranici pro
pfijeti nebo odmitnuti genetického testovani pro nemoci s prvnimi projevy
v dospélosti. VSechna doporuceni zddraznovala, Ze ,,na vék by mél byt bran flexibilni
zretel a ze genetické testy by mély byt pozdrzeny co nejvice k momentu, kdy budou
adolescenti kompetentni ucinit svobodné informované rozhodnuti sami (27). ,.Stu-
pen dospélosti a stupen vyvoje” (43), ,podminka kompetentnosti, dobrovolnosti
a adekvatniho porozumeéni informaci” (19) byly povazovany za zasadni kriteria pfi po-
suzovani odpovédi adolescentd pro Gcely genetického testovani. Nadto véechna do-
poruceni zdlrazhovala, Ze by déti mély dostat pouceni a rady pfijatelné jejich véku
a stupni dospélosti. Odlozeni testovani nebylo povazovano za divod vyhybat se dis-
kusim na téma genetického rizika a/nebo genetického testovani s mladsimi détmi.
(37).

Ve svétle zakonného kontextu, ve kterém byla psana, dveé doporuceni popisovala
specifické vékové limity tykajici se genetického testovani. The British Medical As-
sociation (44) uzndva, ze dospivajici mezi 16. a 18. rokem mohou sami pozadat
o prediktivni testovani na nemoci s pozdnim pocatkem. Za zvlastnich okolnosti The
British Medical Association také akceptuje, Ze lidé mladsi 16 let mohou souhlasit
s presymptomatickym testovanim na poruchy s prvnimi projevy v dospélosti, po-
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kud maiji ,velmi vysokou Uroven kompetence”. The Danish Council of Ethics (41)
stanovila hranici 15 let. Nez dosdhne dité 15 let, jsou jeho rodi¢e povazovani za
jediné, kdo jsou opravnéni rozhodnout o provedeni presymptomatickych genetic-
kych testd”; mezi 15 a 18 lety by dité ,mélo samo urcit, zda si pfeje podstoupit
presymptomatické genetické testovani.”

Diskuse

| kdyZ se guideliny zdaji ve vét$iné pfipadl jasné, téZkosti mohou nastat ve
chvili, kdy se je pokusime prakticky vyuZzit:

1)

2)

3)

4)

Rozdil mezi pocatkem choroby v dospélosti nebo v détstvi vzdycky nemusfi byt zfej-
my. Fakt, Zze nékteré poruchy s prvnimi projevy v dospélosti mohou mit nékdy juve-
nilni fenotypy (napf. Huntingtonova choroba), mohou komplikovat klinicko-etické
rozhodovan( pripadu. Teoretické kategorie nemusi byt vhodné pro klinickou praxi.
Hodnota nékterych preventivnich a terapeutickych opatfeni miZe byt nejista
a diskutabilni a to mlze zpochybnovat ospravedinéni pro provedeni konkrét-
nich genetickych testl u mladistvych.

Stredem etické diskuse o genetickém testovani mladistvych je koncept nejlep-
$iho zajmu. Celkovy charakter konceptu vSak plsobi tézkosti s interpretaci ve
chvili, kdy je aplikovan na konkrétni pfipady. Casto je nejasné, ktery ze zajm0 je
prosazovan a zda existuje néjaka hierarchie téchto zajm0. Rdzné zajmy nebo
predpokladané zajmy nemusi byt kompatibilni. Mohou vzniknout konflikty mezi
tim, co je v nejlepsim zajmu ditéte a jeho rodiny jako celku nebo mezi tim, co je
v nejlepsim zajmu dalsich ¢lend rodiny. A navic mize vzniknout diskuse kolem
toho, kdo mdZe rozhodovat o tom, co je v nejlepsim zajmu ditéte. Ocekava se,
Ze by rodi¢e méli udélat nejlepsi rozhodnuti ve prospéch svych déti, ale zdravot-
nic¢tl profesionalové maiji etickou a pravni povinnost zasdhnout v zajmu ditéte,
pokud se rodi¢e nejsou schopni rozhodnout nebo pokud by rozhodnuti rodict
mohlo dité poskodit.

Guideliny musi byt vzdycky hodnoceny v konkrétnim mistnim pravnim kontextu
a nemohou byt preneseny do jiného kulturniho prostredi. Je zndmo, ze drivejsi
dénsky zédkon o pravech pacientd (46) pfimo uréoval, Ze kompetentni pacienti
mezi 15 az 18 lety mohou dat sami informovany souhlas ke genetickému testo-
vani poté, co informovali osobu, kterd byla rodi¢ovskou autoritou a ktera jim
dovolila Ucastnit se rozhodovani. Novy zakon o rodiné (47) naopak uvadi do
kontextu doporuceni The British Medical Association, které predpoklada, ze mladf
lidé mezi 16 a 18 lety jsou kompetentni k vysloveni souhlasu s genetickym tes-
tovanim bez toho, aniZ by dostali souhlas svych rodi¢ nebo zékonnych zastup-
cl. Nadto zvykové pravo pod vlivem Pripadu Gillickovd odmita nézor, Ze souhlas
rodic¢d je nutny vzdy, kdyz se jednd o déti mladsi 16 let. Pokud da mlady ¢lovék,
ktery ma dostatecné chapani a inteligenci porozumeét zcela tomu, co je mu navr-
hovéno, souhlas k testovani, souhlas rodi¢d neni pravné nutny, ackoliv zapojeni
rodicd je ve vétsing pfipadd povzbuzujici. Jiné zemé, jako napf. Francie, Zadaji ve
svém zakong, aby byli mladistvi informovani a bylo jim umoznéno podilet se na
rozhodovani umeérné ke stupni jejich zralosti.
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5) Nékteré guideliny doporucuji, aby byla posuzovdna kompetentnost a dospélost
mladych lidi, ale neddvaji zadnou radu, jak takové hodnoceni provést. Uz néjaky
¢as se naléhavé mluvi o tom, ze by méla byt vytvorena mnohem zevrubnégjs{
definice dospélosti s ohledem na vék a vyvojovou uroven pro hodnoceni mla-
distvych v riziku, ktefi zadaji prediktivni testovani (49).

Vyznamnym poznatkem je, Ze ne vSechny guideliny rozliSuji mezi nemocemi, které
se projevi v détstvia v dospélosti. Je to zvlastni, protoZe guideliny, které rozdil déla-
ji, ukazuji, ze jde o dvé velmi rozli$né situace, které mohou vést k rliznym doporu-
¢enim, zvlasté pokud neexistuji Zzadna preventivni nebo terapeuticka opatreni. Na
jednu stranu je mozné, Ze pozornost zaméfovana od zavedeni genetickych testl na
nemoci s pocatkem v dospélosti a zvlasté na Huntingtonovu chorobu, mohla vést
ke kratkozrakosti ve vztahu k nemocem s pocatkem v jiném véku a to miiZe vysvét-
lovat omezenou pozornost projevovanou nemocem s pocatky v détstvi. Na druhou
stranu mohly mit réizné vybory, které vydavaly tyto guideliny, tézkosti s dosahovanim
konsensu pfitvorbé doporuceni ohledné genetického testovani v této situaci a pro-
to se mozna radéji rozhodly sporny bod odlozit.

Ackoliv se v rliznych guidelinech a stanoviscich objevuje velmi dileZita mira konsen-

su, v oblasti genetického testovani v détstvi byly zjistény oblasti konfliktu a diskuse:

Gillick competence je termin, ktery vznikl v Anglii a je uzivan v zdravotnickém pravu k rozhodovani,
zdali je dité (Sestnactileté nebo mladsi) schopné dat souhlas s Iékafskym postupem, bez potie-
by rodi¢ovského souhlasu nebo aniz by o tom jeho rodi¢ védél.

Standard je zaloZen na rozhodnuti Snémovny Lordd v pfipadu Gillick versus West Norfolk and
Wisbech Area Health Authority{1985] 3 All ER 402 (HL). Ptipad je zadvazny v Anglii a byl schvélen
v Austrdlii, Kanadé a na Novém Zelandu. Podobné ustanoveni bylo pfijato ve Skotsku v The Age
of Legal Capacity (Scotland) Act 1991. V Severnim Irsku, ackoli se zde aplikuje samostatna
legislativa, tehdej$i Department of Health and Social Services Northern Ireland prohlasil, Ze
neexistuje dlvod, aby soudy Severniho Irska rozhodnuti Snémovny Lordd nepfijaly.

Oblastni zdravotnicky obéznik radil Iékatim ohledné antikoncepce mladistvych (pro tento Gcel
mlad$ich Sestndcti let). Obé&znik uvadél, Zze predepisovani antikoncepce je dlvérna zéleZitost a
Ze ji tedy mohou predepisovat mladistvym pod 16 let bez rodi¢ovského souhlasu. Pani Victoria
Dorothy Elizabeth Mandeville Gillick, matka deseti déti (z toho péti dcer) usilovala o prohlasenti,
Ze takové predepisovani antikoncepce je nelegalni, protoze Iékaf by tim pachal trestny ¢&in, ne-
bot’ by podporoval sex mezi mladistvymi, predepisoval by léky bez souhlasu a souhlas je neza-
datelnym pravem rodice.

Snémovna Lord{ se zaméfila na otdzku souhlasu spiSe nez na teorii ,rodi¢ovskych prav” nebo rodi-
Covské pravomoci. Soud shledal, Ze neexistuje jiné rodicovské prdvo nez chranit co nejlépe zajmy
nedospélych. VétSina se shodla, Ze za nékterych okolnosti nedospéli mohou déat sami souhlas
s lékarskym postupem a ze v téchto pfipadech rodi¢ nema zadné pravo toto rozhodnuti vetovat.
Ddlezité je, ze ,Gillick competence” se vztahuje k jednotlivému ditéti a jednotlivé 16¢bé, a Ze
existuji pfipady, kde byli sedmnacitileti shledani nedostatecné kompetentnimi odmitnout lékar-
sky postup, zatimco v jinych pfipadech mnohem mladsi déti byli povaZovany za dostate¢né
kompetentni. Navic tam, kde je ditéti 16 nebo 17, mlZe souhlasit bud’ rodi¢ nebo dité s Iékatskym
postupem, pfi¢emz nazor jednoho nemUze prevazit nazor druhého, ani uplatnit veto). Soud mize
v8ak prevazit prani obou v téch pripadech, kdy je lé¢eni rozhodujici ve prospéech ditéte. (Pozn. - ZM)
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1. Pfedmétem diskuse zlstéva testovani pro poruchy s prvnimi projevy v détstvi,
pro néz nejsou k dispozici preventivni a terapeutické postupy. Takovato testovani
by nebylo mozné provadét, pokud bychom sledovali obecné doporuceni provést
testovani pouze v pripadech, u kterych se pfedpoklada léGebny prospéch. Uziti spojky
.a"v doporuceni German Society of Human genetics a European Society of Human
Genetics predpoklada, ze by mély byt tyto dvé podminky (projev v détstvi a lécebny
prospéech) pritomny predtim, nez je testovani povolené. To je v ndpadném rozporu
s doporuc¢enim Working Party of the Clinical Genetics Society, kterd popisuje dvé
rlzné situace, za nichz je testovani pfijatelné (vyskyt v détstvi nebo lécebny prospéch).
2. Dalsi diskuse nastava v potencidlnim nacasovani testovani pro nemoci s prvnimi
projevy v détstvi. Praxe sice ukazuje, Ze testovani je vétSinou zakdzano drive nez ve
véku prvnich moznych projevl nemoci (napf. familiarni adenomatézni polypdza)
(50), odborna doporuceni jsou v8ak oteviena rdznym interpretacim. A navic GIG
(36) tvrdi, Ze rodice by méli byt schopni rozhodnout o nejlepsim okamziku takového
testovani a nikoli odbornici podle doporuc¢enti jako je ,pravidlo nejéasnéjsiho proje-
vu”, které predpoklada, ze ,genetické testovani by mélo byt provadéno ve véku ne
¢asnéjsim nez je prvni mozny projev” (51) nemoci. Konflikt tu prameni z predpokladu,
Ze by rodic¢e méli byt schopni rozhodnout o testovani a pfistupu ke genetickym infor-
macim svych déti, ackoliv se z Iékafského hlediska nejednd o urgentni indikaci (52).
Bylo prostudovéno celkem 27 rliznych guidelin(l a stanovisek, které se tykaly pre-
symptomatického nebo prediktivniho testovani mladistvych, ale pouze jedno sta-
novisko napsala pacientska skupina (consumer group). Je mozné, Ze tento zjevny
nedostatek reprezentace pacientskych organizaci vznikl tim, Ze jsme zaméfili nase
patrani na vSeobecné guideliny, spiSe nez na guideliny orientované na jednotlivé
nemoci (napf. na Huntingtonovu chorobu). Nicméné ani poté, co byly kontaktovany
rlzni genetici a pacientské skupiny a rodi¢ovské organizace jako jsou GIG (UK)
a Dutch Genetic Alliance (Vereniging Samen Werkende Ouder- en Patiéntenorgani-
saties — VOSP), nepodafilo se od skupin podporujicich rodiny se specifickymi ne-
mocemi ziskat dokumenty, tykajici se taktiky ohledné genetického testovani déti.
Dalsi vyzkum (napf. mapujici v tomto ohledu pacientské organizace) by mohl po-
moci zjistit, zda tyto skupiny jiZz vyvinuly néjakou strategii, ktera moznd neni dostup-
na online nebo nenf pfilis rozsitena.

Na zavér je tfeba Fici, Ze i kdyz guideliny k presymptomatickému a prediktivni-
mu genetickému testovani mladistvych jsou naprosto jednotné v nazoru, ze
IéCebny prospéch je hlavnim ospravedinénim testovani, objasnéni si vSak zada
pfistup v pfipadech, kdy se nemoc projevuje v détstvi a neexistuji pro ni pre-
ventivni ani terapeutické opatfeni.

Podékovani: \'yzkum pro tento pfispevek podporila Eurogentest Network of Excel-
lence of the European Union, FP-512148.

BORRY, P—STULTIENS, L. - NYS, H. - CASSIMAN, J. J. = DIERICKX, K. Presympto-
matic and predictive genetic testing in minors: a systematic review of guidelines
and position papers. Clinical Genetics , 2006, vol. 70, s. 374-381.

Preklad Zuzana Maurova, zkracena verze Zderika Vondrackova
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JUVENILNi FORMA HUNTINGTONOVY NEMOCI
MUDr. Jiti Klempit, Ph.D.

Juvenilni forma Huntingtonovy nemoci (JHN) je nastésti vzacna varianta Huntingto-
novy nemoci (HN) (méné nez 10 %). Pro JHN je typicky pocatek pred 20. rokem
Zivota. JHN se svymi ptiznaky a priibéhem casto lisi od vétSiny
piipadd klasické formy HN.

Neurologické projevy

Choreatické pohyby (mimovolni pohyby nestereotypniho razu,
nahodné se vyskytujici na rlznych ¢éstech téla, které Ize pfipo-
dobnit k hazivym, taneénim pohyblm) se u JHN vyskytuji méné,
zejména u déti nemocnych pred 10. rokem Zivota. Mezi Casté
mimovolni pohyby u JHN patfi dystonie (pomalé stereotypni
kroutivé pohyby rlznych ¢asti téla). Pro JHN je pfiznacna ztuh-
lost (rigidita) téla, krku a koncetin. Zdmérné (volné) cilené pohy-
by zadinaji pomaleji, jejich priibéh je zpomaleny a jsou nepfesné (chlize, béh, jizda
na kole, psani). Poruchy volni motoriky i mimovolni pohyby se vSak u déti mohou
vyskytovat i z jinych pfic¢in (napf. tikova porucha, détska mozkova obrna, epilepsie,
Urazy a zanéty mozku, uzivani nékterych Iékd apod.).

Epileptické zachvaty rdzného typu a zavaZznosti se u JHN vyskytuji ¢asto (25%).
Vyskyt epileptického zéchvatu vsak nemusi byt pfiznakem JHN. | u jinak zdravych
déti se epilepsie vyskytuje, proto je potieba vyloucit i jiné pficiny (epilepsie détské-
ho véku, metabolicka onemocnéni véetné cukrovky, otravy) a to i u osob, u nichz
byla mutace pro HN prokazana, anebo jiz ma i jiné ptiznaky HN.

Poruchy intelektu

Poruchy pozornosti, koncentrace, u¢eni a paméti mohou byt prvnim pfiznakem
JHN ve Skolnim véku. Déti ztraceji jiz diive intelektové schopnosti (poruchy artikula-
ce, cetni, psani, poditani apod.) a to vede k tomu, Ze selhdvaji ve Skole, mohou
opakovat ro¢nik anebo jsou umistény do zvlastnich skol, nedokond&i uciliste, stredni
nebo vysokou Skolu. V8echny tyto poruchy vSak mohou mit fadu jinych ddvodd nez
je JHN. U déti v predskolnim véku se mdze jednat o mentalni retardaci, tj. oslabeni
intelektu pro poruchu mozku vzniklou v téhotenstvi nebo kratce po porodu. Poru-
chy u¢eni také mohou byt zplsobeny vrozenou poruchou rozeznavani a éteni textu
(dyslexie) a pocitani (dyskalkulie) nebo jiné poruchy zraku a sluchu. P¥i¢inou mize
byt i détskd mozkova obrna, komplikovany porod, Urazy a zanéty mozku, ADHD
syndrom (poruchy pozornosti a hyperaktivita), deprese, schizofrenie, poruchy funk-
ce §titné Zlazy, abusus alkoholu a jinych navykovych latek. K zhorseni intelektovych
schopnosti dochazi i u zdravych déti, které maji Spatné rodinné zdzemi (rozvod,
domadci nasili, nemocny rodi¢, Spatné ekonomické podminky), konflikty ve skole
anebo jsou Sikanovany.

Poruchy chovani

Poruchy pozornosti, tikova porucha, impulzivita, podrazdénost, obsese (neodbyt-
né, vtiravé myslenky, napady nebo predstavy) a kompulze (nutkavé jednani), perse-

MUDr. J. Klempit, PhD.
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verace (Ipéni na urdité predstavé nebo vytrvalé opakovani slov a pohyb() mohou
byt projevem HN. Nékdy mUZe byt dominantnim pfiznakem snizeni citové reaktivity
spojené s pocitem nezajmu o vlastni osobu i okoli a ztratou Zivotni energie (apatie).
Deprese a Uzkost se vyskytuji i u osob nepostizenych HN. K pfiznakim deprese
muUzZe patfit snizeny mentalni a motoricky vykon, poruchy spanku, nechutenstvi
a vahovy Ubytek. U mladSich déti s JHN je ¢asto verbalini a fyzické agresivni chova-
ni doprovazeno zménami hybnosti a intelektovych schopnosti. U dospivajicich osob
zmény v chovani mohou byt prvnim priznakem HN. Psychické potize mohou vést
k psychiatrickym hospitalizacim, propusténi ze Skoly, sexudini hyperaktivité a rdz-
nym deviacim, psychickému, fyzickému zneuzivani mladsich i slabSich osob, abu-
su navykovych latek. Sami pacienti mohou byt tyrani nebo nabadani k trestné
¢innosti. Za projev JHN mize byt mylné pokladan i syndrom ADHD (viz poruchy
intelektu). Vzacné nejsou ani deprese se sebevrazednymi pokusy, halucinace (nej-
Castéji zrakové, sluchové nepravdivé viemy) a bludy (mylna a nevyvratna presved-
¢eni). Proto je nutné vyloucit schizofrenii, zejména u dospivajicich osob. K rozvoiji
psychickych poruch opét mohou prispét problémy v rodiné a ve skole i u déti, které
nemaji mutaci pro HN.

Progrese JHN

S délkou nemoci se poruchy hybnosti, intelektu a chovani maji tendenci zhorsovat
az do stadii, kdy je pacient pIné zavisly na péci druhych osob. U JHN stejné jako
v pozdnich stadiich klasické formy nemoci dominuji rigidni stavy, dystonie, inkonti-
nence, poruchy artikulace, zZvykani, polykani a hubnuti. Poruchy polykdni mohou
vést k vdechnuti potravy (aspiraci) do dychacich cest a nasledné ke kasli, dusenf
anebo zanétlim plic, které mohou mit pro leziciho, nepohyblivého a oslabeného
jedince smrtelné nasledky. Podobné nebezpecné jsou i infikované prolezeniny
a infekce mocovych cest. Nemocni's HN obvykle pfezivaji 10-20 let. U jedincl s velmi
¢asnym pocatkem miZe byt progrese rychlejsi, ale pribéh je vzdy individudlini,
a proto nelze spoléhat na statistické vypocty.

Genetika JHN

HN je zplsobena mutaci genu na 4. chromozomu, kde dochézi k patologickému
zmnozeni tzv. CAG tripletd. HN se mUze rozvinout jen u osob, které zdédi mutaci
pro tuto nemoc a ziji dostatec¢né dlouho tak, aby se pfiznaky mohly projevit. HN
jsou postiZzeny osoby s po¢tem 40 a vice CAG tripletl obvykle ve stfednim véku.
U osob s hrani¢nim poétem CAG tripletl (35-39) nemusi dojit ke klinické manifesta-
ci, ale jejich potomci mohou jiZ onemocnét. Zejména je-li nositelem mutace otec,
protoze u néj pocet CAG tripletd s pfenosem do dalsi generace ma vétsi tendenci
se zvy$ovat nez u matky. Pro JHN je pfiznacny vysoky pocet CAG tripletd (nad 50,
obvykle 70-80) a s jejich rostoucim pocétem klesa hranice pro zacatek nemoci. Vzac-
né byly popsany pripady 100 —250 CAG tripletd s pocatkem v predskolnim véku. Je
malo pravdépodobné, kdyZ jsou biologi¢ti rodi¢e bez klinickych ptiznakd HN, aby
jejich dité jiz mélo projevy HN i pfestoze by zdédilo mutaci s vétSim poctem tripletl
nez rodi¢ s mutovanym genem.
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Diagnostika JHN

Dilezitd je presna a véasna diagnostika. Neni v8ak dobré se ukvapovat. Rodice
z rodin, ve kterych se jiz HN vyskytla nebo je riziko pro jeji vyskyt, casto nadmeérné
a s obavami sleduji své déti a mnohdy normalni projevy povaZzuji za ptiznaky HN.
Pokud se takové pochybnosti objevi, je dobré je konzultovat s odborniky dobre
obeznamenymi s problematikou HN (pediatr, neurolog, psychiatr, psycholog). Od-
bornik musi vzdy peclivé situaci probrat s rodinou i ditétem a v pfipadé podezieni na
jakykoliv patologicky projev provést vySetreni, kterd by vyloucila také jinou pficinu nez
HN. I jedinec s potvrzenou mutaci pro HN mdZe byt postizen i jinou nemoci, a to jesté
i pred pocatkem vlastni HN. Geneticky test by mél byt proveden jen u déti, kde je
odlvodnéné podezfenina HN. Podle mezindrodni imluvy zdravé osoby mladsi 18 let
testovat nelze. PfedCasné potvrzeni nosi¢stvi mutace pro HN mze zbyte¢né vést
k diskriminacijedince v réznych psychosocialnich aspektech (studium, volba povol-
ni, zmeéna zivotnich hodnot, partnerské vztahy, psychicky stres, apod.).

Lé¢ba HN

V soucasnosti je HN nevylécitelnd a pro postizeného ma fatdini nasledky. To ale
neznamena, ze nelze nic délat. Mame fadu moZnosti, jak nemocnym a jejich bliz-
kym pomoci. Mimovolni pohyby a poruchy chovéani Ize ¢asto léky potladit. Léky na
poskozeni intelektu neexistuji, ale pfinosny je individualni studijnf pfistup, cvi¢enf
paméti, po¢td a véeobecnych znalosti, zejména formou hry. Nesmirny vyznam ma
rehabilitace poruch volni hybnosti, ndcvik chlize, sebeobsluhy, terapie poruch reci
a polykani. S ndcvikem téchto dovednosti a pomocnych strategii se musi zacinat
jesté v dobé, kdy jesté tyto funkce nejsou vyrazné naruseny. DlleZity je dostatecny
prisun tekutin a plnohodnotné stravy vhodné konzistence s ohledem na poruchy
polykdni. Je tfeba podporovat zajmy nemocnych, jejich zapojeni do rodinného
i vefejného Zivota. Pfinosna miZe byt psychoterapie, artererapie, muzikoterapie
a vhodny sport. Vzhledem k nepresné a zpomalené koordinaci pohybU je tieba dé-
vat pozor pfi fizeni motorovych vozidel a jizdé na kole. Radost mlze udélat i péce
o drobné zvitectvo. Nemocni s HN se mohou na prvni pohled jevit jako emocné
chudia bez zajmu, ale pokud maji vhodnou pfilezitost, ¢asto az prekvapive intenziv-
né prozivaji pozitivni emoce.

Pokud se HN potvrdi, je prospésné konzultovat problematiku nemoci s odborniky,
ktefi maji praktické zkusenosti s touto nemocf (neurolog, psychiatr, psycholog, psy-
choterapeut, klinicky genetik, logoped, nutricionista, vyskoleny oSetfovatelsky per-
sonal, sociélni pracovnik). Dobré je pfechézet rliznym nedorozuménim poucenim
ostatnich ¢len( rodiny, zejména sourozenc(, uciteld a spoluzakt ¢i kamaradd posti-
Zené osoby. Cenné rady lze ziskat i prostfednictvim Spole¢nosti pro pomoc pfi
Huntingtonové nemoci (www.huntington.cz)

Nebot' pficinna 1écba HN neexistuje, je pochopitelné, Ze pacienti a jejich blizci zkou-
$i rlzné alternativni postupy. Nékteré z nich mohou pfinést alespon ¢aste¢nou
a pfechodnou ulevu, napf. masaze i manipulacni lé¢ba jako prevence deformit tru-
pu, koncetin a bolestivych svalovych kontraktur. Potravni dopliiky jako jsou koen-
zym Q10, kreatin, vytazky z jinanu a jiné rostlinné extrakty nemaji zdsadni vyznam.
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P¥isun vitamin( v doporucenych dennich davkach mdze pfispét k posileni imunity
organismu, ale progresi nemoci nezastavi. Pozitivni efekt homeopatické 1é¢by ne-
byl védecky prokazan. Nedoporucuje se pouzivat marihuanu, kterd rovnéz neovliv-
huje progresi nemoci, i prestoze jeji uzivani maze vyvoldvat zlepSeni nalady. Hrozi
vznik zavislosti a dalSich nepfijemnych a ¢asto dlouhodobych psychickych obtizi
(deprese, bludy, halucinace apod.). Pfiznivy efekt mnohych alternativnich postupt
lze ptipsat spiSe placebo efektu a také vhodnému (empatickému) pristupu
k pacientovi, ktery bohuzel ¢asto u lékatl chybi. Alternativni [é¢ba mdze byt nékdy
finan¢né nakladnd, a proto je tfeba vcas zvazit jeji pfinos.

Vyskyt HN v rodingé ma vSak negativni disledky i na rodi¢e, sourozence a dalsi
rodinné pfislusniky. Proto i oni by méli hledat rady a pomoc u odbornikd (psychiatr,
psycholog, psychoterapeut, socidlni pracovnik). Bohuzel v fadé pfipadi si to sami
neuvédomuiji. Nevédi, kde maji hledat pomoc, stydi se, anebo to povazuji za sla-
bost. Pecujici osoby si musi uvédomit, Ze se jednd o dlouhodobou psychicky i
fyzicky ndro¢nou zatéz a pokud nebudou myslet i na vlastni zdravi, mohou mit
¢asem vazné zdravotni problémy, které jim nebudou umoznovat kvalitni péci o své
blizké, ani prozivat dobry partnersky vztah. Proto maji vyznam dennf stacionare, re-
kondi¢ni pobyty SPHCH, kde mohou ziskat praktické informace, ale také i odlehcovacf
pobyty, které umozni nacerpani novych sil peCovatellim. Pecujici osoby by si mély
poloZit otazku, do jaké miry, za jakou cenu a jak dlouho jsou schopny poskytovat kvalitni
péci. VEasné umisténi pacienta do zafizeni's pe¢ovatelskou sluzbou mize také zabranit
mnohym komplikacim, které by mohly zbyte¢né predcasné zkratit Zivot nemocného.

DETI RODICU S HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

Z prezentace Donny Palumbo, kterou prednesla v roce 1997 na Ndrodnim sjezdu
HDSA (Huntington’s Disease Scotish Associacion)

Stane-li se, Ze dité vyrlstd s nemocnym rodi¢em,
je nutné o tom oteviené a upfimné hovofit. Pro
nikoho tato zdsada nemdZe platit vic nez pro dité
z rodiny s HCH. HCH totiz postupné pfipravuje jed-
noho z rodi¢l o schopnost aktivné se podilet na
rodinném Zivoté, coz ¢asto zplsobf, Ze u ného do-
chazi k nahlym a prudkym zméndm nélady a Ze neni
schopny starat se o emocionalni (citové) potfeby
ditéte. Je dlleZité, aby rodina détem co nejpfes-
néji pojmenovala situace, které jsou zplsobeny
zménami chovani nemocného rodice.

Méjte na paméti, ze kdyZ zdravy rodi¢ nebude o nemoci s détmi mluvit otevre-
né a ponechad je, aby si samy odpovédeély na tyto tézké otdzky, budou si déti
¢asto predstavovat to nejhorsi proto, Ze nedostaly pfimérené informace. Dé-
tem napriklad déla starost, jestli mize Huntingtonovou chorobou onemocnét
jejich domdci zvite.
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Na co by se mohly déti v rlizném véku ptét:

= Co se stane s maminkou nebo tatinkem?

= Kdo se o mne postara? Kdo se postara o maminku nebo tatinka?

= Musim se vzdat svych koni¢kd? (napf. Budu se muset postarat o svého rodice?)

= Onemocnim HCH?

= Budu si moci najit partnera, ktery dokaze tuto zatéz prijmout?

= Jak to mam fici kamaradim?

Rodice by si méli uvédomit, Ze jejich déti budou s podobnymi otdzkami bojovat

vétSinu svého Zivota. Aby jim pomohli vyrovnat se s témito velmi redlnymi starost-

mi, méli by jim dodévat odvahu mluvit s rodi€i bez zabran a ptat se.

Rodic¢e nemaji poskytovat détem vice informaci, nez potrebuji. Méli by zajistit, aby

déti nemély pocit, Ze jim néco taji nebo se za néco stydi, at’ uz jde o nemoc nebo

jejich pocity.

= Kdyz se napfiklad malé dité zeptd: ,,Mohu onemocnét HCH?”, rodi¢ miZe po-
pravdeé odpovedét, ze nevi. Mladsi dité nedokaze zpracovat informaci na stejné
Urovni jako dospivaijici.

Dulezité je udrzet rozhovor na dusevni Grovni ditéte.

Az dité vyroste, rodi¢ mu bude muset fici o dédi¢né povaze nemoci a o tom, Ze je

dité v 50% riziku, Ze nese gen HCH.

= Pravdiva informace zabrani tomu, aby se dité potaji trapilo pfesvédcenim, ze se
stoprocentni jistotou onemocni HCH.

AZ se budou vyrovndvat s nemoci svého rodi¢e, budou déti riznych vékovych kate-

gorii prozivat réizné emoce. Rozsah citovych reakci mdze zahrnovat popteni, vinu,

smutek, zlost, hanbu a nadéji (stejné jako u dospélych, kdyz se dozvi o HCH). VSechno

to jsou prirozené reakce na stres, kterym HCH zatézuje jejich Zivot.

= Velké problémy se objevuji, zakous$i-li dité kterykoliv z téchto pocitd po dlouhou
dobu a postrada-li moznost se obav zbavit (o0 problémech hovofit).

= Jestlize pretrvava jakdkoliv negativni reakce delsi dobu, méla by rodina vyhledat
pomoc odbornika.

Popfeni mdzZe byt v rodiné velmi silné a vSudypfitomné. Dité, které popird HCH,

mdze byt rezervované a udrzovat od rodiny odstup.

= Nevykladejte si mylné popfeni, coz je mechanismus vyrovndvani se s problé-
mem, jako chladnost nebo nedostatek zajmu. Fazi popirani prochézeji réizni lidé
rdznym tempem.

= Rodic, ktery takové chovani u svého ditéte objevi, by je mél ujistit, Ze to je pfiroze-
né. ,,Chdpu, Ze o tom nechces zrovna ted’ premyslet.”
Pro dité je také Casto obtiZzné vyjadfit pocity viny slovné. Povinnosti rodice je
s détmi o viné diskutovat.

= Ditéti se mUzZe zdat, Ze n&jak zapficinilo nemoc svého rodi¢e nebo jeji zhorSovani.

= Star$i dité mlze citit vinu za to, jak se chovalo v minulosti.

= Dé&ti mohou pocitovat vinu za svij hnév nebo hanbu, kterou zakouseji.

= Rodic¢e musi dité uklidnit, Ze neni zodpovédné za nemoc a Ze hnév a hanba,

.s

kterou pocituji, jsou pfirozenou emocni odpovédi na zivotni zatéz.
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Déti budou také pocitovat smutek, smutek nad ztratou rodi¢ovského modelu rodi-

ny, ztratou prilezitosti, které maji jiné rodiny, ztratou bezpecné budoucnosti a obec-

né ztratou kontroly. MiZe se jim zdat, Ze nedostévaji od rodi¢d to, co potfebuiji,

a citit se zanedbavané.

Ztraty, které mohou dospélym pfipadat trividlni, napfiklad nutnost vzdat se Ucasti

na sportovnich akcich a misto toho nutnost prevzit doma néjaké povinnosti navic,

jsou pro dité velmi zasadni. Takové ,malé obéti” jsou symbolem vsech jejich ztrat:

normalni stav, kdy sportovni akce mohla byt souc¢asti jejich Zivota, je pryc.

Vybuch hnévu mize byt zdravym pfechodem od viny a sebeobvinovani. Ale détska

zlost mifi Casto jinam, protoZe jeji pravy cil je néco tak nepostiziteiného, jako je HCH.

= Dé&ti mohou ¢asto pocitovat zlost nad svymi ztrdtami.

= Rodi¢e maji podnécovat své déti k otevienému dialogu o jejich hnévu, dokonce,
i kdyz se jevi jako pfehnany nebo nemistny.

POZOR! VSechny déti se v urcité dobé svého zivota za své rodiCe stydi. Pocity

rozpakd nad rodici jsou jesté zintenzivnény, ma-li rodi¢ HCH. Navic dité citi, Ze okoli

nechdpe, o co v rodindch s HCH jde, a pouze se dohaduije.

= Nejvhodné&jsim zplsobem, jak pomoci ditéti, mdZe byt beseda ve Skolnim kolek-
tivu (prezentace ve Skole a vysvétleni zakim, co HCH je) nebo rozhovor s rodici
spoluzédkl vaseho ditéte, sousedy, apod. a odpovédi na vSechny jejich otazky.

= Rodic¢e musi své déti vzdy informovat pozitivné, protoze Uspésné zvladani HCH
vyZzaduje pocit nadéje.

= Détem by mélo byt feceno, ze maji 50% nadéji, Ze se u nich HCH neprojevi. Navic
je nutné, aby védély, Zze vyzkum IéCby a Iékl neustéle pokraluje, a ze po objeveni
genu pro HCH maiji postizené rodiny vétsi moznost volby nez kdykoli predtim.

POZOR! Dulezité je také neudélat z HCH Ustredni bod rodinného Zivota.

= Je tfeba uspokojovat bézné potreby ditéte. Je dobré stanovit zvlastni dny a pfile-
Zitosti, které stravite s détmi a kdy bude HCH zapomenuta. Tyto dny mohou byt
skvélou pfileZitosti pro dité i jeho rodice, kdy se mohou vzajemné jen tak uzivat.

Nejlepsim zplsobem, jak dité pfipravit na to, co je ¢ekd, je nechat je o HCH
volné mluvit. Jak se jeho schopnost poznani bude vyvijet, bude zachdzet
s vétsim mnoZstvim informaci. A jak poroste, oteviend, upfimna diskuse bude
rozvijet jeho zodpovédnost a schopnost vyrovnavat se s nemoci.
Z anglictiny preloZila Zuzana Maurova a Pavla Sasinkovd,
korektura Zderika Vondrackova
Milé déti, mili dospivajici, my, Vasi rodice, velice dobre vime, Ze HCH, se kterou se
setkdvate ve svych rodinach, Vam Vase détstvii dospivani komplikuje a Ze si musite
odpovidat na celou fadu otazek, kterymi se Vasi vrstevnici vibec nezabyvaji. Vime,
Ze to neni jednoduché, a proto bychom Vam radi vénovali nasledujici radky.
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CO TI, FRANTISKU A JANO, MUZE POMOCI VYROVNAT SE S HCH?
Alison Gray : HCH a JA, priivodce pro mladé, 4. kapitola

Naucit se zvlddnout v8e kolem HCH, je jako byt rybou prodirajici se proti proudu
feky pIné pefeji, balvan( a plovoucich klad. Najit klid vyzaduje silu, odhodlanost,
odvahu, nadéji a optimismus. A péknou davku Sikovnosti.

Musi$ byt schopny/a rozeznat prekazku a najit zplsob, jak ji pfekonat nebo obejit. Abys
to mohl/a zvlddnout, musis byt fit, takze prvni, o co se musi$ postarat, jsi ty sam/a.
JAK SE POSTARAT SAM O SEBE?

Kdyz se zamysli§ nad nize uvedenymi zakladnimi radami, jak pecovat o sebe, uvi-
di§, Zze nabizi nejen péci o Tvé télo, ale i posilu pro Tvoji mysl a klid pro Tvoji dusi.
Je tfeba se starat o vSechny tyto tfi slozky osobnosti. Tim, ze budes fit a fyzicky
aktivni, pomUZes své myslii dusi stejné, jako svému télu. Pokud mizes, zacni s tim
hned ted'. Do tohoto seznamu si pfidej své vlastni ndpady — ¢im vic strategii budes
mit, tim Iépe.

VER SI!

Nezdlezi na tom, jestli se nékdy citi§ zmateny/a, rozzlobeny/a, hadavy/a ¢i nestast-
ny/a, jsi to stéle Ty, stale ta stejnd osoba hodna lasky, kterou jsi vzdycky byl/a.
ZUSTAN SAM/SAMA SEBOU!

Ocenuj své pocity a myslenky. Doprej si pocit Stésti, kdyz jsi St'astny/a, a smutku,
kdyZ jsi smutny/a. To je v pofadku. Nemusis se citit provinile nebo byt nesvij/nesva
nebo predstirat, ze jsi nékdo, kdo ve skutec¢nosti nejsi.

PLAC, KDYZ POTREBUJES PLAKAT!

Klidné zpldsob doméci potopu, jestli to potiebujes. PI&¢ je skvély zplsob, jak uvolnit
pocity a tlak ucinit snesitelnym. PI&¢ je vic nez slova, dotykéa se pifimo duse. Prosté
pla¢ a nesnazZ se to potlacit. VSak ono to prejde.

SNIlI

Mdze$ snit o minulosti, sou¢asnosti i budoucnosti. Mysli na to, jaky byval Tv(;
Zivot, vzpomen si na vSechno dobré, co Té potkalo, mysli na vSechny UGzasné pfile-
sitosti, které na Tebe jeété &ekaji. Protoze Ty MAS budoucnost!

PROJEV SE

Témeér kazda myslenka, pocit nebo chovani je normalni, pokud to ovSsem neni nele-
gélni nebo destruktivni. Mze se Ti chtit plakat nebo smat se, mluvit, malovat, zpivat
nebo tancit, nebo tfeba hazet mitem o zed' nebo kfi¢et do vétru. To vSechno je OK.
Nikdy nepotladuj své pocity, protoZe se citi§ trapné nebo se boji§ odmitnuti
nebo mas strach, Zze nékoho zrani$. Pokud se jini lidé nedokazi se situaci vy-
rovnat, je to jejich problém, ne Tvlj. Nejdfiv zachraiuj sebe!

NAJDI SI PRITELE / PRITELKYNI

Pratelé jsou to nejlepsi, co mizes mit. MlzZete byt spolu, miZete spolu bloumat,
sportovat, jezdit na skateboardu, chodit na prochdzky, zajit se najist. Nemusis jim
vysvétlovat svou situaci, ale kdyz se ti bude chtit mluvit, mdzes. Pfatelé se nedaji
vyvazit zlatem.
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UDRZUJ SI FYZICKU!

Potykat se s trvalym stresem je obtizné a Ty potfebujes zlstat fit, abys byl schopen
se s nim vyrovnat. Proto si pamatuj, Ze se musis starat o své télo stejné jako o svaoiji
dusi. | kdyz se budes citit unaveny/a, udélej si chvili na prochazku na Cerstvém
vzduchu nebo si béZz zabéhat, zaplavat nebo se projed’ na kole ¢i skateboardu —
cokoli, co Té povzbudi. Jakkoli to vypadd téZké, protoZze mas chut’ na brambdrky
a limonadu, to, co Té posili, je ale zdravé jidlo, piti dostate¢ného mnozstvi tekutin
(vody, dZust, minerdlek) a v noci pfimétené dlouhy spanek. To je TO, co Ti pomUze!
POMOC!

Z4dej pomoc, kdy? ji potiebujes, a poméhej druhym, kdyz mézes. P¥jemné je oboji
- pfijimat pomoc i poskytovat ji. KdyZ nékoho pozaddas o pomoc, mate oba Sanci, Ze
se budete citit Iépe.

INFORMACE

Zjisti si o Huntingtonové chorobé co nejvice. Pamatu; si, Ze ve znalosti je sila. Infor-
mace Ti mlze poskytnout pfedevsim SPHCH.

PRIPOJ SE K PODPURNE SKUPINE

Podptirna skupina je misto, kam si mohou pfijit mladi lidé pro informace o nemoci,
kde mohou sdilet své pocity, dostat podporu ¢i poskytnout podporu nékomu dalsi-
mu a zaroven si zde uzit spoustu zabavy. Zeptej se, zda ma SPHCH skupinu pro
mladé.

Na mnoha mistech vznikaji podptrné skupiny pro mladé — zeptej se svého uditele
nebo nékoho blizkého, komu ddvétujes, jestli nevi o néjaké takové skupiné v Tvém
bydlisti nebo v blizkém okolli.

VED' SI DENIK

Zapisovat si své vlastni pocity mze byt zaroven osvobozujici i pou¢né. Hlavni pred-
nosti deniku je, Ze je soukromy. M0zes fikat, co chces a jak chce$, je to bezpecné
misto, které uchova bolestné, smutné nebo rozzlobené myslenky, stejné jako ty
St'astné nebo nadéjné. Pokud nerad pises, lep do ného vystrizky nebo do néj pis
vtipy. Nezalezi na tom, jak uUtrzkovité a nepravidelné Tvoje zapisy v deniku budou,
stejné to bude jednou poklad.

SMEJ SE!

Jisté Té v Zivoté potkavaji i veselé véci. Uzivej si jich. Oslavuj dobré ¢asy. Sméj se
absurdnim vécem a vtiplm, uzivej si toho vSeho s piételi.

Stéle plati staré pfrislovi, Ze smich je nejlepsi 1ék.

VENUJ SE HUDBE

V hudbé je také velka Utécha. Poustéj si svou oblibenou hudbu nebo zpivej, jak
nejhlasitéji umis, nebo jeste Iépe hraj s prateli.

VSIMEJ SI SVYCH MINULYCH USPECHU

Pamatuji si vSechny Uspéchy, kterych jsi v minulosti dosahl/a. Mozna jsi udélal/a
néejaky kurz, vyhral/a soutéz, byl/a jsi Uspésny/a v néjakém sportu, precetl/a jsi dob-
rou knihu, vyrovnal/a ses s tézkou situaci ,,bez ztraty desitky”. Jsi Sikovny/a a talen-
tovany/a. Nikdy na to nezapomen!
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OPTIMISMUS

Ve vyzkumu HCH se stale néco déje. Mas spoustu ¢asu na to, aby sis zaridil/a
bohaty Zivot, ktery Té bude pIné uspokojovat.

Divej se kolem sebe, mysli na své schopnosti a vSechno dobré, co mas. Brzy uvi-
di$, Ze je toho spousta, na co se mize$ t&sit.

POZITIVNI MYSLENKY JSOU SKVELE

Pripominej si v8echno, v ¢em si vede$ dobre. Jako je Skola, naslouchani, varenti,
hrani na hudebni ndstroj, sport i to, Ze jsi néc¢i kamarad/ka.

Mysli na to, jak dlouho uZ jsi na svété a Ze jesté dlouho budes. Mas toho tolik co
nabidnout sobé& i svétu.

OTAZKY

Neprestavej se ptat. Otazky, které Té budou napadat, se budou ménit, jak bude$
dospivat a prochazet dalSimi etapami svého zivota. Budes pottebovat dal$i nové
informace, aby Ti pomohly planovat budoucnost a vyrovnavat se se zméneénymi
okolnostmi. Proto se neprestavej ptat!

DOPREJ ODPOCINEK SVEMU TELU | MYSLI!

Zhluboka se nadechni a zlstan chvili v klidu. Doptej si ¢as na odpocinek télai duse,
uveédom si krasu svéta a své misto v ném. Zastav se kdykoliv, pfi zdpadu nebo
vychodu slunce, kdyZ se koupes, jdes na prochazku se psem, prochéazis se po plazi
nebo v lese, poustis draka nebo rybaifis.

PODEL SE O SVE PROBLEMY!

Sdéleny problém je poloviéni problém. Mluv s maminkou nebo tatinkem — fekni
jim, jak se citi$ a zeptej se, jestli maji ¢as si o tom s Tebou promluvit. Prochéazeji
nécim velmi podobnym jako Ty a mozna citi to samé co Ty.

Mas-li nékoho jiného, kdo Tvdj problém chape, mdzes si promluvit s nim. MizZe to
byt Tv{j ucitel ve Skole nebo nékdo dalsi ve Tvém okoli, kterému mizes$ zavolat.
Domadci zviftata mohou byt také dobrymi posluchaci — nikdy je to nebude nudit
a nikdy ti nefeknou: ,,Dej se dohromady!” PlySaci byli vynalezeni pravé proto — do-
kazi byt vynikajicimi kamarady a posluchadi.

PAMATUJ, ZE NEJSI SAM!

Jsi soucasti daleko vétsiho systému. Patfi$ do rodiny, do skoly nebo do prace,
spole¢nosti, statu, svéta, vesmiru.

Jsi soucasti prirozeného kolobéhu Zivota na zemi. Ro¢ni obdobi pfichazeji a odcha-
zeji, lidé se rodi, starnou a umiraji. Néktefi zivodichové Ziji jen nékolik tydnd, jini
stovky let. Zemétreseni, zaplavy, laviny a sucha jsou také soucasti tohoto pfirodni-
ho kolobéhu. VSeobecné vzato, toto jsou pfirozené déje na zemi, ale, beres-li je
osobné, mohou byt zranujici. Nicméné je to soucast zivota.

VAZ S| SAM SEBE!
Vyrovnavat se s HCH je tézké, ale zaroven i prospésné. Jak ji postupné chapes,
ziskavas moudrost, smifeni, soucit a zralost. Mas moznost premyslet o tom, co je

ov v

v Zivoté skutecné dllezité. Mze$ byt prikladem pro ostatni, tak si toho vaz!
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PIS!

Pig, kresli, zpivej, tancuj, hraj a sportuj. Zij!

X

Co dodat? Zde je tvoje tajné misto, sem miZes doplnit své vlastni strategie, jak se
s nemoci vyrovnat.

TY
Ano, uz jsme to fekli, ale asi to nefikdme dostatecné Casto. Pro sebe i pro ostatnf jsi
milovany, drahocenny, jedine¢ny. Na to nikdy nezapominej!

SPI
Ted'’ uz jsi nejspis unaveny. Udélej si pohodli, dej si nohy nahoru a poradné se vyspi.
Z angliétiny preloZila Pavia Sainkova, korektura Zderika Vondrackova

AGRESE

I. N&silné chovani u pacientl trpicich Huntingtonovou nemocf
MUDr. Jan Vevera, Ph.D.

Nasilné chovéni u osob s psychickymi poruchami predstavuje zna¢né rliznorody
jev ve svém vzniku a projevech. Pacienti trpici Huntingtonovou nemoci mohou zacit
projevovat nasilné chovani bez jakéhokoliv zfejmého dlvodu.
Zvlasté v pocatecnich stadiich postizeni se ¢asto jedna o reakci
na pocity zmatenosti a nervozity, které pacienta pohlcuji. Tyto
pocity jsou disledkem postizeni mozku vzniklého odumirdnim
nervovych bunék, pfedevsim téch, které maji, velmi zjednodu-
Sené feceno, tlumivy vliv. V ddsledku toho dochazi k poruchdm
soustredéni, snizeni intelektu, porucham nalady, zménam se-
xualniho chovani, nezdrzenlivosti nebo téz apatii a zméndm  MUDr. Jan Vevera,
v osobnosti pacienta. Casté je také zvyené piti alkoholu. V tomto PhD.
obdobi ¢asté&ji pozorujeme nardst impulsivniho nasilného chovani - pacienti se snad-
néji roz¢ili a neumi se ovladat, tak jako to zvlada zdravy Clovek — odborné se tento
stav oznacuje jako selhani inhibiéni kontroly.

Dal$im mechanismem vzniku nasilného chovani je aktivace podkorovych mozko-
vych struktur, pfi nichz maze dojit ke vzniku blud - mylnych, nevyvratitelnych pre-
svédcéeni vznikajicich vlivem uUbytku a poskozeni nervovych bunék. Nejcastéji se
jedna o bludy paranoidni, kdy je pacient presvédcen, Ze mu nékdo usiluje o zZivot,
snazi se ho poskodit, nebo mu néjak ubliZit a pod vlivem téchto bludd se takovému-
to jednani snazi zabranit a to i nasilné.

Pripomenme, Ze tyto zmény se Casto vyskytuji dfive, nez poruchy hybnosti, které
jsou pro Huntingtonovu nemoc typické, a které nejcastéji vedou ke stanoveni spravné
diagnozy.

Z téchto poznatkd vychazeiji snahy o farmakologické ovlivnéni nasilného chovani.
P¥i selhani inhibi¢ni kontroly miZzeme pacientdm pomoci léky ovliviujicimi nervové
bunky, které spolu komunikuji prostfednictvim nervovych pienasect serotoninu
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a noradrenalinu. Pfi ndsilném chovani vznikajicim na podkladé blud( se snazime
ovliviovat podkorové mozkové struktury prostrednictvim nervového prenasece do-
paminu. Tyto postupy ale patfi vzdy do rukou lékare. Pfi zvlddani ndsilnych epizod je
ale ¢asto zanedbavan adekvatni slovni kontakt s nemocnym, ktery sam mize po-
stacit ke zvladnuti situace. Zde je nékolik typl jak mdZzeme nasilné chovani sami

ovlivnit:

1. Ptistup k nemocnému - trpélivost

= \lyjadfujte se jednoduSe a srozumitelnée

= Mluvte klidnym hlasem, pomalu, zfetelng, jednoducha slova, jednoznacné infor-
mace

= Neni ddleZité jen to, co fikdme, ale také, jak to fkdme - poruchy mysleni a paméti
omezuji moznosti nemocného porozumeét obsahu, ale vnima nase emocni nasta-
ven(!

2. Denni rezim

» Pfizplsobit potfebdm nemocného

= Pfiméfena aktivace

= Zachovavat pravidelnost - vytvari orientacni body!!

3. Komunikace

= Poskytnout prostor k tomu, aby pacient mohl verbalné vyjadfit své mysSlenky
a pocity

Pripomnéme zde také nékolik zakladnich situaci, kterym bychom se méli vyhybat.

Cemu se vyhybat?

= Vlytvareni ne¢ekanych zmén ve zvyklostech nemocného - prostredi, denni rezim

= |zména k lepSimu pfestéhovani do lepsiho ,,hypertechnického domu dcery” mize
byt horsi

= Pfecenovani, ale i podcenovani schopnosti nemocného

= Omezeni komunikace na pfikazy a kontrolu

= Nevyvracejte bludy

= Vlytvareni ne¢ekanych zmén ve zvyklostech nemocného - prostredi, denni rezim

= Vlyvarovat se nasilného chovani vic¢i nemocnému

» | kdyZ budete obezndmeni s psychologickym pfistupem a porozumite faktorm,
které se spolupodileji na vzniku nasili, tak ne vzdy budete Uspésniv jeho zvladani.
Neni to vase chyba!

= Ztratite-li kontrolu nad svym chovanim, nevycitejte si to, je to pfirozeny projev
pretizeni a stresu. Vyvodte z toho disledky! Kontaktujte odbornika.

Ublizit nékomu ve svém okoli nebo sobé nemusi pacient viibec zamyslet, mize jit

o nehodu - vdzné nebezpedi predstavuje pro postizené a jejich okoli automobil.

O schopnosti nemocného tidit musi rozhodovat Iékar.

Dalsi specializované psychologické postupy si pfiblizime v nasledujicim pfispévku.
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Il. Cim mohou ptispét k ovlivnéni agresivniho chovani
nékteré psychoterapeutické sméry?
PhDr. Jana Koblihova

Nasledujici fadky navazuji na predchazejici sdéleni MUDr. Jana Vevery.
Pojd'me si nejprve néco fici k teorii a zamysleme se, ¢im k ovlivnéni agresivniho
chovani mohou prispét nékteré psychoterapeutické sméry. Nejdfive se ale podivej-
me, jak agresi, agresivitu definuje Psychologicky slovnik (Hartl):
AGRESE — nepfételstvi, vybusnost, vybojnost v jednani vaci ur-
¢itému objektu, utok na prekdzku (pfedmét, osoba) na cesté
k uspokojovani potfeby.
AGRESIVITA - tendence k Gtoénému jednani vici druhé osobé
nebo okoli.
Vzdycky, kdyz jsme mluvili o agresivnim chovani, vzdy jsme zdd-
raziovali, Ze agresivnimu chovani je nejlépe pfedchazet. A pro-
toze rodinni pfislusnicijsou ti, ktefi svého pacienta nejvice znaj,
jsou to prave oni, ktefi mohou agresivni chovani nejlépe predvi- PhDr. Jana

. v v . . v . v Lo Koblihovéa
dat. Jinak feCeno, jsou to oni, ktefi maji zkusenost, které situace
budou, s velkou pravdépodobnosti, pri¢inou nasledného agresivniho chovani. Je
dobré si v§imat zmén v chovéni pacienta, které mohou signalizovat blizici se agresiv-
ni reakci. V této chvili je mozné pokusit se o odklon pozornosti (odvést pozornost
pacienta jinym smérem, zaméstnat jeho mysl) nebo mu poskytnout oddechovy ¢as
ke zklidnéni. Pri zviadnuti situace je dobré pacienta vzdy pochvdlit, ocenit.
Castou pfiginou agresivniho chovéni mdZe byt inava (pfedchazejme ji, dopiejme
pacientovi dostatek odpodinku, klidu), jakdkolivzména - ¢asovd (napf. pozdéji se ji,
diive se vstava), prostorova (prestavéni nabytku, jiny zasedaci potfadek u stolu,
zména ukladani napf. obleceni, prestéhovani), navstéva, pfitomnost vice lidf nez
na kolik je pacient navykly, zvy$ena hladina hluku, ale mdZe se jednat napf. o zmé-
nu nadeho chovani, které pacient nerozumi a nedovede si ji vysvétlit.
Casto miize byt agrese reakci na frustraci. (Frustrace je psychicky stav, ktery je
vyvolany néjakou prekazkou na cesté k cili nebo ohroZeni, oddaleni nebo znemoz-
néni uspokojit néjakou potrebu (napf. mam Zizeh a nemohu se napit, protoze nedo-
sahnu na pohar s vodou, chtéla bych jit ven, ale $patné chodim a neni, kdo by mé
doprovodil).
Zvladani frustrace zélezi hodné na frustraéni odolnosti, toleranci. Je to odolnost
vUci frustraci, stresu, konfliktdm, psychické zatézi. Frustraéni tolerance je zavisla
hodné na vrozenych dispozicich, ale také na vychové a zkusenosti. U nemocnych je
¢asto snizend. Frustracni tolerance je ovlivnitelnad psychoterapii, ale také napf. po-
skytnutim emoc¢ni podpory (vim, Ze je to tézké, jsem u tebe, zvladnes to.) Agrese
mUze také Casto byt dlsledkem negativni emodéni bilance (akumulace negativ-
nich emoci — nic mi nejde, jsem k ni¢emu) nebo jako dlsledek Gzkosti, pocitd
ohroZeni, pocitli znehodnoceni.
Hovofime-li o agresi, pfipomenme si jesté fdze uvédomovani si povahy onemoc-
néni podle Elizabeth Kibler — Rossové:
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. InicidIni Sok — popteni - obdobi agresivity, zloby, hnévu - Il. faze smlouvani -
[ll. faze deprese V. - akceptace, smiru - rezignace.

Jak vidime, jednou s fazi je i obdobi agresivity, které vyzaduje velkou trpélivost
a porozumeéni ze strany rodiny. Situace je pro pecovatele snadnéjsi, kdyz této situ-
aci rozumi, dokdze se v nf orientovat a uvédomuije si, Zze agrese neni namitena proti
nému, ale proti nemoci, omezenim z ni vyplyvajicich.

A. Nyni pfejdéme ke slibené teorii. Jako prvni se zminim o Kognitivné behavioraln{
terapii (KBT), kterd vychazi z teorii uent.

Zde je nutné chovani nejdfive monitorovat (sledovat, zaznamenadvat) podle niZe
uvedeného schématu. Opakovanym sledovanim situace (sledujeme, ptdme se na
myslenky, emoce, télesné reakce, chovani), kterd predchazi agresivnimu chovani,
se mlzeme dostat ke spoustédi, ktery tuto agresi uvolnuje.

Spoustéd (?)
Myslenky — emoce — télesné reakce — chovani
Priklad.:

MYSLENKA: ,Samé zdkazy.”, .,Jednaji se mnou jako s ditétem.”, ,, Maji mé za
blba.”, ,Nejsem k ni¢emu.”, ,UZ to nevydrZim.”

EMOCE: zlost — vztek — strach — hnév — uzkost — obavy — smutek — bezmoc
TELESNA REAKCE: buseni srdce — zrychleny dech — zrychleny puls — zvysené
svalové napéti — zvyseny krevni tlak — pocen(

CHOVANI: ukonéeni komunikace — pla¢ — staZeni se, odchod do ustrani - pro-
test — nespoluprdce — kfik — naddvky — bouchani dvefmi— hdzenfi véci — rozbije-
ni nddobi — odstrkovani — napadnuti — Utok — sebeposkozovani
Psychoterapeutickym ptisobenim dochéazi k ovliviovanijednotlivych rovin, cilem je
zmirnéni, snizeni frekvence nebo Upiné odstranéni problémového chovani, v nasem
pripadé agrese.

B. Jako o druhém psychoterapeutickém sméru bych se rada zminila o Preterapii.
Tento smér vychazi z u¢eni C. Rogerse, z nedirektivni psychoterapie. Je to terapie
zaméfend na klienta, kterd podporuje vciténi se (empatii), pfijima pacienta takové-
ho, jaky je (bezpodmine€né pozitivni pfijeti), terapeut projevuje autentické cho-
vani (kongruence). Je to terapie, kterd klade dliraz na nedirektivni zplsob jednani
s pacientem — nefikdme mu, co ma délat, nemanipulujeme s nim, nesnazime se,
aby jednal podle nasich predstav. Garry Prouty rozvinul u¢eni C. Rogerse pro ten
typ pacientd, ktefi mivaji nalepku ,,nereaguje na terapeutické plsobeni” (chronicti
pacienti na psychiatrickych oddélenich, pacienti s mentaini retardaci, pacienti se
specidlnimi potfrebami).

Podminkou pro terapeuticky proces je ,psychologicky kontakt” mezi terapeutem
a pacientem:

- kontaktnf reflexe (prace na strané terapeuta)

- kontaktni funkce (prace na strané klienta)

- zlepseni kontaktl se hodnoti podle projevl kontaktniho chovani
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Terapeut nabizi existencialné empaticky sém sebe a tim pacientovi umoznuje nava-
zani ,vztahu" a ,proziti pocitd”.

PTi této terapii se pouzivd metoda zrcadleni (reflektovani) — terapeut zrcadli paci-
entovi, co vnima.

Metoda zrcadleni byla pouZita poprvé na kognitivni roviné (terapeut opakuje to, co
mu klient sdéluje, aby pochopil jeho zplsob uvazovani). Rogers metodu zrcadleni
rozsifil na emociondlni rovinu. Prouty princip reflektovani rozved! jesté déle, aby
pomohl navazat klientdm kontakt s realitou, se sebou samymi a s druhymi lidmi.

Priklady reflexi:

Kontaktni reflexe:

Oblicejova reflexe (Pavel se mraci) — télovd reflexe (Pavel se koléba) - situacni
reflexe (Pavel stoji u okna) — reflexe slovo za slovo — reiterace — zopakovana

Ukdzka pouziti kontaktnich reflexi:

Priklad: Situace: pani P krac¢i po chodbé v zafizeni dlouhodobé péce, Casto stava
u dvefi. Sestra S. praveé prisla na oddéleni a stretla se s pacientkou u dvefi.
S: Dobry den. Zrovna jsem vstoupila do dvefi.
(situacni reflexe)
P: Dobry den. Pustite mé ven?
S: Jsme na chodbé (situacni reflexe), tady vedle je okno a dvere jsou zaviené.
(situacni reflexe)
Kam to jde?
Nahrbila jste se a vase ramena se zvedla.
(télovd reflexe)
Pokréi rameny a diva se na sestru.
Vypadate rozmrzele (oblic¢ejova reflexe), mracite se.
Jsem rozmrzeld, nikdo tady nedava pozor.
Nedava pozor (reflexe slovo za slovo), vypadate rozmrzele. (oblicejova reflexe)
Vystouchali mé tady vSichni.
Vystouchali vas. (oblicejova reflexe, reflexe slovo za slovo — zrcadli vzorec
mluvy pacientky, tonu, pfizvuku).
Pani P bere ruku sestry S. a jde s n.
S: Je to tézké, kdyZz nemUzete ven, ze? Méla bych toho plné zuby.
P: No pIné zuby toho mam. NemUzete se odsud dostat. Neni tady nikdo, komu to
méZzete fict. VSichni vas ignoruiji.
S: Tak pUjdeme spolu.

w7

A O
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PRVNI POMOC PRO KAZDEHO, ANEB PRIPRAVIME VAS
NA LAICKOU PRVNi POMOC

D. Kamaradova, O. David, P Pavid, K. Axman, B. Mainerovd, R. Molikova

Témeér kazdy ¢lovek se uz nekdy dostal do situace, kdy byl nucen druhému poskyt-
nout prvni pomoc. Zachrance, ktery se naskytl u této vypjaté Zivotni situace poprvé,
ma obavy a strach, jak postupovat. Podle nasich zkuSenosti se mnohdy tento strach,
obavy a nejistota objevuji hlavné v otdzkach: ,Kdyz mu pomohu, neublizim mu jes-
té vic? Vim, jak na to? Neudélam lépe, kdyZ jen zavolam pomoc?”

Podanf laické prvni pomoci je relativné snadné a NESKUTECNE DULEZITE. Z4chrana-
fi nazyvajfl kazdou vtefinu, kterou uSetfite laickou prvni pomoci, za diamantovou.
Osvaoijit si zékladni pravidla chovani v krizovych situacich nevyZzaduje mnoho ¢asu
ani usili. A pfitom i zdanlivé maly Ukon, mlze zachranit lidsky Zivot. V dnesni dobé,
se vyuce prvni pomoci vénuje na skoldch velmi mala pozornost. Pro mnoho lidi je
jedinou moznosti, kdy si mohou vyzkou$et kardiopulmonalni resuscitaci, hodina
prvni pomoci pfi absolvovani fidi¢ského vycviku.

Clenové Olomoucké pobo&ky Mezinarodni organizace sdruzujici studenty medici-
ny IFMSA (International Federation of Medical Students Association), tedy studenti
Lékarské fakulty Univerzity Palackého v Olomouci, se rozhodli problematice vyuky
prvni pomoci vénovat. Jedna se asi o 20 nadSenych dobrovolnik( z fad studentd
2. - 6. ro¢niku, ktefi tak vénuji vyuce prvni pomoci svdj volny ¢as.

Vzorem proto, jak pfi vyuce postupovat, byly ukdzky, simulovany trénink
a prednésky profesiondll z fad zdchranatl a Iékaid zadchranného integrované-
ho systému, kterou jsme absolvovali na setkani student(l a absolventd Lékai-
ské fakulty Univerzity Palackého v Olomouci ve Zlatych Horach. DalSi velkou
$anci byla aktivni i¢ast na 12. roéniku Mezinarodni soutéZe zadchrannych tym
Rallye Rejviz. Diky spolupraci, nesmirné ochoté a laskavosti neddvno zesnulé-
ho pfednosty Anesteziologicko-resuscitaéni kliniky FN Olomouc, prim. MUDr.
OldFicha Marka, Ph.D. a sponzorskému daru Rotary klubu Prostéjov, jsme ziska-
li potfebné materialni vybaveni.

PYi své praci jsme se zaméfili na zaky zakladnich skol. Viybrali jsme si pro vyuku zaky
4. a 8. tfid, tedy asi 10-tileté a 14-tileté déti. Pro kazdou z téchto vékovych skupin
jsme zvolili jinou taktiku vyuky. U téch mladsSich déti jsme se zaméfili spise na pre-
venci, nacvik volani na linku tishového volani a zaklady obvazové techniky. Dilezita
byla i vyukova politika ,jedna lavice — jeden odbornik-jedna modelova situace”. Diky
ni byly déti po celych 45 minut neustale ve stiehu a ,v akci”. Casto udivovaly stu-
denty zvidavymi dotazy. Hlavnim cilem u téchto mensich déti bylo, aby se NEBALI
prvni pomoc podat.

Naproti tomu u 14-tiletych zakd uz bylo hlavni prioritou, aby déti umély podat prvni
pomoc spravné a umeély si poradit v mnoha rdznych situacich. Vyuka byla doplnéna
o kardiopulmonaini resuscitaci, problematiku $Sokovych stavi, hromadnych nestésti,
epileptickych zachvatl, zastavu krvaceni a mnoho dal$ich. Pfekvapenim pro vSech-
ny bylo, s jakou vervou a zaujetim tyto déti, které jsou jinak povazovany za pubes-
centy nemaijici zdjem o nic, k vyuce pristupovaly.
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Asi nejvétsi radosti pro nas vSechny byla vyuka prvni pomoci na zékladni skole, pro
deti kolem 6-ti let. Podle toho byla upravena i strategie vyuky. Rozhodli jsme se
pouzit osvédceny model pod jménem Teddy-Bear Hospital, tedy Medvidkovska
nemocnice. Malé déti se pfi ni pasuji do role rodi¢d nemocnych medvidkd, se
kterymi nav$tévuji ordinace rlznych specialistdl. S nemocnym medvidkem navstivi
dokonce operacni sél i ordinaci zubniho Iékafe. Hravou formou si osvojuji jak zakla-
dy péce o nemocné, tak ziskavaji pocit odpovédnosti za své zdravi i zdravi nékoho
druhého. Hlavnim cilem je vSak zbavit malé déti strachu z ,bilych plastd”.

Letos poprvé jsme méli moznost vést jiz odbornéjsi ukdzku a trénink neodkladné
prvni pomoci na Ustavu normalni anatomie LF UP v Olomouci. Lékafi se studenty
debatovali 0 zménach v zdsadach prvni pomoci v poslednich letech a ocenili moz-
nost vyzkou$et si kardiopulmonalni resuscitaci, polohovani zranéného, techniky
vypro$tovani z vozidla a jiné.

Pfestoze skupina studentd, kterd na zacatku s projektem IFMSA Vyuka prvni po-
moci zacinala, dosla uz do posledniho ro¢niku a brzy svoje studia zakonci, nenf
témto akcim konec.

Pro podzimni setkani'v Kamenici nad Lipou jsme si pfipravili za spoluprdce Anestezi-
ologicko-resuscitacni kliniky FN Olomouc, trénink neodkladné laické prvni pomoci.
Vétime, Ze stejné jako zdjem studentl bude pokracovat i zdjem vefejnosti o proble-
matiku prvni pomoci.

Na setkdni se tési Dana, Ondfej, Petr, Karel, Barbora, Radka a Marcela (LF UP
v Olomouci)

Simulovany trénink a prednasky profesionall Zlaté Hory 2008:

Zasah nasSich studentl Zasah profesionall

2%

39



Setkani v Ri¢anech

Josef Oplustil, Jana Zidovska, Christiane Lohkamp

PhDr. Jana Koblihové pfi praci s pacienty
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HUNTINGTONOVA CHOROBA - PRIBLIZOVANI

PaedDr. et Be. Eva Strykova, registrovany klinicky logoped
Priblizen{ prvé:
Dvefe se oteviraji, aby vyplivly dal$iho prozkouseného studenta. Jak?- shluknou se dych-
tivé Sekajicl. Simté- sydi.... co to je ta chorea haty, é6é chorea hanty...tonty &ijak...EE?-
odpovidame hore¢nym listovanim. ... Hun-ting-ton! Je to jako zvony! DAN-DYN-DON!
Pfiblizeni druhé:
Hun-ting-ton. DAN-DYN-DON fikala jsem si zvukomalebnou memotechnickou po-
mdcku, pfi pfipravé na zkousku z neurofyziologie. Neurodegenerativni onemocné-
ni mozku, autozomalné dominantni dédic¢nost ... predstava postupné se rodici ze
shlukd pismen a zvukd slov vykresluje heredofamiliarni schéma choroby a vymezu-
je fazeni dle pfiznak{ k jinym neurodegenerativnim chorobam... Prvni pfijem infor-
maci. Jak je pro studenta ,nelidsky” a jak od néj daleko ke skute¢nému pochopenf(
v8eho ,,0 co jde"”!
Priblizeni treti:
Jedna z konferenci Ceské a slovenské spole&nosti klinické neurofyziologie. Defilé
barevnych letdckd na véechno mozné.... A co znamend tady tenhle? ... To se tyka
Huntingtonovy choroby... Ano - DAN-DYN-DON! zacne vyzvanét nékde v hloubi...
Co to je za znak?... Znak pfedstavuje hlavu a horni ¢ast trupu - poukazuje na snizeni
fyzickych a dusevnich schopnosti nemocnych. Tenhle kvét, rostlina je symbolem
podpory osob s Huntingtonovou chorobou. .. fika mlada studentka nebo lékarka. . .?
Priblizeni &tvrté:
Telefon z Prahy... Dobry den, tady Zuzana Lebedova. Vzpomindte si na mé?... - aby
ne... na 15 dychtivych studentek logopedie, se kterymi stravi ¢lovék tyden, co
tyden v roli pedagoga se nezapomina... MdZu k vam poslat nasi klientku
s Huntingtonovou chorobou?... PosSlete! ...a, nezlobte se, vite, o co jde.....? DAN-
DYN-DON tla¢i se mi na jazyk. No, néjakou predstavu mam... z logopedického
hlediska — dysartrie... klinicky... néco jako Parkinson ...at" pfijdou... pokladdm slu-
chétko... co tedy vim.... knihy — internet - brozurka! méla prece ten znak... uff - je
tady! znovu a trochu jinak nez pred lety se nofim do autentickych vypovédi...
Priblizeni paté:
V ambulanci. Dobry den, pojd'te dal. Pfisla jste s manZelem... MdZete mi fict Vase
jméno, vék, bydlisté. .. je mijasné -ted’ se otevir jind kniha a zkouget bude sam Zivot. .
Pfiblizeni Sesté:
Odbocka z délnice.... Rigany... Jsme tu... Co se tu d&je? Probiha tfdenni setkani
osob s Huntingtonovou chorobou a jejich pratel. Spole¢nost pro pomoc pfi Hun-
tingtonoveé chorobé. SPHCH. Nevim zatim, kdo je kdo, ale to vibec nevadi. VSichni
tu jsou jaksi pospolu... lidé s Huntingtonovou chorobou, jejich blizci, 1ékafi, psy-
chologové, logopedky, fyzioterapeuti, socialni pracovnici, studenti... atmosféra
navstévnika sama vtahuje... dan-dyn-don! Zni z 25-ti leté dalky prvniho pfiblizent. ..
vzpomindm... a s chuti vchazim. Dobry den.
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Pribéhy

EVA - NEKONECNY PRIBEH
Mamka a tat'ka
Pribeh, ktery vdm chci popsat, zacal v malé vesni¢ce na vychodnim Slovensku.Psal
se rok 1942.
Narodila se moje maminka Eva jako druhé dité svych rodi¢l. Byla to velice zla
a tézka doba, ale i tak pro mnohé znamenala Stésti.
V sedmi letech se z maminky stal poloviéni sirotek a zlstala sama se svym otcem.
Stridavé prebyvala u své tety, ktera sama méla své ¢tyri déti. Pred dovrsenim svych
osmnactin se maminka prestéhovala do Ostravy za pra-
ci. Zde se zamilovala do mého otce av roce 1961 se vzali
a o rok pozdéji jsem se narodila j& a v roce 1964 i m{j
bratr. Zili jsme si spokojen& a méli jsme nadherné dét-
stvi, na které Casto vzpomindme. Prazdniny jsme vzdy
travili na Slovensku, chvili v Bratislavé u otcovy rodiny
a vétsi ¢ast na vychodnim Slovensku u mamciny sestre-
nice, kterd méla pét déti v naSem véku, s nimiz jsme si
vzdycky rozuméli. Doma méli spoustu domacich zvitat,
coZ pro nas déti zmésta byl vzdycky velky prazdninovy
zazitek. Rodice si uzili dovolenou se svou rodinou i ddvnymi
ptateli a domU jsme odjizdéli odpocati a spokojent.
Pamatuju si, kdyz mi bylo asi deset let, tak se jeden ma-
mincin bratranec choval divné a byla jsem s maminkou
za nim v nemocnici. Bylo ndm jako détem feceno, Ze je nemocny a to ndm stacilo.
Sam mél zenu a dveé déti, ale od té doby jsem nikoho z nich nevidéla.
V roce 1977 se nam narodil jesté jeden sourozenec, ktery je dodnes nazyvan ma-
lym bratrem.
Maminka si ve svych 35 letech materstvi velice uzivala a na malého brasku jsme se
vsichni moc tésili, véetné mamciny dobré kamaradky, ktera ji taky velice pomahala.
Kdyz bylo mamince asi 40 let, zaCala byt velice naladova a podezirava, nikdy jsme
nevédéli, co od ni mizeme ocekdvat. Jednou mé sousedi k takovému zéchvatu
zavolali a maminku jsme nechali odvézt poprvé do psychiatrické 1é¢ebny.
Po letech se situace opakovala a to uz jsem méla i ja sama své dve déti a maly bratr
uz byl prvhacek.
Po celou dobu mamcina pobytu jsem tatkovi s braskou pomaéhala. Po propusténi
z lé¢ebny si mamka na své chovani viibec nepamatovala, a tak jsem ji musela vSech-
no vysvétlit. Vibec mi nevéfila a neustéle se strachovala, aby o syna nepfisla, kdyz
z ni délame blazna.
Postupné se jeji zdravotni stav stéle zhorSoval a maminka se do IéCebny vracela.
Maly bratr vyrostl, a7 se osamostatnil a odstéhoval se od rodi¢d. Partnersky vztah
mych rodi¢d pomalu zacal preristat do vztahu , pecovatel — opecovavany”.

Mamka a tatka
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Takto to $lo az do roku 2004, kdy uZ prestala mit zajem o vSe. Tat'ka byl po amputaci
nejdfiv jedné, pak i druhé nohy. Presto se staral o svou nemocnou Zenu a spolec¢né
se mnou i o domécnost. Na Stédry den 2005 nas tatka opustil.

Maminku jsme nemohli nechat doma samotnou, proto stfidavé pobyvala u nas
nebo v domové s pecovatelskou sluzbou. Priblizné po roce jeji agresivita zacala
stoupat. Neustale tvrdila, ze nikoho nepotrebuje a ze chce zit sama ve svém byté.
Nastéhovala se tedy do svého bytu, kde jsme za ni nékolik krat denné dochazeli
a chodili s ni na prochdazky. Ale pouze do té doby neZ si sousedé vSimli, Ze sama
vychdzi z bytu, méa problémy s orientacf i stabilitou a fyzicky napadd sousedy. Do-
mlouvali jsme ji, ale odezvou ndm byla jen jeji agresivita. Kdyz prestala definitivné
pecovat o byt, ale i o sebe, hygienu uz témer neznala a neustale nas napadala,
privolali jsme k ni'lékare, ktefi ji odvezli opét do psychiatrické lécebny. Tam si jeden
mlady lékaf v8iml jejich ndlad a podrobil ji vysSetfeni, po kterém nas informoval
o HCH. Tenkrat to pro nas byla pouze nemoc s nazvem, ktery jsme témér nedoka-
zali vyslovit, a pod kterym jsme si nedokdzali nic predstavit. Zacali jsme o HCH
vyhleddavat vice informaci a pomalu jsme se zacali uklidnovat, protoze jsme konec-
né dokazali pochopit maminginy stavy.

Pfi hledani informaci na internetu jsme nasli i SPHCH, se kterym jsem byla uz potreti
na rekondi¢né edukacnim pobytu. Prave tady jsme se dozveédéli o HCH nejvice infor-
maci. Treba i tu, Ze se mlzeme, ale i nemusime nechat testovat a vysledky mizeme,
ale i nemusime chtit védét. Rozhodli jsme se pro variantu nechat se testovat.

Diky SPHCH jsme poznali spoustu milych lidi se stejnymi vSednimi starostmi
a vzajemné se dokazeme vyslechnout a podporit.

Informace

SPOLUPRACE SPHCH A STUDENTU LF UNIVERZITY PALACKEHO
V OLOMOUCI

D. Kamarédova, O. David, P Pavid

Jednim z mnoha Ukold Spole¢nosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé je i se-
znamovat odbornou verejnost s naplni a ¢innosti SPHCH. Jedine¢nou moznosti
pro prezentaci jsou odborné sjezdy s neurologickou tématikou.

V pribéhu jara 2008 se naskytly hned 2 vhodné ptilezitosti. A to ve Velkych Losi-
nach na konferenci vénované Extrapyramidovym onemocnénim a na konferenci
Praktické neurologie v Brné.

Na obou sjezdech pomahali informovat o SPHCH studenti LF UP v Olomouci. Bylo
rozdano mnoho vytisk ¢asopist Archa, informacnich bookletd a hlavné kontaktd
na SPHCH. Nejvétsi zajem lékafi a odbornici projevili o booklet HCH choroba v rodiné
-knizka pro malé déti. A¢ pouze jen nékteti z odbornik{, napt. na konferenciv Brné,
méli ve své péci pacienty s HCH, mnoho z nich projevilo eminentni zdjem proble-
matiku HCH konzultovat a mit ve své ordinaci k dispozici dostupné informace, kte-
ré vydava SPHCH.
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Prakti¢ni neurologové oznadili za nejvetsi problém malé zkuSenosti s HCH, a proto
povazuiji ziskané informace a kontakty za velmi dilezité. Mnoho dotazd sméfovalo
pravé na moznosti genetického testovani. Vsichni se shodli na nutnosti centraliza-
ce péce o pacienty s HCH a ocenili kontaktni adresy na ¢leny SPHCH. VSichni |ékafri
a lékarky, se kterymi jsme méli moznost mluvit, pochvalili praci SPHCH a kolegové
ze Slovenska pozdravuji vSechny ¢leny a preji hodné sily v dalsi praci.

Na zaveér prikladame par fotografii a velké podékovani Pharm.Dr. Zdenhce Vondrac-
kové za poskytnuti materidld, prof. MUDr. Petru Kanhovskému, CSc., doc. MUDr.
Janu Rothovi, CSc. a doc. MUDr. Alené Santavé, Csc. za pomoc a odborné veden.,

P. Pavld, O. David, Z. Vondrackova, Velké Losiny, IX. ro€nik Kurzu kontinudlniho vzdé-
D. Kamaradova, R. Molikova ldvani — EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENI

Li

5. sympdzium praktické neurologie, FN v sv. Anny v Brné, R. Molikova
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PRINASIME DALSI PREHLED PLATNYCH VYHLASEK
K. Boudova Kasparovd, www.webreporter.cz, 12. 3. 2008

I. Predpis &islo 62/2008 Sb. - Vyhlaska ze dne 21. Unora 2008, kterou se ménf
vyhldska ¢islo 207/1995 Sb., kterou se stanovi stupné zdravotniho postiZe-
ni a zplsob jejich posuzovani pro Udely dévek statni socidini podpory, ve znéni
vyhlasky ¢islo 156/1997 Sb. stanovi nové podminky pro uréeni davek statni socialni
podpory pro zdravotné postizené. U&innost: 1. bfezna 2008.

Il. Pfedpis C€islo 63/2008 Sb. - Vyhlaska ze dne 12. Unora 2008, kterou se meéni
vyhlaska ¢islo 223/2005 Sb., o nékterych dokladech o vzdélani, ve znéni vyhlasky
¢islo 489/2006 Sh. Vyhlaska méni vzory platnych tiskopisd vysvédceni pro hodno-
ceni vysledk( vzdélavani Zaka v prvnim stupni a ve druhém stupni zakladni skoly.
Uginnost: 14. brezna 2008.

[ll. Pfedpis ¢islo 64/2008 Sb. - Viyhl&ska ze dne 7. Uinora 2008 o formé uverejnova-
ni informaci souvisejicich s vykonem verejné spravy prostrednictvim webovych stra-
nek pro osoby se zdravotnim postizenim (vyhldska o pfistupnosti).

Vyhlaska stanovuje formu uverejnovani informaci, ktera zajisti, aby se s informace-
mi souvisejicimi s vykonem vefejné spravy uvetejhovanymi zplsobem umoznuiji-
cim dalkovy pfistup mohly byt seznameny v nezbytném rozsahu i osoby se
zdravotnim postizenim. Udinnost: 1. bfezna 2008.

SPONZORING, DARY V CR
Pfevzato z: New EU MAGAZINE of MEDICINE, 2007, ro¢. 2, 4/4, s. 37.

Jak darovat?

Dérce - pravnickéd osoba ma narok na odgitatelnou polozku, pokud hodnota jed-
noho daru (nebo v$ech dard jedné organizaci) bude alespon 2 000 K¢&. Zéklad dané
Ize sniZit nejvySe o 5% zakladu dané.

Dérce - fyzickd osoba mUze odedist hodnotu daru ze svého zakladu pro vypocet
dané, pokud je vyssi nez 1000 K¢ (nejvySe vsak 10% hodnoty zakladu dané).
Sponzor — Od darovéani je nutné odlisit sponzorovani, které je zaloZzeno na poskyt-
nuti propagacni a reklamni sluZzby neziskovou organizaci sponzorovi. Sponzorsky
prispévek je chapan jako platba za poskytnuti takovéto sluzby a je tudiz danovée
uznatelnym ndkladem a sponzor je mlze v pIné vysi zahrout do zékladu dané. Na
rozdil od odcitatelné polozky ,dary” tak sponzorsky pfispévek snizuje zdklad dané
v pIné vysi.

Komu ptispét?

Cim by se méli firmy ¥dit pfi rozhodovani, komu prisp&ji? Je dileZité provéit si
predevsim solidnost neziskové organizace. Je lep$i vybirat si spolec¢nost, ktera fun-
guje jiz nékolik let a ma stabilni kddr zaméstnanc a spolupracovnikd. Méla by mit
jasné definovany cil —vizi a transparentni hospodareni. V&tsi organizace jsou stabil-
néjsi a pojimaji danou problematiku komplexnéji, misto zachrany jednoho potoka
se vénuji stabilité ekosystému celé oblasti, v pfipadé socidlni péce nabizi klientdm
komplexni sluzby od poradenstvi az po krizova IGzka. Nevladni organizace sdruzuijf
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ve svych faddch ¢asto vyznamné odborniky a zndmé osobnosti kulturniho
i politického zZivota, coZ jim umoZznuje ovlivihovat i regiondini politiku nebo zdkono-
dérstvi dané oblasti.

VRACENI DPH OSOBAM SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM
Z tiskové zpravy MFCR ze dne 2. 8. 2008.

Na zédkladé ¢astych dotaz( zpracovalo Ministerstva financi sdéleni k vraceni DPH
osobam se zdravotnim postizenim podle § 85 zdkona ¢. 235/2004 Sb., o dani
z pfidané hodnoty. Kromé vykladu jednotlivych ustanoveni obsahuje i priklady
Z praxe.

A. Pro uplatnéni naroku na vraceni dané musi osoba se zdravotnim postizenim

splnit vSechny nize uvedené podminky, resp. pfi vraceni dané se postupuje takto:

1. Osobnf automobil musf byt zakoupen v CR.

2. Osobnim automobilem je silnicni motorové vozidlo vymezené pro Ucel zdkona
o DPH v § 4 odst. 3 pism. f) zékona o DPH, tj. v technickém prikazu nebo osvéd-
¢eni vozidla je zapséna kategorie M1 nebo M1G.

3. Dait musf byt zaplacena v CR.

4. Ndrok na vraceni dané ma osoba se zdravotnim postiZzenim na zakladé pfiznanf
prispévku rozhodnutim pfislusného orgdnu podle vyhlasky MPSV ¢. 182/1991
Sb., a to pted zakoupenim osobniho automobilu.

5. Dan se vraci maximalné do vySe 100 000 K¢ za jeden zakoupeny osobni auto-

mobil.

Dan Ize vratit pouze za jeden osobni automobil zakoupeny v obdobi 5 let.

Néarok na vraceni dané Ize uplatnit nejdfive v mésici, kdy byl osobni automobil

zakoupen a u potizeni formou smlouvy o finanénim pronajmu az pfi ukonéenf

smlouvy.

8. Pofizuje-li osoba se zdravotnim postizenim osobni automobil od obchodnika
s ojetymi vozy, ktery uplatiuje zvlastni rezim podle & 90 zdkona o DPH (zakla-
dem dané je pfirazka snizend o dan z ptirdzky), je obchodnik povinen uvést
dari na dariovém dokladu.

9. Vréaceni dané z pfidané hodnoty mdze osoba se zdravotnim postiZzenim uplatnit
nejpozdéji do 6 kalendafnich mésicl od konce kalendafniho mésice, v némz
vozidlo zakoupila.

10.Ndrok na vraceni zaplacené dané vznika podanim zadosti u mistné prislusného
spravce dané podle trvalého pobytu. Osobé se zdravotnim postizenim vrati dan
spravce do 30 dnl ode dne nésledujiciho po podani Zadosti. Dan je zaokrouhle-
nd na celé koruny.

11.Z4dost o vraceni dané musi obsahovat: jméno a piijmeni, trvaly pobyt a rodné
¢islo zdravotné postizené osoby, rozhodnuti o pfiznani ptispévku na zakoupenf
osobniho automobilu, danovy doklad nebo doklad o prodeji osobniho automo-
bilu, ktery vystavil platce dané registrovany v CR.

12.Doklad o prodeji osobniho automobilu musi mit obdobné nalezitosti jako bézny
danovy doklad.

~No
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C. Priklady uplatnéni § 85 zédkona o DPH v praxi:

1. Priklad.:

Dne 1. 5. 2004 jsem potidil jako osoba se zdravotnim postizenim novy osobni auto-
mobil a uplatnil jsem vraceni dané z pfidané hodnoty na zdkladé pfiznani pfispévku
dle vyhlasky MPSV ¢. 182/1991 Sb. Dne 30. 3. 2007 mi nezndmy pachatel tento
osobni automobil odcizil a vée vy$etfovala Policie CR, ale bez Uspéchu nalezenf
mého automobilu a pachatele. Chtél bych védét, kdy mohu nejdfive zakoupit dalsf
osobni automobil, abych mohl pozadat o vraceni dané?

Tento automobil bych zakoupil na finanéni pronajem.

V soucasné dobé Ize pozadat o vraceni dané pfi zakoupeni osobniho automobilu
nejdrive 2. 5. 2009, protoze musi byt spinéna podminka § 85 odst. 3 zakona o DPH
jednoho nakoupeného osobniho automobilu v obdobi 5 let v tuzemsku. U financni-
ho prondjmu nemdZete pozadat o vraceni dané z pfirazky leasingové spole¢nosti
podle § 85 odst. 1 zékona o DPH. Finanéni Gfad ani Ministerstvo financi nemUzZe
z tohoto udélit Zddnou vyjimku, 5-ti letd IhGta musi byt pro G¢ely DPH vzdy dodr-
Zena, prestoZe i vtomto pifipadé mohlo dojit k pfiznani piispévku dle vyhlasky MPSV
¢. 182/1991 Sh.

2. Priklad:

Dne 20. 4. 2008 jsem zakoupila osobni automobil v tuzemsku pro svou dceru se
zdravotnim postizenim a zaplatila jsem 19% DPH v ¢astce 103 781 K&. V jaké ¢ast-
ce mohu pozddat mistni Finanéni Ufad o vraceni dané z pfidané hodnoty?

Podle & 85 odst. 3 zdkona o DPH Vam vznikd narok na vraceni dané z pridané
hodnoty do vySe 100 000 K¢.

3. Priklad:

Jsem osoba zdravotné postizend a koupil jsem ojety osobni automobil z autobaza-
ru v celkové ¢astce 220 000 K¢. Prodejce na danovém dokladu uvedl, Ze Uctuje
podle 8 90 zdkona o DPH, zdklad dané v ¢astce 20 000 K¢ a 19% dan 3 800 K¢.
O jakou ¢astku vraceni dané mohu pozéadat?

Vas prodejce uvedl chybné dan na Vasem danovém dokladu. Tento danovy doklad
vrat'te svému prodejci, protoze nedodrzel vypocet dané podle § 37 odst. 2 zakona
o DPH. Pokud by byla celkova prodejni cena osobniho ojetého automobilu 220 000 K¢
a zaklad dané 20 000 K¢ (coz je prirazka prodejce nad Uroven pofizovaci ceny), pak
by ndkupni cena osobniho automobilu prodejce Cinila 200 000 K¢. Dan z pridané
hodnoty, o kterou mlzete pozadat pfi sazbé 19% z ¢astky 20 000 K& po opravé
vystaveného danového dokladu, by Cinila 3 194 K¢, tj. 20 000 * 0,1597.

4. Priklad:

Zakoupil jsem jako osoba se zdravotnim postizenim v autorizovaném autobazaru
ojety osobni automobil v celkové ¢astce 230 000 K¢. Od prodejce jsem obdrzel
danovy doklad s dovétkem, ze prodejce Uctuje podle ,,§ 90 zédkona o DPH ¢. 235/
2004 Sb. a jeho pozdéjsich novel”, ale na dokladu neni vypoctena zadna dan ani
sazba dané z pfidané hodnoty. O jakou ¢astku vraceni dané mohu pozadat na FU?
V souladu s § 85 odst. 1 zdkona o DPH ma osoba se zdravotnim postizenim narok
na vraceni zaplacené dané u osobniho automobilu zakoupeného v tuzemsku.
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Zaplacenou dani se vzdy rozumi dan Uc¢tovana prodejcem pri prodeji osobniho au-
tomobilu osobé se zdravotnim postizenim. Pokud postupuje autobazar podle zvIast-
niho rezimu pro obchodniky s pouZitym zbozim, je zdkladem dané pfi prode;ji
takového zbozi prirdzka obchodnika, tj. rozdil mezi prodejni a pofizovaci cenou. Dan
v této vySi prodejce Uctuje kupujicimu a pro Ucely vraceni podle § 85 odst. 5 zdkona
o DPH je obchodnik povinen tuto dan uvést na danovém dokladu.

5. Priklad:

Zakoupil jsem jako osoba se zdravotnim postizenim novy osobni automobil a nesti-
hljsem Ih{tu 6 mésicl pro nérok na vraceni dané z pfidané hodnoty. Mam moznost
pozadat o vraceni dané?

Lhéta pro vraceni dané z pfidané hodnoty pro osobu zdravotné postizenou podle
§ 85 odst. 6 zdkona o DPH je pevné stanovena na 6 kalendérnich mésicl od konce
kalendarniho mésice, v némz vozidlo osoba zdravotné postizena zakoupila. V zéko-
né o DPH neni stanovena zadné jind moznost jak v tomto pfipadé pozadat o vraceni
dané, ani moZnost poskytnout vyjimku z platného zakona. Lhdtu pro vraceni dané
nelze ani prodlouzit a ani navratit v predesly stav podle § 14 odst. 10 zékona ¢. 337/
1992 Sb., o spravé dani a poplatk(, ve znéni pozdéjsich pfedpisl. Finan¢ni Gfad ani
Ministerstvo financi nemdzZe udélit zadnou vyjimku z tohoto ustanoven.

6. Priklad:

Jsem osoba se zdravotnim postizenim, zaplatil jsem dne 17. 3. 2008 pti pofizeni
nového osobniho automobilu dan z pfidané hodnoty v ¢astce 39 914,30 K¢. Do
jakého dne musim podat 7Zadost o vraceni dané, kde a jakym zpdsobem mohu
o tuto dan pozadat?

Z4dost o vraceni dané musite podat podle § 85 odst. 6 zdkona o DPH nejpozdéji do
konce zafi 2008. V souvislosti s 8§ 85 odst. 7 zdkona o DPH Vam vznikd ndrok na
vraceni dané v den podani Zddosti na mistné pfislusném Finan¢nim Uradu v misté
Vaseho hlaseného trvalého pobytu. Predepsany tiskopis MF nevydal, ale podle § 85
odst. 8 zdkona o DPH musi zadost obsahovat: jméno a pfijmenit, trvaly pobyt a rodné
Cislo osoby se zdravotnim postizenim, potvrzeni pfiznani pfispévku pro osobu se
zdravotnim postizenim a danovy doklad nebo doklad o prodeji osobniho automobi-
lu od platce DPH. Mistné prislusny Financni Gfad Vam vrati dan v ¢astce 39 914 K¢
do 30 dnl ode dne nésledujiciho po podani zadosti (budou-li véechny zédkonem
stanovené podminky spinény).

INICIATIVA NA PRAZDNO

Vézena pani doktorko,

zastupuji Ob&anské sdruzeni pomoci dugevné nemocnym CR (OSPDN), které sdru-
Zuje rodi¢e a pribuzné osob s dusevni chorobou.

Se zdjmem jsem si prosel Vase webové stranky. Ukazuje se, ze mdme dost zédsad-
nich spoleénych problémd, které jsou vyjadreny v jednanich s Mgr. Zarskym kon-
cem minulého roku, i ve Vasi petici z kvétna 2007. Jde napr. o to, aby zdkon vedle
povinnosti planovat stanovil i povinnost zfizovat sluzby, jako napf. domovy se
zvlaStnim rezimem, pro osoby s duSevnim onemocnénim.
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Pro Vasi informaci pfipojuji nads dopis Mgr. Zarskému a reakci na tento dopis.
Predpokladédm, Ze se Vy nebo jiny zastupce Vaseho Sdruzeni Gcastni Republikové-
ho shromazdéni NRZP 30.-31. 5. 2008. Zde bychom mohli pohovorit o pfipadnych
postupech spolec¢nych zajma.
V pondéli 26. 5. 2008 se uskutecni jednani k Narodnimu planu rozvoje socialnich
sluzeb. Svolava a organizuje MPSV od 10.00 hodin v prostorech DC VISION s.r.o.,
na adrese: ZIRKON Business Center, Sokolovska 84-86, 140 00 Praha 8 - Karlin.
Pokud i zde bude Vy nebo Vas zastupce, mohli bychom vyuzit i tuto pfilezitost ke
kratkému jednani.

S pozdravem Ing. Josef Zavisek, predseda OSPDN,

zavisek@volny.cz, www.spdn-cr.org

Znéni zminéného dopisu

Ministerstvo prace a socialnich véci V TiSnoveé dne 7. 2. 2008

Mgr. Martin Zarsky

Reditel odboru socialnich sluzeb MPSV

Na Pofi¢nim pravu 1

128 00 Praha 2

Véc: Zakon o socidlnich sluzbéch a dusevné nemocni (DN).

Vazeny pane fediteli,

s odvoladnim na nasi dohodu pfi jednani s Vami a zastupci Obcanského sdruzeni

pomoci du$evné nemocnym CR (OSPDN) dne 8. 10. 2007 ptedkladdm ndvrh

zasadnich zmén zdkona o socidlnich sluzbéch (Zakon) a jeho vyhlasky. Navrh
vychézi z pfipominek rodinnych ptislusnikd, kam se DN nejéastéji vraci z psy-

chiatrickych lééeben (PL), konzultaci s posudkovymi lékafi pracovnich tfadl z

uvefejnénych dokladd PL i vefejnych udélosti.

Vyrazné piipady kdy Zakon nevymezuje zvlaStnosti DN:

A. Podavani Zddosti o pfispévek

1. Ptirozhodovani o stanoveni pfispévku:

a) Posudkovi Iékafi Ufadd prace ndm potvrdili, Ze poZadujf, aby byl respekto-
van posudek odborniktd - psychiatrl pfi rozhodovéni o pfiznani vy$e pfi-
spévku pro DN.

b) Vedouci Odboru socidlnich sluzeb k pfedchozimu bodu uvadi: “Socidlni
pracovnice nemaji v pfilohach Vyhlasky takové kolonky, aby mohly respek-
tovat poZzadavky odbornikll pro DN”. Wraznym pfikladem jsou pfipady, kdy
DN je schopen si i uvarit, ale jen pod trvalym dohledem zdravé osoby. Jinak
ohrozi sebe i své okolr.

2. Problém osob s diagndzou schizofrenie:

U této skupiny fada pfibuznych nezadé o pfispévek, i kdyz Ziji na pokraji
nouze. Jakdkoliv zména, jednani s cizimi osobami, i kdyZ je ve prospéch
nemocného, vyvolavd u mnohych silné trauma a neklid. Zbavit ¢i omezit je
zpUsobilosti k pravnim Ukondm pro tento Ucel je stejné problematické.
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Ptikladem, co mize zpdsobit zména v dobré vite k dobrému, je pfipad bezdo-
movce pana Miroslava Szamszelyho, ktery 13. prosince 2007 zachranil z kontej-
neru na odpadky na prazském Spofilové cerstvé narozené a odloZzené mimino —
Ctvrtka. Predpokldddm, Ze nésledky dobrého skutku praského primétora ve
prospéch zachrance jsou Vam znamé.

B. Nikdo nema povinnost zfizovat domovy se zvld$tnim rezimem — to je povazovano

odborniky psychiatrie za hlavni divod, pro¢ se stévaji duevné nemocni bezdomoveci.
Ptiklad ze zpravy CTK 30. 11. 2007:
V' psychiatrickych lécebndch zdstavaji zbyteéné stovky lidi, pfestoZe to jejich
stav nevyZzaduje. Jen v prazské lécebné v Bohnicich je hospitalizovano asi 310
pacientd, ktefi maji podanou Zddost do ustavu socidlni péce. Podle feditele Ié-
Cebny Ivana Davida by néktefi z nich zviadli pobyt v domové dichodcd, jini po-
tfebuji péci v Ustavech se zviastnim reZimem. Téch je ale nedostatek, napiiklad
Praha viastni jen tfi ustavy pro chronicky dusevne nemocné. David to rekl novi-
narim na tiskové konferenci.

1. Osoby s dusevnim onemocnénim potrebuji odbornou pomoc upravenou zékonem

Ptikladem mUzZe byt Rakousko, kde maji Zmocnénce pro pacienty duSevné ne-

mocné. Povinnosti t&chto zmocnénctl by bylo pomahat fesit sociélni problémy

téchto osob. To i nyni ,déld" fada OS, avSak bez konkrétni odpovédnosti. Jak
bylo nékolikrat upozorfiovano, pouze Cerpaji financni prostredky, aby si uchovali
pfijlem ze statnich prostfedkd, které na tuto ¢innost ziskavaji, bez naleZitého efektu.

Takto ustaveny ,Spolek zmocnéncl a zastupcti pacient” by plnil fadu tkold, mj.:

a) zajiStovani socialnich potfeb v Ustavech pro dusevné nemocné — zejména
zajistovani bydlenf

b) pfipravovani odbornici by byli zdlohou pro soudy p¥i jmenovani opatrovnik( pro
fizeni o zpUsobilosti k prdvnim Ukondm.

Podnét k ustaveni Spolku povaZujte za podnét i pro fe$eni opatrovnictvi, kterym

se zabyva MPSV s Ministerstvem spravedInosti — Ukol ulozeny usnesenim viady

€. 127 ze dne 21. 2. 2007. Podstatna je i skute¢nost, Ze néklady na ¢innost Spol-
ku by nevznikly, protoZe by odpadly dotace na ¢innosti, jak je uvedeno vySe.

Vézeny pane fediteli, protozZe zde uvedené problémy jsou tak zdvazné, prosim
o Vasi odpovéd'.
S Uctou Ing. Josef Zavisek
predseda Ob&anské sdruzeni pomoci du$evn& nemocnym CR
Riegrova 435
666 01 TiSnov

Pozndmka redakce:

Jiff Hruda

Na uvedené jednani v obchodnim centru Zirkon jsem se vydal s Ivou Vestfalovou.
Trochu bojovné naladéni, s tim, Zze budeme prosazovat vznik domovd se zvlastnim
rezimem. Trochu nam sklaplo, kdyz jsme zjistili, Ze jednani je jenom pro registrova-
né, o cemz jsme nevedeéli. Pfesto jsme cekali, jestli se najde mistecko. Nenaslo
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sell Zatim nedorazil ani slibeny zapis z jednani. Bohuzel se asi zase jednalo o schiizku
zUc¢astnénych Ufednikd za zavienymi dvefmi, ktefi si jisté postézovali, jak jsou zane-
préazdnéni. Prekvapil nas také fakt, ze jsme nebyli informovéni z NRZR kde jsme
¢leny a kam platime piispévky. Dr. Krdsa na jednani byl! S ing. ZavisSkem jsme si
o problémech povidali a shodli jsme se na tom, zZe problematika dusevné nemoc-
nych a nemocnych HCH v pozdéjsim stadiu je podobna a feSeni by mohlo byt spo-
lec¢né nebo podobné.

UNIVERZALNI SLUZBA
Tiskova zpréva CTU ze dne 2. 7. 2008

Rada Ceského telekomunika&niho Gfadu vydala podle § 38 odst. 3 a § 107 odst. 8
pism. b) bodu 4 zdkona ¢. 127/2005 Sb., o elektronickych komunikacich a o zméné
nékterych souvisejicich zakonl (zakon o elektronickych komunikacich), ve znéni
pozdgjsich predpist (dale jen ,zékon"), rozhodnuti o uloZeni povinnosti umoznit
v rdmci univerzalni sluzby osobam se zvlastnimi socialnimi potiebami podle § 38
odst. 4 zékona a v souladu s § 44 a § 45 zdkona vybér cen nebo cenovych pland,
které se lisi od cenovych plant poskytovanych za normalnich obchodnich podmi-
nek (dale jen ,.zvlastni ceny”) tak, aby tyto osoby mély pristup a mohly vyuzivat dil¢i
sluzby a verejné dostupnou telefonni sluzbu. Rozhodnuti o ulozeni povinnosti po-
skytovat zvlastni ceny v ramci univerzalni sluzby byla uloZzena témto spole¢nostem:
Telefénica O2 Czech Republic, a. s., a Vodafone Czech Republic, a. s. Rozhod-
nuti nabylo pravni moci dne 1. ¢ervence 2008. Prakticky to znamena, Ze osoby se
zdravotnim postizenim, drzitelé prikaz( ZTR ZTP/P a osoby se stupném zavislosti
II.-1V. a osoby, jez osobné pecuji o nezletilou osobu, kterd jim byla svéfena do péce
nahrazujici péci rodicl na zakladé rozhodnuti p¥islusného orgénu, je-li osoba, o niz
pecuje, drzitelem priikazu ZTP &i ZTP/P mohou Z4dat u téchto spole¢nosti o zvlastni
cenu na telefonni sluzby. Tyka se to jak pevné linky, tak mobilniho telefonu, ale
Zadatel si musf vybrat, na které ¢islo slevu uplatni. Vy$e pfispévku &ini 200,- K&,
narok se po predlozeni pfislusnych dokladd uplatiuje pfimo u poskytovatele sluz-
by. Od 1. Cervence 2008 prispévek poskytuji pouze spolecnosti Telefénica O2 Czech
Republic (dale jen Telefénica O2) a Vodafone Czech Republic (déle jen Vodafone).
Spole¢nost Telefénica O2 nabizi statni prispévek 200,- KE na celkové vyuctovani
cen u sluzeb mobilnich i pevnych siti. Osobdm opravnénym navic pridava dalsi slevu
z meésicniho pausalu nad ramec nafizeni ve vysi 85,60 K& na provoz mobilniho telefo-
nu nebo 203,40 K¢ na provoz pevneé linky. Z této nabidky si vSak mohou vybrat pouze
jednu slevu. Pro zdravotné postizené, ktefi do 1. ledna 2007 vyuzivali cenovy plan O2
Minia O2 Expres Mini, nabizi spole¢nost slevu z mési¢niho pausalu ve vysi 36,80 K¢.
Spole¢nost Vodafone odecitd osobdm opravnénym statni prispévek 200,- K¢ od
mési¢niho pausélu u tarifl Nabito 300, Nabito 600, Nabito 1000 a Nabito 1800.

Jakym zplsobem je moZné uplatnit slevy? Zadost o slevu pro zékazniky spoled-
nosti Telefénica O2 je nezbytné uplatnit pro pevné telefonni stanice na telefonické
lince 800 123 456, pro mobilni telefony na ¢&isle *11 nebo osobni ndvstévou
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vy

v poradentském centru. Na zakladé Vasi Zddosti obdrzite ze spolec¢nosti Telefénica
02 ,Z4adost o pfiznani narokd zdravotné postizenych osob pii poskytovani vefejné
dostupné telefonni sluzby”. Zédost je potteba vyplnit a pfiloZit kopii priikazky ZTP/P
nebo ZTP; déle pak ovérenou kopii rozhodnuti o pfiznani mimotadnych vyhod lIl.
nebo Il. stupné; nebo ovéerenou kopii rozhodnuti, Ze jste byl uznan osobou se stup-
ném zavislosti Il. az IV.

Mimo slevu na telefonni hovory je mozné ziskat slevu na specialni telefonni pfistroj
pro osoby neslysici nebo nedoslychavé, osoby slabozraké nebo nevidomé Ci pro
osoby s motorickou vadou hornich koncetin nebo pro osoby s tézkym pohybovym
postizenim.

ZAKON C. 108/2006 SB. O SOCIALNICH SLUZBACH
Zdenka Vondrackova

Tento zakon nabyl G¢innosti 1. 1. 2007. Zadkon o socialnich sluzbach je komplexnf
pravni normou, které upravuje vztahy pfi poskytovani socidlnich sluzeb. Nové upra-
vuje i nepenézité formy pomoci. Sluzby poskytované za Uhradu musi byt vzdy
v rozsahu uréeném zékonem a provéadéci vyhlagkou MPSV CR. Od data své Gdin-
nosti byl zdkon o sociélnich sluzbach novelizovan zakony ¢. 29/2007Sb., ¢. 213/
2007 Sh. a ¢. 261/2007 Sb. Jeho ustanoveni déle provadi vyhlaska Ministerstva
préce a socidlnich véci CR ¢. 505/2006 Sb.

Sociélni sluzby (8§ 32 - 77)

Zcela zésadni zménou, kterou tento zdkon pfindsi, je zména postaveni dfivéjSiho
klienta socidlni péce v osobu, kterou nové socidlni sluzby oznacuji jako uzivatele.
Do konce roku 2006 bylo tfeba o socialni sluzbu pozadat. Od pocatku roku 2007 je
situace zcela jina. Obc¢an hodlajici vyuZzivat socidlni sluzby si musi sém najit vhodné-
ho poskytovatele, sém musi s timto poskytovatelem vést jednani o podminkach
a obsahu poskytované sluzby, véetné platby za sluzbu, a o mnoha dalSich konkrét-
nich skute¢nostech. Ob¢an nakonec musi uzavfit s poskytovatelem soukromopravni
smlouvu (8 90) o poskytovani socialni sluzby.

Socialni sluZby jsou specializované ¢innosti, které maji pomoci ¢lovéku fesit jeho
nepfiznivou socidlni situaci. Priciny vzniku nepfiznivé socidlni situace jsou velmi
rlizné, a proto také existuje velmi pestra skéla druh( socialnich sluzeb. Ovsem
v prvé fadé je nezbytné si uvédomit, Ze poskytnuti socialni sluzby samo o sobé
nedokaze v plné mife odstranit tyto pficiny, v mnoha pfipadech to neni ani objektiv-
né mozné. Poskytnuti socidlni sluzby ma ¢lovéku pomoci podporovat jeho vlastni
aktivitu vedouci k feSeni neptiznivé socidlni situace. Socidini sluzba nemze prevzit
odpovédnost ¢loveéka za jeho vlastni osud Ci zivotni perspektivu. Je samoziejmé, ze
jsou stavy, kdy z dlvodu véku ¢i zdravotniho stavu je ¢lovék odkdzan na pomoc
prostfednictvim socidlnich sluzeb, ale i v tomto pfipadé musi sluzba pdlsobit tak,
aby byla maximalné podporovana samostatnost a svébytnost ¢lovéka a chranéna
jeho distojnost.
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Kdo mzZe sociélni sluzby poskytovat? (§ 78 - 87)

Socidlni sluzby mohou poskytovat Gzemni samospravné celky a jimi zfizované prav-

nické osoby (zpravidla se jedna napt. o domovy dtchodct zfizované krajskym Ufa-

dem), dalsi pravnické osoby (napf. domovy zfizované diakonii ¢i katolickou charitou),

fyzické osoby (napt. péce o osobu blizkou) a ministerstvo prace a socialnich vécf

a jim zfizené organizac¢ni slozky statu (statni).

Kazdy poskytovatel socidlni sluzby, kromé péce o osobu blizkou, musi splnit zakon-

né ustanoveni, ¢imz se rozumi: Registrace prisluSnym organem statni spravy!

Povinnosti poskytovatelll socidlnich sluzeb (§ 88)

Povinnosti poskytovatell socidlnich sluZeb vyplyvaji ze zékona a ze zdkona také

musi dodrzovat celou fadu standardd. Celkem se jedné o 15 zakladnich standardd

kvality, jejichz naplnéni kontroluji ptislusni inspektofi socidlnich sluzeb (8§ 97 - 99).

MizZe poskytovatel odmitnout uzavieni smlouvy?

Poskytovatel sociélnich sluzeb mlzZe odmitnout uzaviit smlouvu o poskytové-

ni socidlnich sluzeb pouze na zdkladé zdkona ¢. 108/2006 Sb., § 91, odst. 3

v ptipadé, ze

a) neposkytuje socialni sluzbu, o kterou osoba Zadd,

b) nema dostatecnou kapacitu k poskytnuti socialni sluzby, o kterou osoba Zada,
nebo

c) zdravotni stav osoby, kterd Zada o poskytnuti pobytové socialni sluzby, vylucuje
poskytnuti takové socialni sluzby.

nebo na zakladé vyhlasky ¢. 505/2006 Sb., 8 36 u pobytovych sluzeb, jestlize

a) zdravotni stav osoby vyZaduje poskytnuti tistavni péce ve zdravotnickém zafize-
ni,

b) osoba neni schopna pobytu v zafizeni socialnich sluZeb z divodu akutni infekc-
ni nemoci, nebo

¢) chovéani osoby by z divodu dusevni poruchy zavaznym zpidsobem narusovalo
kolektivni souZiti; to neplati, jde-Ii o poskytnuti pobytové socialni sluzby v domo-
ve se zvlastnim reZimem.

Jestlize poskytovatel socidlnich sluzeb odmitne uzavfit s osobou smlouvu o posky-

tovani socialni sluzby z dGvodd uvedenych v pfedchozich odstavcich, je povinen

vydat o tom osobé na jeji zddost pisemné ozndmeni's uvedenim dlvodu odmitnutf

uzavieni smlouvy.

V ostatnich pfipadech je poskytovatel povinen vést jednani smétujici k uzavie-

ni smlouvy.

DdleZité! Poskytovatel socidlnich sluZeb, ktery odmitne uzaviit s uzivatelem smlouvu

bez zdkonného dlvodu, porusuje zékladni povinnosti stanovené mu zdkonem a

standardy socidlnich sluzeb. Takové jednani mize mit za nasledek ulozeni sankci

dle zékona o socidlnich sluZzbach.

Smlouvy o poskytovani socidlni sluzby s pedujici fyzickou osobou

Na jednu stranu je mozné smlouvu vyuZit pro zvySeni pravni jistoty Gc¢astnikd toho-

to vztahu, na strané druhé existuji i situace, v nichz by takovy krok mohl pUsobit
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nevhodné a vzdjemny vztah blizkych osob moznd i komplikovat. O vyhodnosti a
potfebnosti uzavieni tohoto typu smlouvy se porad’te se svym poradcem pro uzi-
vatele socidlnich sluzeb.

Daleité! Zadny pravni predpis, zakon o socidlnich sluZbéch, ani 2adny jiny nenafi-
zuje pobirateli prispévku na péci, jemuz poskytuje pomoc fyzicka osoba (napr. vztah
matka - dité, dcera — otec, ale i dalSi osoby), aby své vztahy s touto osobou upravil
pisemnou smlouvou! Zadny Urednik verejné spravy neméize k uzavieni takové smilou-
vy nutit!

Poznamka pfedsedkyné SPHCH: Ruku na srdce. Neméate pocit, Ze v zdkoné a ve
vyhladce neni néco v potadku? Nemate stejny pocit jako j&, Ze pacient s HCH mdze
byt odmitnut prakticky vzdy?

Nechcete ndm k tomu néco napsat, at' nemame pfi jedndni prézdné ruce?

vvvvvv

N

la pomoci.

AKTUALNI REGISTR POSKYTOVATELU SOCIALNICH SLUZEB A VYZVA

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

V pripadé odmitnuti poskytnuti Vami poZzadované sluzby, Zadejte pisemnou formou
zdGvodnéni. Po zku$enostech z predchozich jednani je zdokumentovany postup
jako jediny efektivni, protoze teprve az na zékladé pisemného odmitnuti Ize znovu
zacit jednat na vy$Sich Urovnich. Cesta k registru poskytovatel( sociélnich sluzeb:
Internetova stranka MPSV http:/mpsv.cz

—dale kliknout vlevo ve sloupci ,,O MPSV*

—vybrat z nabidky ,Registry a evidence”

—vybrat z nabidky ,Registry”

—vybrat z nabidky ,Registr poskytovatell socidlnich sluzeb”

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

Srdecné Vas vsechny zdravim!
Jifina Novotna, e-mail: novotna.jir@seznam.cz
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RESPITNIi POBYTY V BETANII NACHOD
Ing. Zdenék Rysavy

V minulém zpravodaji ARCHA ¢. 32 jsem informoval o moZnostech kratkodobych
pobytl v nasem domové BETANII v Nachodé pro pacienty s HCH. Zatim bohuZzel
ohlas a zdjem o nase sluzby neni velky. THimési¢ni pobyt pani Z. z Ndchoda praveé
probihd a bude ukoncen v mésici zafi. Pobyt
pani Z. je klidny, bez konfliktd a jinych kompli-
kaci. Dals$i zajemci bohuzel zatim nejsou.
Proto opakuji nasi nabidku:
Diakonie CCE — Stfedisko BETANIE — ev. do-
mov v Nachodé nabizi odlehCovaci (kratkodo-
bé pobyty). Domov je maly, celkova kapacita
20 obyvatel.
Nabizime tyto sluzby:
= Ubytovani v jedno nebo dvoullizkovych pokojich
= Stravovani dle individuélniho reZzimu
= OSetfovani a asistence ve vSech v8ednich situacich nepretrzité 24 hodin denné
= Zdravotni péce
= Rehabilitace, ergoterapie, fyzioterapie
Pobyty jsou kratkodobé na dobu 2 mésicl. Tuto dobu Ize prodlouzit. P¥i kratkodo-
bych pobytech se po domluvé s rodinou pacienta snazime napodobit péci a denni
rezim, na jaky je pacient zvykly z domova.
Respitnim pobytem se rozumi rehabilita¢ni, maximalné dvoumeésicni pobyt, kdy
pacient musi byt zajistén s sebou veskerymi [éCivy, prosttedky pro zvlastni Iékarské
Ucely (NUTRIDRINKY apod.) i zdravotnickymi pomtckami (inkontinentni pomcky,
oSetfujici krémy, bunicita vata, atd.) a osobnimi hygienickymi pomUckami na celou
dobu pobytu.
Dalsi vyvoj této nabizené sluzby bude zaviset na vyuziti kapacity. Pracovnici domo-
va jiz maji zkusenost s pacienty s HCH.
Pokud se chcete s nasSim domovem Iépe seznamit, Ize si domluvit ndvstévu. Kon-
takt na Betanii je: Diakonie CCE — Stfedisko BETANIE — ev. domov v Nachodé, Spre-
narova 1053, 547 01 Ndchod, E-mail : betanie@diakoniecce.cz, Internetové stranky
www.betanie.diakoniecce.cz, Tel: 491 423 1564, 723 631 656,
Prihlasku k pobytu si miZete vyZadat telefonicky, pisemné, e-mailem nebo si ji
mUZete stahnout z vySe uvedené internetové stranky.

PRACHENSKE SANATORIUM
Jirina Novotna

Réda bych Vam predala zkuSenosti s hledanim socialniho zafizeni pro kratkodobé
opakované pobyty mého syna Jana. S dcerou Markétou jsme systematicky pro-
chézely obsahly registr poskytovateld socidlnich sluzeb.
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Kritériem pro nas byla lokalita (okruh do 150 km), rozsah poskytovanych sluzeb
s ohledem na soucasny zdravotni stav syna, v mezich moznosti klidnéjsi prostredi.
Registr nabizi nespocet zafizeni pro rlizné cilové skupiny a pfi telefonickém rozho-
voru s nékolika z nich jsme dospély ke zjisténi,
Ze ,naseho klienta” pfijmou ta zafizeni, ktera
maiji zvlastnirezim a jesté 1épe ta, ktera jsou se
zvlastnim rezimem a specializovand na de-
menci.

Vybér, s ohledem na dané kriteria, se ponékud
omezil, z nabidky jsme vybraly Prachenské sa-
natorium - Alzheimer centrum, které ma sidlo
ve Filipové u Céslavi.

Je to zrekonstruovany zédmek s nadstandardnim vybavenim, ubytovani je
v apartmanech, které si mize klient vybavit nejen oblibenymi drobnostmi, ale i tfe-
ba svym radiem, televizi, v pfipadé dlouhodobého pobytu i svym ndbytkem. Perso-
ndl je mlady, laskavy a profesionalni. K vyuZziti je tu bazén, whirpool, sauna, télocvi¢na
—sgash. OSetiovatelsky proces zahrnuje rehabilitaci, bazalni stimulaci, reminiscencéni
terapii a ergoterapii. Lze domluvit individualni program véetné kulturniho a sportov-
niho vyziti.

Vsechny potrebné informace najdete na adrese: filipov@alzheimercentrum.cz,
www.alzheimercentrum.cz.

Jely jsme se tam tedy osobné podivat a vSe je skutecné tak, jak je prezentovéno na
internetovych strankach a jako bonus se celym interiérem line viné. Na druhou
navstévu jsem jela do Filipova se synem, zafizeni si kompletné prohlédl, libilo se
mu, sepsal Zadost o pfijeti na tfitydenni pobyt a byl spokojeny s nastinénym indivi-
dudinim programem a pristupem. Moje obava, jak bude vnimat alzheimerovské
pacienty, byla zbyte¢nd. Pfi cesté domd jsem se ho ptala, jak na ného pdsobili.
Rikal, Ze je ani nevnimal, e se soustiedil na prohlidku sanatoria. Zda v reélu pobyt
uskutecni, to se musim nechat prekvapit, u mého syna se nalady méni velmi rychle
avesmes jsou negativni. Byla bych rdda, kdyby to zkusil, jesté vice by mé potésilo,
kdyby mu servis, kterého si rad uziva, navodil trochu radosti a pohody, byt’ jen na
kratkou dobu.

Jedinou nevyhodou je cena pobytu, zakladni poplatek ¢ini 500,- K&/den + pfiznana
vyse prispévku na péci. Kazda sluzba navic se téz doplaci.
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Pozvanka na podzimni rekondicné edukacni vikendovy pobyt

Podzimni rekondi¢né edukacni vikendovy pobyt se bude konat v Kamenici nad
Lipou v hotelu U lipy od 18 hodin ve dnech 10. 10. - 12. 10. 2008. Hotel se
nachazi na ndmeésti tohoto romantického historického méstecka na trase mezi Pel-
hfimovem a Jindfichovym Hradcem.

HOTEL U LIPY, Nam. Csl. Armady 7, 394 70 Kamenice nad Lipou,
tel: 4+420 565 433 200, fax: +420 565 433 201, mob.: 602 706 370,
hotel@hotelulipy.cz, www.hotelulipy.cz.
Autobusové zastavka je pfimo pred hotelem na namésti v Kamenici nad Lipou.

SPOJENI: 10. 10. 2008

Néstupni Odjezd | Stano-| Koneéna Ptijezd | Smér Autobus/

stanice vi§té | stanice Vlak

Praha - Roztyly 12:18 |2 Kamenice nad Lipou | 14:47 | Nova Vcelnice Autobus

Praha- Roztyly 14:45 |2 Kamenice nad Lipou | 17:05 | Nova Vcelnice Autobus

Praha - Florenc 13:30 |20 Pelhfimov - prestup | 15:21 |Jemnice Autobus
Zel. zast.

Pelhfimov 15:32 Kamenice nad Lipou | 16:00 |Jemnice Autobus

Plzen 12:03 JindfichGv Hradec 15:14 |Brno Viak

Zel. zast. prestup

JindfichGv Hradec | 16:01 Kamenice nad Lipou | 16:27 | Kamenice n. Lip| Autobus

autob. nadrazi

Ostrava 12:30 Vyskov na Moravé 14:17 |Bohumin-Brno | Vlak

hlavni nadrazi prestup, aut. nadr.

\lyskov na Moraveé | 14:25 Brno Zvonarka 15:00 |Zlin-Brno Autobus
prestup

Brno Zvonarka 15:30 |15 Pelhfimov - pfestup | 17:35 | Brno - Pisek Autobus
aut. nadr.

Pelhfimov, aut. nadr.| 17:40 |11 Kamenice nad Lipou | 18:30 |Kamenice n. Lip.| Autobus

Brno -Zvonarka 13:15 |24 Pelhfimov - pfestup | 15:00 | Béanska Bystrica | Autobus

Ceskeé Budéjovice
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Néstupnf Odjezd | Stano-| Koneéna Ptijezd | Smér Autobus/
stanice vi§té | stanice Vlak
Pelhfimoy, aut. nadr.| 15:30 | 10 Kamenice nad Lipou | 16:00 |Kamenice n. Lip.| Autobus
Brno -Zvonarka 13:30 |15 Pelhfimov - prestup | 15:40 |Brno Strakonice | Autobus
Pelhfimov, aut. nadr.| 16:00 |10 Kamenice nad Lipou | 16:40 |Kamenice n. Lip.| Autobus
Brno- Zvonarka 14:15 |15 Pelhfimov - prestup | 16:23 | Brno Strakonice | Autobus
aut. MHD
I?eIhFimov na 16:35 |15 Kamenice nad Lipou | 17:05 |Praha Kamenice| Autobus
Ri¢anského IIl. MHD nad Lipou
Ostrava 10:30 |1 Bmo Zvonaika - prestup Ostrava - Brno | Autobus
Frydek Mistek 10:55 Bmo Zvonarka - prestup Ostrava - Brno | Autobus
Novy Ji¢in 11:25 |5 Bmo Zvonarka - prestup Ostrava - Brno | Autobus
Olomouc 12:30 |0,6 Bmo Zvonarka - prestup Ostrava - Brno | Autobus
Prostéjov 12:65 10,2 Bmo Zvonarka - prestup Ostrava - Brno | Autobus
\lyskov na Moravé | 13:35 |0 Bmo Zvonaika - prestup | 14:10 | Ostrava - Brno | Autobus
Brno Zvonarka 14:15 |15 Pelhfimov - prestup Brno - Strakonice | Autobus
Pelhfimov 16:25 |15 Pelhfimov - prestup
EeIhFimov 16:35 |15 Kamenice nad Lipou | 17:05 |Kamenice n. Lip.| Autobus
Ri¢anského Il MHD
Pardubice 13:40 Velké Mezifici 15:65 | Hradec Kralové | Autobus
- prestup - Znojmo
Velké Mezifici 16:22 Pelhfimov - prestup | 17:35 | Brno-Pisek Autobus
Pelhfimov 17:40 |11 Kamenice nad Lipou | 18:30 |Kamenice n. Lip.| Autobus

Zahéjeni bude jako vzdy v patek vecefi v 18.30 hodin. Pate¢ni vecer bude patfit
vzajemnému predstaveni a filmu pro pecovatele, ktery ukazuje nékteré navody, jak
pecovat o pacienty s HCH.

Hlavni odborny program probéhne v sobotu dopoledne, odpoledne bude opét pa-
tfit individudinim konzultacim s odborniky. Soubézné bude probihat IV. rekondi¢nf
pobyt pro pacienty s HCH. Sobotni vecer se vSichni mizete pobavit pfi tanci, tento-
krat mame domluvenou nadi oblibenou kapelu Sevéikovych z Brna a k tanci si bu-
dete moci objednat néco na rozni.

Setkani je uréeno véem ¢lendim rodin (partner@im pacienta a jeho potomkim ¢i
vnukdm, partnerdm osob v riziku), pfip. dobrovolnikiim, ktefi se chtéji zapojit do
prace SPHCH. TéSime se na Ucast spolupracujicich pacientd, ktefi maji chut’ néco
zkusit. U pacient( je tfeba mit na paméti, Zze neni zaji$tén specidlni dohled. Presto
mame v posledni dobé& dobré zkusSenosti a pacienti si s nami i zatancili.
Pfipominame, Ze pobyt a stravovani (plnd penze) v hotelu (kromé nédpojl) jsou hra-
zeny z prostfedkd SPHCH a dotaci MZ. Uéastnik si pfispiva ¢astkou 200 K& (bez
ohledu na délku pobytu) a hradi si dopravu. M{ze se ziCastnit i vice osob z jedné
rodiny. V pfipadé nejasnosti se obrat'te na dr. Vondrackovou ¢i Ing. Hrudu.
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VSichni zdjemci o UCast, zaSlete pfipojenou navratku dr. Vondrackové.
V ptipadé, Ze se véas neprihlasite, riskujete, ze nebude mozné Vas ubytovat!
Pozor zména!l!ll PrihlaSky pfijimam do pondéli 6. 10. 2008 do 20 hodin
i od téch, ktefi nebudou pozadovat nocleh!
Kvali lep$i organizaci je nutné, abyste byli vSichni Fadné pfihlaseni.
Dékuji za pochopeni! dr. Zdenka Vondrackova

PROGRAM
Patek 10. 10. 2008
18.00 Ubytovani
18.30 Vecefe
19.30 Zahajeni a vzajemné predstaveni

20.00 - 20.45 J. Rykr: Predstaveni zdravotnickych pomd&icek firmy SCA Hygiene Produkt
20.45 - 21.00 Promitnuti filmu Huntingtonova choroba pro pecovatele a terapeuty
(Ceska verze)

21.00 Volna zdbava
Sobota 11. 10. 2008
07.30 Snidané

08.45 - 09.00 Zahdjeni sobotniho programu a pfedstaveni sobotnich Gcastnikd

09.00-09.15 R. Vodicka, R. Vrtél, A. Santavé: Predstaveni tymu ULG a FM FN
a LF UP v Olomouci a prace pro pacienty a rodiny s HCH

09.15-10.00 MUDr. T. Uhrova, PhDr. J. Koblihova, MUDr. J. Vevera:
Co se rozumi pojmem syndrom vyhoreni a jak mu predchazet
u pecovateld o pacienty s HCH?

10.00 — 10.45 Panelové diskuse k pfedchozimu tématu a aktivni zplsob realizace -
vede MUDr. T. Uhrova, PhDr. J. Koblihova, MUDr. J. Vevera

10.45-11.00 Prestavka

11.00 - 11.20 MUDT. J. Roth a P Saginkova: Novinky a perspektivy v EHDN,
predeviim ve studii Registry v CR, shrnuti Evropského kongresu
v Lisabonu, podminky spoluprace s SPHCH

11.20-11.35 J. Hruda, Zd.Vondrackova: Zavéery z EHA konference v Lisabonu

11.35-11.45 Ing. Z. Rysavy: Predstaveni Diakonie CCE pro odleh&ovaci pobyty
v Betanii v Nachodé

11.45-12.00 M. Jufi¢kova: Predstaveni novych produktd a moznosti pro nutri¢ni
podporu od firmy NUTRICIA pro pacienty nemocné HCH

12.00-12.15 P Matou$: Ukazka produkt( firmy PROMA REHA Ceska Skalice,
specielné upravenych lGzek pro pacienty s HCH, mozZnosti ziskan(
téchto zdrav. pomdcek

12.15-13.00 Obéd

13.00-13.10 A. Lorencovad, J. Havelka: Provoz plj¢ovny zdravotnickych pomdcek
na Diecezni katolické charité v Hradci Kralové

13.10-17.00 Studenti LF UP Olomouc: Laickéa prakticka prvni pomoc

13.15 - 14.00 Workshop na téma preimplantacni geneticka diagnostika (PGD),
vede MUDr. P Tex|
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13.15-14.00 MUDr. T. Uhrova, MUDr. J. Zidovska: Workshop pro mladé, ktef{ jsou
z rodin zatizenych HCH, moznost vytvoreni pracovni skupiny pro mladé

13. 15— 14.00 Doc. MUDr. J. Roth, MUDr. J. Klempit, MUDr. P Ressner,
MUDr. M. Kucharik: Neurologicky workshop (behavoridini projevy
HCH a jejich zvladani)

Cely den: 1. Individudlni konzultace s pfitomnymi odborniky
2. IndividudIni konzultace se zastupci jednotlivych firem — Nutricia a.s.,
Diecezni katolicka charita Hradec Kralové, SCA Hygiene Product,
Proma Reha s.r.o. Ceska Skalice

17.10 - 18.00 Organizac¢ni zalezitosti a plan na jarni setkani pro rok 2009,
Zpracovani strategie prace SPHCH
a) Prediktivni testovani HCH v CR
b) Financovani nutri¢ni podpory pro pacienty s HCH v &zkovych
zdravotnickych zafizenich, zejména pak psychiatrickych léCebnach
c) Domov pro pacienty s HCH — strategie vyhleddni domova se zvIastnim
reZzimem pro pacienty s HCH v rliznych stupnich postizeni
d) Zvazit zalozeni skupiny pro mladé
e) Jak zajistit ochranu mladych, ktefi jsou v riziku nebo v pocatku
nemoci proti zneuziti?

18.00 — 19.00 Vecefe

19.30 Hudba k tanci a individuaini program, opékani na rozni

Nedéle 12. 10. 2008

08.00 —09.00 Snidané

09.00 - 09.30 Zasedani Rady SPHCH, zasedani Revizni komise
09.30 - 10.30 Zavéretné vystoupeni hostl a rady, zakoncéeni
11.00-11.30 Obéd

Sobota 11. 10. 2008
IV. Rekondi¢ni pobyt pro pacienty
10.45-12.00 Jana Kafkova: Ergoterapeutické nacviky pro pacienty s HCH (podle
jejich potreb)
G. ZamiSkova: Problematika polykani - pfima prace s pacienty
D. Sigutova: Uvolhovaci a dechova cvideni - piima prace s pacienty
15.00 - 16.00 Prochézka
Pevné véfime, Ze kazdy najdete to, co potfebujete, a nebudete rusit ostatni poslu-
chace a prednasejici. Pro obsahovou naro¢nost v programu prosime o dochvilnost,
je to predevsim pro véas!!!
Soubézné s hlavnim programem bude probihat ¢tvrty rekondi¢ni pobyt pro pacien-
ty s HCH. Bude se jim vénovat ergoterapeutka, logopedka a fyzioterapeutka. Vez-
méte si s sebou i jednoduché sportovni obleceni do télocvicny.
Doufame, Ze se podafi a budete s ndmi i naddle 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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NAVRATKA

Za$lete na adresu dr. Z. Vondradkové, 549 21 Ceské Cermnd 41, tel. 491 424 142,
e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz.

ZUcastnim se vikendového setkani v Kamenici nad Lipou, Hotel U lipy, ve dnech
10.-12.10. 2008.

Potvrzuji U€ast .......c.oooveeeeecieee osob(y) a doplite kombinace na pokojich:
JMENO0 @ PIIMENT L. et e
TMEN0 @ PRI M N e
JMEN0 A PRI MENT L e e
TMEN0 @ PRI M N e
JMEN0 @ PRI MENT L
TMEN0 A PRI M N e
Oznacte svij presny poZadavek :

Pozaduji nocleh pouze dne 10. 10. 2008 PrO .....c.cooovieieeeieeieeeeeeeeeee osob
Pozaduji nocleh pouze dne 11. 10. 2008 Pro ...c..oovvevviiiieiieieeiceee e osob
PoZaduji nocleh pro 0b& NOCI Pro ......c..ooviiieieceeeeeeeeeeee e osob
NepoZzaduji nocleh viibec.

JMEN0 @ PIHIMENT: oo,
ATESA: it PSC: oo,

Tel. spojent: ..o, €-Mail: oo
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Stalo se

EUROPEAN HUNTINGTON'S DIESEASE NETWORK
Pavia Sasinkova, koordinatorka EHDN pro CR

Jsem nesmirné rada, ze koneéné mlizeme Fici, ze se Ceska republika zapojila aktiv-
né do hlavni studie EHDN, Registry. Po dlouhych a tézkych jednanich mohla studie
zacCit. Prvnim centrem, které se zapoijilo v CR, je Extrapyramidové centrum Neurolo-
gicke kliniky VSeobecné fakultni nemocnice v Praze, které vede pan docent MUDr.
Jan Roth, CSc. Toto centrum jiz bézi, méate-li chut’ se do studie zapojit, kontaktujte
prosim pana docenta Rotha nebo Iékate MUDr. Jifiho Klempite nebo MUDr. Marti-
na Kucharika.

Dal$im centrem, které za¢ne fungovat béhem podzimu, je Olomouc. Zde se bude
studif zabyvat pani doktorka MUDr. Zuzana Senkarové z Neurologické kliniky Fakult-
ni nemocnice Olomouc.

Veskeré kontakty na Iékafe a kde se objednat miZete najit na nasich webovych
strankdch www.euro-hd.net. V zaloZzce Network vyberete v levém menu Locati-
ons, Czech Republic a pfislu§né centrum.

NON-HANDICAP 2008
Ve dnech 15. — 18. dubna 2008 se na prazském Vystaviti PRAHA — HOLESOVICE
konal 12. ro¢nik vystavy NON-HANDICAP 2008. Vystava probihala jako obvykle
v Kfizikovych pavilonech.
Soubézné s vystavou probihal i 30. rocnik mezinarodniho zdravotnického veletrhu
PRAGOMEDICA-PRAGOLABORA-PRAGOFARMA-PRAGOOPTIK 2008 v halach Pri-
myslového palace.
Vystavy jsme se opét zucastnili formou posterové prezentace. Tentokrat vse zajistili
studenti Magda Kubi¢kova a Jakub Vondracek. Velice jim za to dékujeme.

Oznameni

STAV PUJCOVNY ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK V HK

Pdj¢ovnu Fidi pan Bc. Jifi Havelka, kontakt v adresafi.

V tuto chvilijsou ve skladu k dispozici 3 ks kresel, 4 zvedaky a dostatec¢né mnozstvi
nadhradnich podlozek na oba typy kfesel proti prolezeninam.

PFi podpisu smlouvy o vypUjcce vyplijcitel uhradi vratnou zalohu ve vysi 1 000,- K&
a dale mésicné 100,- K¢ jako ptispévek na opravu a Udrzbu. Po dohodé jsme schop-
ni zajistit dopravu. V pljcovné jsou k dispozici pfedevsim finanéné velmi nékladné
pomlcky, které nehradi zdravotni pojist’ovny nebo jsou jiné problémy s jejich ziska-
nim. Nasim cilem je umoZnit nemocnému zlstat co nejdéle v domacim prostiedia
ulehdit situaci ostatnim ¢lendim rodiny. Celkem uz bylo do pGj¢ovny zakoupeno
16 kfesel, 4 zvedaky a 4 polohovaci upravena lGzka pro pacienty s HCH.
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PORADNA PRI DIECEZNI KATOLICKE CHARITE V HRADCI KRALOVE
Poradenskou ¢innost pro rodiny s HCH zajistuje pani Bc. Alena Lorencova.
Nabizime tyto sluzby: mdzeme zprostfedkovat respitni pobyt, jsou-li zrovna volné
kapacity. Jedna se hlavné o umisténi v Hospici v Cerveném Kostelci. Kdy? si nds
nékdo najde a zavola (napf. na webovych strankach), mizeme ho odkazat na od-
borniky, ktefi spolupracuji se SPHCH. Jinak zajistit umisténi pacienta v zafizenich po
celé republice, na to nemame v tuto chvili dostatek moznosti, ale snazime se ales-
pon odkazat na Charity v jinych oblastech republiky. Odborné rady jako takové po-
radna sama neposkytuje.

NOVINY ,MUZES"

vyddvané Sdruzenim pratel Konta Bariéry, o. s., obsahuiji aktualni 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.: 255777 131, 132, e-mail: info@muzes.cz. Ro¢nf
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, Ceskéa 31, 602 00 BRNO,
e-mail: books@rysavy.cz, www.rysavy.cz. Cena 199 K&.

Knihu ,NUTRICNI PODPORA" od pani MUDr. Zuzany Grofové,
za 267 K¢ (véetné DPH) doporucujeme k precteni. Je zde i kapitola o pacientech
s HCH. Publikace je zamérena predevsim na praktické provadéni nutri¢ni podpory.

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 NOU?ZI,

kterou napsal JUDr. Jan Hutar v roce 2007, je nyni k dispozici za 30,- K&. Tato mimo-
radna nabidka plati do vyprodani zdsob. Pro objednani prosim kontaktujte slecnu
Andreu Brazdovou

na telefonnim ¢isle 266 753 421 nebo e-mailem na adresu: a.brazdova@nrzp.cz.

5. vyro¢ni zasedani EHDN

se uskutecni 5.- 6. 9. 2008 v Portugalsku v Lisabonu v Kongresovém centru, kde
v roce 1998 probéhlo EXPO 98. 12. kongres EHA se bude konat na stejném misté
ve dnech 6. - 8. 9. 2008.

2008
Lishoo
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REHAPROTEX

probéhne letos na brnénském Vystavisti ve dnech 21. -24. 10. 2008 jako soucast
mezinarodniho veletrhu zdravotnické techniky, rehabilitace a zdravi MEDICAL FAIR
Brno Central Europe. Pod ndzvem PRO VAS USMEV 2008 budou v pavilonu C,
prednaskovych salech pavilonu A doprovodné prednasky pro zdravotné postizené
osoby. Za nas zajisti posterovou prezentaci opét pan Jifi Peprnik. VSichni jste srdec-
né zvani. Pravidelné dostdvame volné vstupenky, miZete si o né napsat nebo zavo-
lat na adresu predsedkyné SPHCH.

Kontakty

KONTAKTY NA MEZINARODNI ORGANIZACE

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,
Koordinatorka pro CR: Pavla Saginkova, Purkyiiova 535, 547 01 Néchod,

mob.: 602 289 567, e-mail: pavla.krapacova@seznam.cz.

Hereditary Disease Foundation, www. hdfoundation.org, curehd@hdfoundation.org
Huntington's Outreach Project for Education, www.stanford.edu/group/hopes

Huntington Study Group, www.huntington-study-group.org
World Federation of Neurology, www.wfneurology.org

Internacional Huntington Assotiacion (IHA), Mezinarodniasociace pro pomoc pfi HCH,
e-mail: iha@huntington-assoc.com, www.huntington-assoc.com

Odtud ziskate spojeni na v8echny narodni organizace, napr.:

Némecko: Deutsche Huntington Hilfe e.V. , www.huntington-hilfe.de,

Nizozemi: Vereniging van Huntington, www.huntington.nl, www.hdlighthouse.org

Kanada: Huntington Society of Canada, www.hsc-ca.org

Amerika: Huntington s Disease Society of America, www.hdsa.org

Polsko:  Stowarzyszenie na rzecz oséb z choroba Huntingtona w Polsce,
www.huntington.pl, pfedsedkyné: Danuta Lis

Slovensko: Slovenska spolo¢nost’ pre pomoc pfi Huntingtonovej chorobe
w.sphch.sk, predsedkyné: Jana Pavlikova, Klokocova 727,
981 01 Hnust'a, Slovensko, tel. 047 542 3 8566, mob: 0915 800 155,
e-mail: huntington@slovanet.sk,
MUDr. Marta Kvasnicovd, CSc., Matusova 3, 974 01 Banska Bystrica,
Slovensko, e-mail: kvamagen@stonline.sk, tel.: 00 421 9021 52665.

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

The Huntington s Disease Lighthouse, www hdlighthouse.org

Caring for People with HD, Lékarské centrum Kansaské univerzity,
http://www.kumc.edu/hospital/huntingtons
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Huntington Disease Information, http:/Awww.lib.uchicago.edu/~rd13/hd
Huntington s Disease Advocacy Center, http://www.hdac.org

Huntington s Disease Support information, http://endoflifecare.tripod.com/ju-
venilehuntingtondisease/id145 The Cure HD.com page , http://www.curehd.com

KONTAKTY NA CESKE ORGANIZACE

NARODNI RADA OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM V CR
JUDr. Jan Hutat, Partyzanské 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, Ceskobratrskéa 9, 130 00 Praha 3, tel.: 222 587 455, www.crho.cz

KOALICE PRO ZDRAVI

je obecné prospésna spole¢nost, kterd nabizi neutralni platformu pro dialog mezi
jednotlivymi skupinami pacientd, ale také smérem k tém, ktefi zdravotni péci po-
skytuijf, organizujf a financuji. www.koaliceprozdravi.cz, kancelat: Mgr. Denisa Sef-
¢ikova, Koalice pro zdravi, o.p.s., ul. 5. kvétna 65, 140 21 Praha 4, tel.: 261 174 079

PRAVNI PORADNA OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM pti NRZP CR

je bezplatné k dispozici na adrese Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, e-mail: porad-
na@nrzp.cz. V poradné plsobf JUDr. Véra Dreslerova vzdy v PO, UT, ST od 8.30 do
13.00 hod., tel.: 266 753 427, mobil: 739 771 700, déle JUDr. Pavel Jungr, Mgr. Ivana
St'astna a JUDr. Lucie Viskova na stejné pevné lince. Poradci na infolince jsou: Mgr.
Monika Heczkova, Mgr. Markéta Outratova, tel.: 266 753 427.

PORADNA PRO UZIVATELE SOCIALNICH SLUZEB je na stejné adrese jako NRZP
CR. www.poradnaprouzivatele.cz. Zde naleznete ke stazeni p¥isluéné dokumenty
pro uzavirani smluv, vzorové smlouvy, adresy poraden pro uzivatele socidlnich slu-
7eb v celé CR, platné pravni predpisy, tiskoviny v pdf formé a dlezité odkazy, jako
napr. na MPSV (Ministerstvo prace a sociélnich véci) atp.

RESPITNI POBYTY PRO PACIENTY S HCH

v Diakonii CCE - stredisko BETANIE v Nachodg, tel. 491 423 154,

e-mail: betanie@diakoniecce.cz, internet: http//betanie.diakoniecce.cz., Ing. Z. RySavy

MULTIDISCIPLINARNI LEKARSKY TYM, SPOLUPRACUJICI S SPHCH

DOTAZY NA NEUROLOGICKE PROBLEMY, ev. z4dosti o zprostiedkovani pé&e
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: janTroth2@gmail.com nebo MUDr. Jitimu Klempitovi,
Ph.D. na téZe adrese a telefonu, e-mail:jiri.klempir@seznam.cz.

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, nebo as. MUDr. Martinu Andersovi, Ph. D., Psychiatrickd
klinika 1. LF UK a VFN Praha, Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2, tel. 224 96 5220, 5347,
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5007, 5212, e-mail: anders.martin@vfn.cz nebo MUDr. Janu Veverovi, Ph.D., Psychi-
atricka klinika 1. LF UK a VFN Praha, Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2, tel.: 224 965 359,
e-mail: janvevera@centrum.cz

O PSYCHOLOGICKYCH PROBLEMECH (nap. spojenych s rozhodovénim osoby
v riziku, zda se dat geneticky testovat) se mdzete poradit s PhDr. Janou Kobliho-
vou, Ustfedn lékafsko-psychologické odd. Ustfedni vojenské nemocnice, ULPO —
pavilon A 3, 1. poschodi, 160 00 Praha 6 - StfeSovice, tel: 973 201 111 (Ustfedna),
973 203 467, e-mail: jana.koblihova@uvn.cz.

GENETICKOU KONZULTACI zajist MUDT. Jana Zidovskd, CSc., Odd. Iékatské
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 NA VYZIVU: zasilejte MUDT. Zuzané Grofové, Krajska nemocnice Pardubi-
ce, 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: Mgr. Jitka Kaulfus-
sova, Klinickd logopedie, Kartouzska 6, 150 00 Praha b, tel/fax: 257 321 627, mobil:
602 165 917, e-mail: kalfuss.jitka@c-email.cz nebo 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 nebo PeadDr. Et Bc.
Eva Strykovd, Na Louckach 2340/3, 750 02 Prerov |.- Mésto, tel.: 581 202 520,
e-mail:evastrykova@volny.cz.

KONZULTACE Z OBLASTI AvLTERNATIVNI'A AUGMENTATIVNI KOMUNIKACE: zasi-
lejte na adresu: Mgr. Jana Sarounova, SdruZeni pro alternativni a augmentativni ko-
munikaci, TyrSova 13, 120 00 Praha 2, tel: 222 518 280, www.alternativnikomunikace.cz,
e-mail: jana.sarounova@t-email.cz

KONZULTACE Z ERGOTEBAPIE: zasilejte na adresu: Jana Kafkova, DiS.,

Kolldrova 15, 301 00 PLZEN, e-mail: janulka.berca@seznam.cz, mob.: 732 329 899,
www.ergoterapie.org

PUJCOVNA ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK pro PACIENTY S HCH:

Bc. Jiti Havelka, tel. 495 063 148, mobil: 731402 271, e-mail: jiri.havelka@hk.caritas.cz,
Diecezni katolicka charita v Hradci Kralové, Velké nam. 37, 500 01 Hradec Kralové
PORADNA PRO RODINY S HCH:

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

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

PORADENSTV( V SOCIALNI OBLASTI: Svaz télesné postizenych Brno - venkov
Jaroslava Linderovad, 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 Kulhdnkova, Pedagogicko-psychologické poradna, ul. Smifickych 1237,
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547 01 NACHOD, tel. 491 427 418, e-mail: ppp.kulhankova@seznam.cz
nebo marie.kul@email.cz

KONTAKTNI ADRESY CLENU RADY SPHCH

Predsedkyné:

PharmDr. Zdetika Vondraékova, 549 21 Ceskd Cermna 41,

tel.: 491 424 142, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz, mobil: 723 349 327
Ing. Jifi Hruda, Bélobranské ndam. 6, 530 02 Pardubice

mobil 724 903 243, e-mail: info@huntington.cz, hrudaHD@seznam.cz, jirihru-
da@seznam.cz

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

Pokladnik: Marie Zemanova, Smetanova 362, 285 22 Zru¢ nad Sazavou,
tel. prace: 327 531 406, tel. domd: 327 532 209, mobil 732 341 272, e-
mail: zemanova.marie@seznam.cz

KONTAKTNI ADRESY CLENU SPHCH

kteri jsou ochotni podélit se o své zkusenosti, informovat o vikendovych setkanich,
v8estranné poradit a povzbudit:

= Ludmila Slavikovd, U Splavu 428, 533 03 Dasice, tel.. 466 951 865, mo-
bil: 607 672 128, dcera byvalého pacienta

= lvan Mazalek, Botanicka 34, 602 00 Brno, tel.: 541 244 076, mobil: 603 275 119,
manzel byvalé pacientky

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

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

= Jana Spatnd, Spalov 30, 513 01 Semily, tel.: 481 623 064, mobil: 776 087 853,
j.spatna@seznam.cz, manzelka byvalého pacienta a matka pacienta

» Ladislava Hockeovd, 533 31 Lany na Dlku 125, dcera pacientky, sestra pacienta,
zkuSenost s presymptomatickym testem

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

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

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

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

= |va Vestfalovd, Stracovska Lhota 19, 503 15 Nechanice,
e-mail: ivavestfalova@seznam.cz, mobil: 602 771 402, manzelka byvalého pacienta

68



¥ Objednavkovy list

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

Identifikaéni prikazka pro pacienta
Zpravodaj Archa - zbyl4 ¢&isla
Dopis pro sponzory, sloZzenky - u dr. Vondrackové, ing. Hrudy
Na vyzadani zapQj¢ime zpravodaje sesterskych organizaci (USA, Kanada, Anglie,
Skotsko, Némecko) v anglickém a némeckém jazyce a jejich videoprogramy se spe-
cifickou tématikou (dokumenty ze Zivota rodin i organizaci, genetické testovani ...).

| Letaky

i 1. Co je Huntingtonova choroba? .........ccccoviiiviiiciiciiice ks
: 2. Problémy s tec¢iakomunikaci ..o, ks
i 3. Problémy s choVANiM oo ks
| 4, Jaktofici detem i, ks
i B, Strava @ VyZIVa oo ks
i B. RElaXaCe o ks
! 7. Sexudlniproblémy ., ks
i 8. FYZIOTEIAPIE oo, ks
: 9. Pracovniterapie ..o, ks
i 10, PYedpovEANItESTY  vovieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeean ks
I 11.  Pfedpovédnitesty - sada 6 letdkd .......ccocooveeveeveceececeee ks
i 12.  Eticka voditka pro pfedpovédnitesty .......ccccooveeiiiiiieennne. ks
i 13, CVICebNI Program oo, ks
! 14.  Kzamysleni (o presymptomatickém testu) ..........c.ccccooeven.. ks
i 15.  Rodina a d&ditna NEMOC ..o ks
| BrozZury

i 1. Péceonemocn€ S HCH ..o, ks
| 2. HCH-brozura pro rodiny (vS8eobecné pouceni o vSech

i aspektech nemoci, bez dirazu na pécialécbu) .................. ks
i 3. HCH ajeji 1é¢ba - pfirucka pro odborniky —.....cccoovovviveeeenn, ks
i 4. Zivots HCH (dotazy a odpovédi pro rodiny) .....oceveeveeeeeenn. ks
i 5. Geny v generacich (autentické pffbéhy rodin) .............cc........ ks
6. Zivots HCH—HCH v rodiné (Knizka pro malé déti) ............... ks
i 7. Zivot s HCH = WZiva @ StraVOVANT ....ooeveeeeeeeeeeeeereeee e ks
i 8. Zivot s HCH — FYZIOTErapie . . .o.oveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeenen . ks
i 9. Huntingtonova choroba — DVD — Edukaéni film

i pro terapeuty a oSetrovatele (pouze pro ¢leny SPHCH) ....... ks
 JMEN0 @ PHIMEN .o,
i AIESA oot PSC i,
F POAPIS oo, DAtUM .o



ELCOM

ELCOM EKOTECHNIKA, s.r.o.

Katalyticke systemy pro snizovani emisi
organickych latek

Autorizovane mereni emisi

Sluzby v ochrané zivotniho prostredi

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

www.elcomgroup.cz
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Huntingtonova choroba

Huntingtonova choroba (HCH) je dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni, charak-
terizované mimovolnimi pohyby, poruchami chovani a demenci. K ndstupu pfizna-
k& dochazi obvykle v dospélosti, nej¢astéji mezi 35. - 45. rokem Zivota. Progresivni
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 rodindch vyskytuje po radu generaci a je velkou zatézi pro paci-
enty i jejich rodiny.

Uginna lé¢ba dosud neexistuje. Pibuzni a partnefi postizenych i osoby v riziku jsou
obvykle po léta konfrontovani s povahou i prdbéhem choroby. Mivaji velmi jasnou
predstavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢ném prenosu. Rodina se dostava do socialni
izolace, predevsim diky zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy mize
hrat znacnou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zaté7 je umocnovana pocitem vyji-
mecnosti, danym fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromé pfi-
buznych nikoho se stejnymi problémy a ani u odbornik( vzdy nenajde patfi¢né
pouceni a podporu.

Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé (SPHCH) vznikla roku 1991 jako
svépomocna pacientska organizace (neziskové ob¢anské sdruzeni). Jejim cilem je po-
skytovat vSestrannou pomoc a podporu pacientdim a jejich rodinam, zlepSovat infor-
movanost rodin, profesionall i vefejnosti a zkvalithovat dostupné sluzby a pédi.

K hlavnim aktivitdm patii vydavani informacnich materiald o véech aspektech onemoc-
néni a poradani edukacné-rekondicnich pobytl pro pacienty a pecovatele. Déle se SPHCH
podili na vzdélavani zdravotnik( i na osvété Sirsi vefejnosti a snazi se zajistit financni
zdroje pro veskerou cinnost. Diky spolupraci s Diecézni katolickou charitou v Hradci
Krélové je v provozu pUj¢ovna zdravotnich pomUcek pro pacienty s HCH.

Kontaktni adresa Spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé:
E-mail: info@huntington.cz ® www.huntington.cz
Sidlo spole¢nosti: Velké ndamésti 37, 500 01 Hradec Kralové
PharmDr. Zdenka Vondrackova
549 21 Ceska Cermna 41
Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327
E-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz
MUDr. Jana Zidovska, CSc.
Oddéleni lékarské 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, zména stanov dne 30. 3. 2006
. 1CO: 40614603
Bézny ucet u Ceské sporitelny ¢. 1543349/0800
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