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0 ZNAK SPHCH
Znak pfedstavuje hlavu a horni torzo jedince, protoze
v Huntingtonova choroba muze postihnout jak du$evni, tak

fyzické funkce. Zmens$eny prostor uvnitf symbolu znazornuje
omezené fyzické a dusevni schopnosti postizené osoby.
Symbol nahrazuje rozvijejici se kvét rostliny, aby byl znazornén
rist a rozvoj ¢innosti svépomocnych spole¢nosti pro
Huntingtonovu chorobu na celém svété.

Je také znamenim nadéje - Ze price a vyzkumné uspéchy
poslednich let povedou k uspésné 1é¢bé.

Motto:

»Slouzime vzdy lidstvu, pokud slouzime lidskosti.”
Johan Wolfgang Goethe

,»Clovéce, mysli trochu na druhé. Nemysli si, Ze jenom Ty jsi diilezity. Na kaz-
dém zalezi zrovna tolik jako na Tobé.*

Jan Masaryk

»Navzdory véemu ziistava ¢lovék nejobdivovanéjsim, nejdokonalej$im tvorem,
jakého priroda stvotila! Nesmime proto nikdy ztratit viru v jeho velikost, v jeho
pravo na uctu a lasku.“

Ion Eremia

Seznam zkratek

V textu zpravodaje ARCHA se vyskytuji riizné zkratky. Castym vypisovanim plnych
nazvi by se zt¢Zovala piehlednost textu, proto nejcastéji uzivané zkratky uvadime v tivodu.

SPHCH ........... Spolec¢nost pro pomoc pti Huntingtonové chorobé
HCH, HD ...... Huntingtonova choroba

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

EHA ... European Huntington Association

THA .o International Huntington Association

EU o Evropska unie

Vydino s laskavou podporou z dota¢niho programu MZ a firem:

Medicco s.r.o. * Nutricia, a. s. * SCA Hygiene Products, s.r.o0.
Elcom Ekotechnika, s.r.o0. ® Sandoz, s.r.o.
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UvVOD
Mili ptatelé, ¢tenafi Archy,
v tvodu tohoto vydani Archy chci pouzit slova feditele spole¢nosti EURORDIS,
ktera slucuje pacientské organizace pro tidka onemocnéni z celé Evropy a také
lékate a védce, kteti se na urcitd fidka onemocnéni specializuji.
Pan Yann Le Cam fika: (citace z EURORDIS, Newsletter,
December 2008)
~Vzacna, ztidka se vyskytujici onemocnéni stoji vysoko v zdjmu
politickych programt. Diky komunité, zabyvajici se fidkymi
onemocnénimi, se dostala na predni misto pfi feseni otazek
vetejného zdravi v Evropé na urovni EU a u mnoha c¢lent
ina drovni jednotlivych stat.
Stava se nase vize skutecnosti? Ano, ale pouze ¢aste¢né. Jedna
strana cesty je ozafena sluncem, ale druha je pod mrakem a cesta
Yann Le Cam je dlouha. Musime urazit jest¢ dlouhou cestu, nez zlepsime
EURORDIS zivot vSech lidi, ktefi s témito fidkymi onemocnénimi Ziji
v Evropé, zvlasté vezmeme-li v Gvahu ptisti generace. Férova a udrzitelna po-
litika pro lidi, zijici se vzacnymi nemocemi, musi byt zaloZena na socialni
spravedlnosti.
Dnes sly$ime nékteré, nastésti pouze nékteré, ale pro soucasnost az ptili§ mno-
hé politiky a ufedniky, starajici se o vetejné zdravotnictvi, jak tvrdi, Ze nas sys-
tém vefejného zdravotnictvi se nebude schopen postarat o vSechny pacienty
s fidkymi nemocemi. Divody: ,,pfili§ mnoho lidi; nakladna 1é¢ba; draha domaci
péce; prilis drahé 1éky s relativné nizkou spotfebou.” Mame jim odpustit tuto
drzost? Snad nejsou nezdvoftili a nechtéji nikoho urazet. VEéti, ze maji dost vé-
domosti a rozhoduji se racionalné. Domnivaji se, Ze my, pacienti, piibuzni
a pecovatelé jsme prili§ emocialni.
Pro¢ bychom jim méli véfit? Mohou nim dokazat, Ze vSechna jejich rozhodnuti
v oblasti vefejného zdravotnictvi v poslednich dvaceti letech jsou racionalni?
Ze to jsou rozhodnuti zaloZen na diikazech, potvrzena fakty a vypocty? Jsou to
$patna rozhodnuti! Nejsou podlozena solidnimi dikazy! Je potieba je rozdélit
na ,fakta“, ,mozné”“ a ,neovérené povésti“. Jsou to moralné a politicky Spatna
rozhodnuti.
My, komunita, mame vice moudrosti. Odvaha je vzdy na strané Zivota, davéry
v pacienta, lidi, narod, pokrok, distojnost a respekt. Zivot kazdého c¢lovéka ma
stejnou hodnotu, i kdyz je postizen nemoci, kterd se bohuzel vyskytuje fidce.
Zbabélost je vzdy na strané smrti, vétSinové populace, nedivéry pacientovi, na
strané spolecnosti, ve ztrat€ respektu a distojnosti. Moudrost spolecnosti uvnitt
komunity pacientll se vzicnymi nemocemi je ve vite, ze my mame dobry duvod
pro zivot a strategii pro vSechny lidi, ktefi Ziji se vzacné se vyskytujicimi nemocemi.
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To zahrnuje nemoci vzacné, velmi vzacné i extrémné vzacné. Bude to stit peni-
ze a zahrne to nékolik generaci dobrého hospodafeni a péce o pacienty. Jisté,
nase komunita to mize pozadovat. Jak by nemohla? Zanechate-li nejzranitel-
néjsi cast spolecnosti v piikopu u cesty, je to sama nejsirsi spole¢nost, ktera
ztraci viru zit pohromadé.

Lidé s fidkym onemocnénim si zasluhuji, aby jim byly pfiznany zvlastni vyhody,
protoze jsou velmi zranitelnou ¢asti nasi spole¢nosti. A také proto, ze jako kaz-
dé lidské stvofeni, maji pravo na spravedlivou péci a ucast spolecnosti.”

Potud Yann Le Cam ve svém tvodniku. ...

V nékterych pasazich muzeme citit trochu $irsi pohled, nez obvykle mivime upro-
stfed nasi mensi komunity SPHCH, protoze EURORDIS zastituje mnoho paci-
entd s fidkymi onemocnénimi a pfislusnych pacientskych organizaci.

Na vsech strankach novin, pti raznych ptilezitostech se sklonuje slovo krize.
Krize spole¢nosti, krize ekonomicka, krize ducha, krizovy management a mno-
ho dalsich oblasti naseho zivota a byti, kde se vyskytuji problémy.

Kazda rodina s vyskytem HCH se, at chce nebo nechce, dostava s postupujici
dobou, to je s postupujici nemoci, do mnoha krizi.

* Krize ekonomicka pfi skonceni pacientova zaméstnani.

* Krize socialni, kdyz se omezuji kontakty s okolim, kdyz se od vis odvraci pfatelé.
* Krize komunikaéni uvnitf rodiny.

Mohl bych tak jmenovat dale a stejné bych na mnoho ptfipadd nevzpomnél. Jak
je dualezité, mit se moznost poradit s odborniky, coz je pro nas vysada na rekon-
di¢né edukacnich vikendovych pobytech. Véite mi, ze jsem za diskuze s nimi
velmi vdécny. Mnohé mi objasnily, dal jsem si dohromady nékteré souvislosti
avice méné jsem nemoci v rodiné prosel bez kritické , depky“. A je to zazrak!
Tak vsem c¢lenim SPHCH a vSem ¢tenafim Archy pfeju v tomto roce zivot
podle moznosti pokojny, s minimem krizi a schopnosti je pfekonavat.

Tak vas vlastné jiz v tvodu upozoriuji na tizasnou vysadu diskuzi s odborniky
z rznych profesi a zvu vés timto do Ri¢an u Brna, prvni vikend po Velikono-
cich. Vice informaci o rekondi¢né edukac¢nim vikendovém pobytu dale v Arse.
Jako kazdy rok jsme opét napsali né¢kolik zadosti o ptispévek z dotacnich progra-
mt Ministerstva zdravotnictvi CR. Konkrétné jsme zadali o 317 480 K¢. Nikdy
nedostaneme celou ¢astku, ale véiime, Ze i v této dobé krizi bude SPHCH
¢innost umoznéna.

Jifi Hruda
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Uvodni slovo

Vazeni pfatelé, ¢lenové a priznivci SPHCH,

dovolte mi, abych Vas jako jiz kazdoro¢né vsechny v ivodu nového roc¢niku
Archy pozdravila a popfala Vam dodateéné piijemny a uspésny rok 2009.

PharmDr. Zdenika Vondrackova

V leto$nim roce jsme se pokusili zménit grafickou tpravu naseho zpravodaje
a doufame, Ze se vim bude libit a Ze vam pfinese pouceni, slova ttéchy i prosté
informace.

Nez se dostanu k obvyklym formalitAm a hodnoceni roku minulého, méla bych
vas pohladit par hezkymi radky. Bohuzel posledni mésice stile sly$ime jen slovo
krize ve vSech padech a v$ude. Je to moderni téma, ale nikdo vlastné nefekl, jak
z krize ven, jak bude hlubok4, kdy skondi a jak se nas vSech dotkne. Jedno je
jisté, ze nejvice se dotkne socialné nejslabsich, kam patfi i zdravotné postizené
osoby a tedy i rodiny zatizené Huntingtonovou chorobou.

Pti téchto tivahach jsem také ale zaslechla v rozhlase rozhovor jistého sociologa,
ktery fekl, ze v takovém obdobi je nejvice siatkd, ze se lidé utikaji k jistoté
nejprostsi - RODINE.
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Jsem piesvédéend, ze SPHCH uz celych 18 let (ani se mi to nechce vérit) se
snazila vytvoftit takovou velkou rodinu, kterd vim i v tomto o¢ekavaném téz-
kém obdobi poskytne urcitou jistotu, ze nejste v problému s Huntingtonovou
chorobou sami a Ze si v8ichni chceme poskytnout pomocnou ruku, laskavé
slovo, naslouchajici ucho a Ze ve snaze zajistit nasim nemocnym lep$i kvalitu
zivota, budeme i nadale bojovat, aby nebyli vycleniovani ze spolec¢nosti a aby
se necitili se svym udélem osamoceni a nestastni.
V loniském roce jsme pro vas pripravili celou fadu odbornych brozur, véetné
rozpracovani filmu ,Péce o pacienty s HCH". Pti praci, pfedevsim se v mém
ptipadé jedna o korektury, dohledavani néjakych detaildl, jazykové Gpravy atd.,
jsem najednou pochopila, Ze se za¢indm divat na pacienta s HCH jinak, ze cely
problém necitim jako takové zoufalstvi nad svym ¢i jinym osudem. Zda se mi,
ze najednou chapu, pro mne do té doby nepochopitelny ptistup Jamese Pollar-
da k Huntingtonové chorobé, i pro¢ mé jeho nova kniha na titulni strané srdce.
Pracovat totiz pro pacienty s Huntingtonovou chorobou je mozné jediné
s bezmeznou laskou, s takovou laskou, jakou citi rodice ke svym détem; matky
rozhodné. Je to naru¢ plna lasky, tolerance a trpélivosti. Své dit¢ matka musi
milovat, at je jaké je, je to pravé pro tu bezmeznou lasku, kterou k détem citi.
Ac¢ unavena, vim, Ze to, co mi zabira tolik mého osobniho volného ¢asu, snad
neni zbyte¢né a snad se dockame i ptes krizi dalsich dil¢ich zlepseni v péci
o na$e milé nemocné, protoze oni byli, a i pfes vSe smutné, jsou nasimi milymi.
Jako vzdy, nesmim v Gvodnim slové opomenout podékovat nasim odbornym
poradciim z tad l1ékatfu za jejich trvalou nezistnou podporu a pomoc, které si
nesmirné vazime a ktera je pro nas stale velice vyznamna a nepostradatelna.
Dale dékuji i vSem Vam, kteti davate prednost finan¢ni podpote pfed jinymi
aktivitami a pfipominam, ze ptispévky lze zasilat na ucet v libovolnou dobu,
a to nejen prilozenou slozenkou, ale téZ samoziejmé po vyplnéni postovai po-
ukazky typu A, nebo piikazem k thradé z vaseho uctu.
Zikladni ¢lensky prispévek ¢ini i nadale 150 K¢ roéné, ale vitime samoziejmé
podle moznosti kazdou korunu navic. Vazime si ptitom kazdé castky, nebot
kapky tvoti mofte.
Nyni jiz prichazi chvile bilancovani priace Rady a shrnuti vseho, co se nim
podatilo ¢i bylo alespon zapocato:
* zucastnili jsme se evropského kongresu EHA v Lisabonu
* uspotidali jsme dva edukacné rekondi¢ni pobyty; prvni na jafe v Ricanech
u Brna, druhy na podzim v Kamenici nad Lipou
e vypracovali jsme nékolik dotac¢nich projekti na MZ CR na rok 2009 v hod-
noté 317 tis. K¢; bohuzel piispévek jsme dosud neobdrzeli
* v internetové poradné je zodpovidano stile vice a vice dotazi; nékteré
ptibéhy jsou vsak velmi smutné
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stale se rozviji spoluprace s firmou Nutricia, Dr. Zd. Vondrackovid ma

k dispozici seznam nutricionist(, na které vas mtize odkazat. Po pfedjednani

by nemél byt problém s nutri¢ni podporou pacienttt s HCH. Firma chce mit

doporuceni ze Spole¢nosti, bude-li pacient z jiné oblasti

spolupracujeme i nadile s Koalici pro zdravi; mizeme tak snaze lobovat za

zajmy pacientt s HCH

navazali jsme odborna jednani s JUDr. J. Hutatem a Mgr. J. Stastnou o nasi

problematice v oblasti vyzivy a nutnosti zavedeni na$i diagnézy do vsech

nové zpracovavanych zakonu a vyhlasek tykajicich se zdravotné postizenych

osob. Ale popravdé fec¢eno, néjak cely problém zustal na mrtvém bodé. Jed-

nani budeme muset znovu obnovit. Hrozici krize by mohla byt pro mnohé

velkym problémem k ziskani dostateénych prosttedki na zvys$enou kaloric-

kou spotiebu pro pacienty s HCH

podafilo se nim zucastnit se a prezentovat ¢innost SPHCH na dvou neuro-

logickych konferencich a na mezinarodnim psychiatrickém kongresu v Praze

ziskali jsme z Ceského narodniho stiediska pridéleni ISBN kédi pro nase

tiskoviny a pridéleni mezinarodniho standardniho ¢isla pro periodické pub-

likace ISSN pro nas zpravodaj Archa

vydali jsme tfi nové publikace z cyklu Zivot s Huntingtonovou chorobou

(Jak mluvit s détmi o HCH; Logopedie a poruchy polykani; Fyzioterapie

a ergoterapie)

pokracujeme ve spoluprici s kralovéhradeckou Diecezni charitou:

- byla pozastavena moznost vyuzit respitni pobyty pro pacienty s HCH
v Domové sv. Josefa v Zir¢i u Dvora Kralové nad Labem

- ptjcovna se v roce 2008 neobohatila o nové zdravotnické pomucky

- stale pokracuje snaha o ziskini prostor a zfizeni specializovaného domova pro
pacienty s HCH, momentalné se Gvahy ubiraji smérem chranéného bydleni

Nepodaftilo se nim:

dokondit inovaci internetovych stranek www. huntington. cz

zpracovat zjednodusené socialni minimum pro HCH, ale je jiz pfipravené
pro letosni rok

dokoncit jednani ohledné petice a zajistit domov se specializovanou péci
pro pacienty s HCH

sepsat novou souhrnnou publikaci pro rodiny s HCH

VIZE PRO ROK 2009:

1.

pokracovat ve spolupraci s kralovéhradeckou katolickou Diecezni charitou:
- v feseni problematiky domaci péce o pacienty s HCH

- v edukac¢nim programu stfednich zdravotnickych a socialnich pracovniki
v péci o pacienty s HCH

- v provozovani pijéovny zdravotnickych pomicek pro pacienty s HCH
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- v rozsiteni puijcovny o dalsi kfesla Omega od firmy Kirton

2. uspofadat 2x rekondi¢né edukaéni pobyt; na jate v Ricanech u Brna a na

podzim v malebném méstecku Kamenice nad Lipou

vydat 2x zpravodaj Archa

ziskat odborného poradce pro fyzioterapii

zpracovat zjednodus$ené socialni minimum pro HCH

zahdjit jednani s poslanci ohledné diskriminace rodin v riziku HCH

sepsat novou souhrnnou publikaci pro rodiny s HCH

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

zdarného konce

rozsifit prispévky a informace o HCH i do odbornych casopisu (neurolo-

gické, psychiatrické, zdravotnické noviny, logopedické ¢i farmaceutické)

10. pokusit se ztcastnit nékterého genetickém kongresu pro tidka onemocnéni v CR

11. dal$i medialni ¢innost

12. zintenzivnit snahu o zfizeni rehabilitacniho zafizeni pro HCH

13. zazadat o dotace na MZ pro rok 2010

14. prezentovat ¢eskou laickou SPHCH na Mezinarodnim kongresu THA
v Kanadé¢ a predstavit se jako pofadajici zemé dalsiho EHA kongresu v roce
2010 v Praze

15. hledat nové sponzory

16. dokondit rekonstrukci internetovych stranek a 1épe zorganizovat vedeni po-
radny

17. pokracovat v podpofe zaclenéni nasich odbornych pracovist do EHDN

18. pokracovat ve spolupraci s EURORDISEM

Body kurzivou budou pro leto$ni rok ponékud v pozadi nasich aktivit, ale neza-
pominame na né€.

SIS NN N

NS

Na zavér nam vSem chci poprat hodné sil, zdravi, lasky a jako obvykle snad
i néjaka pozitiva na poli védeckém v roce 2009.

Lonsky rok byl velmi pracovni. I letos pfipravujeme chybéjici odborné edukac-
ni materialy. Véfim, Ze i tento rok bude pro nasi Spole¢nost pfinosny a otevieny
ve smyslu duvéry rodin a pacientt s HCH, protoze vse délame pifedevsim pro
né a jsme ti, kdo jim rozumi, protoze v tom sami Zijeme.

Se vSemi se t€$im na dalsi setkani, cekame také na nové naméty pro nasi praci,
protoze je ptredevsim pro vas.

A také prosime o aktivni pomoc. Pro rok 2010 pottebujeme jiz letos fadnou ptipra-
vu, napady a sponzory, abychom se svého hostitelského tkolu dobfe zhostili.

Za sebe i Radu Zderika Vondrickovi



CLANKY
Jak zastavit rozjety vlak?

Mgr. Monika Lackovi

Pro¢ je Huntingtonova choroba dosud nelécitelna? Jak je
mozné, ze jedna chyba v DNA nim muze zptlsobit takové
ptikoii? To doopravdy neexistuje néjaky zpusob...?
Existuje! Musime ho ale najit.
Dtive nebo pozdéji se na kazdou nemoc 1ék najde!
Kamenem trazu v tomto pfipadé je fakt, Ze sice vime, co
onemocnéni zpusobuje (prodlouzeny glutaminovy fetézec
v proteinu, ktery se jmenuje huntingtin), ale role hlavniho
hrdiny, mutovaného huntingtinu, je pro nis zadhadou. A pokud neznime d¢j
predstaveni, nevime, ve kterém bodé muzeme zasdhnout a zménit osudy ucin-
kujicich — nezndme moznosti, kam smérovat terapii. Dfive, nez za¢neme vodou
hasit horké plameny, musime védét, ze to neblika ohen fecky.
Najit odpovédi na otazky, jak a pro¢ prodlouzena forma huntingtinu zptasobuje
onemocnéni, se pokouseji védci na poli zdkladniho vyzkumu studiem viastnosti
a funkci zdravého a geneticky zménéného huntingtinu. Je jasné, ze zdravy hun-
tingtin je pro bunky prospésny a bez néj to nejde. Naopak mutovany bunkam
$kodi a v dusledku je usmrcuje. Nazory na mechanizmus pusobeni mutovaného
huntingtinu se ale v jednotlivych védeckych tymech lisi. VSeobecné mizeme
vyslovit i rizné hypotézy, ze kterych dosud neni vyloucena ani jedna. Jadrem
ruznych scénatt je tvorba agregatti — shluki mutovaného huntingtinu s raznymi
proteiny.

Pokud si mutovany huntingtin pfedstavime jako zlodéje, ktery chce vykrast banku,

muzeme jednotlivé hypotézy reprodukovat nasledovné:

1. Niasledkem prodlouzeného glutaminového retézce se méni tvar (vzhled) zdra-
vého huntingtinu. To znamen4, Ze se zakonité méni jeho vilastnosti a funkce,
které v bunce zastava. Takovy huntingtin se chysta na loupez, ale na tak
velkou banku, jakou pfedstavuje mozek, sim nestaci. Proto nalaka dalsi malé
zlodéjicky a se svymi kumpany se citi dostatec¢né silny, aby svij plan uskutec-
nil. Tvofi se tak zlodéjské bandy, které v burice predstavuji agregity mutova-
ného huntingtinu. Tyto agregaty jsou spoustécim bodem, vedoucim
k poskozeni bunék. Ale buiiky disponuji ochrannymi prvky. Pfedstavte si je
jako policisty, ktefi narusuji soudrznost organizovanych band, presttihavaji
mezi nimi pouta a huntingtin nechavaji bojovat samotny. Témito policisty
jsou dalsi proteiny, které nazyvame kaspdzy a kalpainy.

2. Dalsi ochrannou moznosti buiiky je povéfeni plastickych chirurgt, tzv. cha-
peront, kteti rozeznaji geneticky zménény huntingtin. Nejsou sice schopni
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mu vratit ptivodni tvaf, ale snaZi se ho alespori zamaskovat tak, aby se k nému
banditi nehlasili. A pravé kaspazy, kalpainy a chaperony jsou potencialni cile
pro terapii, protoze jakmile je budeme schopni stimulovat, podporovat nebo
znasobit jejich funkci v buiice, aby se dokazala branit efktivnéji, tak podle
soucasnych poznatki bude sice banka vyloupena, ale mnohem pomaleji a lup
nebude tak velky.

3. Podle druhé hypotézy maji agregdty mutovaného huntingtinu ochrannou
funkci. Totiz nashromazdéné proteiny piedstavuji dobrovolniky, ktefi obkli-
¢i mutovany huntingtin a tim mu brani, aby v burce skodil. V tomto ptipadé
je studium zaméfené na slozeni agregatd, jaké proteiny jsou v agregatu za-
stoupené, co je to za dobrovolniky, kterymi bychom méli bunky posilit?

4. Dalsi moznosti je predpoklad, Zze agregity mutovaného huntingtinu jsou
pouhé artefakty, tj. jev, ktery chorobu doprovizi a nema s jejimi projevy
nic spolecného.

Na jiném bojisti se general rozhodnul fesit situaci pomoci terapie bunéénych

nahrad. Cilem je ndhrada poskozenych bunék. Bez ohledu na to, jak a ¢im bylo

jejich poskozeni zpisobené. Zdrojem téchto bunék je embryo. V tomto ptipadé
je potieba krok za krokem projit od sbéru a pripravy embryi, pfes anatomické
studie mozku az k vyvinuti metod samotné transplantace a k zobrazeni vysledku.

Vime, Ze oblast mozku, ktera béhem choroby degeneruje jako prvni, je striatum.

Kazda oblast mozku je nécim specificka, proto je pouzitim riznych metod do-

kazeme identifikovat. Potom muZeme pristoupit k samotné transplantaci. Mu-

sime zvladnout technickou stranku — ptistrojové vybaveni i zptisob, jak se dostat

»,do mozku®. Po transplantaci se musime ujistit, Ze transplantat je na daném

misté a pusobi tak, jak jsme chtéli. To znamena vyvinuti a zdokonaleni technik

zobrazujicich mozek. Proces transplantace si vyzaduje mnozstvi pokust. V ne-
posledni fadé vyvstava i eticka otazka ziskavani kmenovych bunék z embryi.

Zkoumaji se zptsoby ziskavani z pupeénikové krve, kostni dfené nebo krve.

Na zavér chci fict jen to, ze je tézké hledat zpiisob 1écby choroby, u které znime

pficinu, ale neznime mechanizmus jejiho pisobeni. Mlzeme to pfipodobnit

k rozjetému vlaku - vime, Ze ten vlak nas mize usmrtit, ale neznime zplsob,

jak ho zastavit. Snazime se do néj naskocit a hledime fe$eni — jiné nez jen

pouziti zdchranné brzdy.

Sexualita u HCH
Eva Z. Schmidt, Raphael M. Bonelli, Graz

Sexualita a partnerské vztahy maji dalezity vliv na kvalitu Zivota pacientt
s chronickymi poruchami. Existuje pouze nékolik studii o sexualité pacientt
s HCH, které dospivaji k zavéru, ze az 85% muzt a 75% zen zakousi velké



ZPRAVODA]J ARCHA ¢. 34 - 2009

sexualni problémy. Vétsina z nich ma obvykle symptomy snizené sexualni akti-
vity, ale byl také zaznamenan zvysujici se sexualni zijem a parafilie?. Nejsou
zadné diukazy o tom, Ze by sexualni dysfunkce byla predevsim specifickym sym-
ptomem HCH a mohla by byt divana do souvislosti se samotnou specifickou
mozkovou lézi nebo zda se vztahuje hlavné k psychosocialnim faktorim zptso-
bovanym neustale se zhor$ujici nemoci. Budouci studie by se mély zamétit na
asymptomatické pacienty, zjistit sexualni zmény predchazejici neurologickym
a motorickym symptomim a mély by zapojit partnery do objektivizace cha-
rakteristickych rysu jejich sexualniho Zivota.

Aby byly 1épe pochopeny duvody sexuilnich zmén u pacienta s HCH, bylo by
tfeba zkoumat souvislosti sexualni dysfunkce se symptomy deprese, podrazdé-
nosti a demence. Zpravy o moznostech 1é¢by pacientti s HCH se sexualnimi
poruchami jsou sporadické, guideliny lze ziskat jen pro pacienty bez HCH.
Proto je tieba dalstho vyzkumu.

Sexuidlni problémy u pacientis s HCH
Scottish Huntington’s Association

S jistotou lze tici, ze pacienti s HCH a jejich partneti budou mit néjaké sexualni
problémy. Mnoho part ma po dlouhou dobu oboustranné uspokojivy vztah
a dokaze se ptizptsobit okolnostem zpusobem, ktery jim obéma vyhovuje. Ale
neni neobvyklé, ze lidé maji v sexualni oblasti problémy.

Lidé pocituji jako obtizné mluvit o tomto tématu s ¢leny rodiny nebo prateli
a stydi se o ném mluvit i se svym lékafem nebo jinym zdravotnickym pracovni-
kem. Situace kazdého jednotlivce se lisi. Jednoznaéna odpovéd na otazky neni
mozna. Spise je mozné zkoumat nékteré problémy, o kterych se vi, ze se s nimi

lidé setkavaji, a poradit, co nebo kdo by jim mohl pomoci.

O Fyzické problémy

* Problémy s dosazenim nebo udrZenim erekce
Problémy s erekci mohou nastat i z jiné zdravotni pfic¢iny nez jakou je HCH,
coz urdi lékat. Pokud se problém objevil po predepsani nebo zméné 1éki, muze
byt pri¢inou pravé novy lék. Proto se doporucuje vzdy tento problém zkonzul-
tovat se svym o$etfujicim lékafem.

* Problémy s choreatickymi pohyby
Ne¢kteti lidé mohou mit problémy se stykem kvtli mimovolnim pohybim. Zde
muze pomoci napf. zména polohy, Ze nemocny pacient je ve stabilni poloze

DPARAFILIE (z feétiny para - odchylny, t. filia - ptizen) paraphilia, kvalitativai odchylnost
pfipravy k pohlavnimu vybiti od pfipravy obvyklé
Kabrt J., Valach V.: Stru¢ny 1ékafsky slovnik, Praha, AVICENUM, 1972, s. 369
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s dobrou podporou. Pary se nesmi bat experimentovat, aby zjistily, kterd poloha
pro né bude nejvyhodnéjsi.

O Psychické a emocionalni problémy

Jednim z charakteristickych ryst HCH je, Ze pacient ztraci normalni zabrany.
To plati i o sexudlnim chovani. Nékteti pacienti za¢nou byt sexualné hyperak-
tivni. V akutni fazi to mize znamenat, ze se tito lidé budou snazit ziskat nové
partnery, ale daleko béznéjsi je, Ze maji zvySené pozadavky na svého partnera.
Tyto pozadavky mohou byt zcela neptiméfené, co se tyée asu a mista, a pro
partnera muze byt naprosto vycerpavajici jim vyhovét nebo je neustile odmitat.
Pacient se naopak muize citit vazné deprimovany, mit strach nebo se citit izolo-
vany nebo nemilovany. Jednim ze zptsobt, jak se mizZe tyto pocity pokouset
pfemoci, je ziskavat opétovnou utéchu skrze fyzickou blizkost a nasledny sex.
Potteba, které podléha, mize zplisobovat nepfimérené pozadavky, které part-
ner jednoduse nemize uspokojit. Odepieni mutize byt pocitovano jako zavrzeni.
Vzrustajici potfeba sexu u pacienta muze vyvolat zmenseni partnerova zajmu.
Clovék s choreatickymi pohyby a problematickym chovanim se muiZe stat v oéich
svého partnera neatraktivnim a sexualni kontakt spise utrpenim nez potésenim.
Mnoho partnert se kvili tomu citi provinile, obvinuji se z nééeho, co jsou zcela
prirozené reakce. Na zadny z téchto problému neexistuje jednoducha odpovéd.
Pro ptipad akutni sexualni hyperaktivity jsou k dispozici léky. Avsak mohou
mit vedlejsi acinky a mély by byt pouzivany jen, jsou-li skutecné nutné. Je-li to
vibec mozné, mél by par tyto problémy zkusit prodiskutovat mezi sebou nebo
za pomoci poradce, tak aby vzijemné pochopili své pocity. Zvlastni pozornost
a naklonnost mize redukovat potiebu styku, ackoliv nékteti lidé zjistili, Ze to
ma obraceny efekt a kazdy fyzicky kontakt je mylné interpretovan. Jak uz bylo
feceno, lidé s HCH mohou pottebovat opétovné ujistovani o lasce a snadno se
mohou citit zavrzeni. Pomoci muze laskyplny piistup zaroven s uznanim poci-
td, které mtize postizeny mit. Kvali matoucim pocitiim na obou stranach pova-
zovali néktefi partnefi ukoncéeni jakéhokoliv sexualniho vztahu za jedinou cestu,
kterou mohou zvolit. To znamena oddélené postele nebo dokonce oddélené
loznice, coz muze byt rozhodnuti vzbuzujici tzkost, protoze to naznaduje, Ze
pfedchozi manzelsky vztah dospél ke konci. Piesto vime o fad¢ lidi, ktefi tak
ucinili a zustali neoblomni ve svém odmitani jakéhokoli sexualniho kontaktu
jako jediného fe$eni, které dokazi prijmout. Pokud je fyzicka stranka vztahu
nepfijatelna, je jesté¢ mozné pokracovat v projevech naklonnosti a praktické péce.
Tato informace je jen pocitkem snahy, kterd ma partnery postizenych ujistit,
ze jejich tézkosti nejsou vyjimecné a zaroven je zaméfena na ziskani dalsich
znalosti o problémech, kterym lidé s HCH celi a o zpusobech, jak se s nimi
vyporadat.
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Sexudlni problémy

QUARRELL, O. Huntington’s disease : all the information you need, straight from the
experts., vydani druhé. Oxford University Press, 2008. 154 s. ISBN 9780199212019
(s. 34)

Je tézké posoudit zavaznost sexualnich problému v rodinach s HCH. Ze své
zkusenosti s pacienty vim, Zze ztrata sexualniho pudu je velmi bézna, ackoliv to
z lékafskych ¢lankd neni ziejmé.

Pfed nékolika lety publikovali lékati studii, v niz popisovali nejhorsi ptipady, se
kterymi se setkali. Je pochopitelné, Ze si vSichni pamatujeme hlavné neobvyklé
nebo $okujici pfipady. Problémem ale je, Ze to nevytvati pravdivy obraz toho,
k ¢emu obvykle v rodinach s HCH skute¢né dochazi ve srovnani s rodinami
bez této zatéze. Mlzeme pripomenout, Zze George Huntington ve své praci
popsal dvé manzelstvi, v nichZ oba manzelé byli zatizeni nemoci a jejich man-
zelky nebyly nazivu, a ktefi neustale vyhledavali sexualni styk s jinymi mladymi
zenami. To, co chci zduraznit, je, Ze jak vsichni vime, takové chovani je stejné
bézné i v rodinach, kde se HCH nevyskytuje.

Ackoliv tbytek sexualniho pudu je obvykly, neni tomu tak vzdy. Clovék s HCH
muze ztratit nékteré socialni zabrany, které normalné ridi chovani. Tento pro-
ces se nazyva disinhibice. Uz jsme v$ichni vidéli nebo zazili toto chovani ve
spojitosti s nadmérnym pitim alkoholu. Vysledkem disinhibice mize pro nékte-
ré pacienty s HCH byt sexualni chovani nebo poznamky, které jsou neptimére-
né v case i misté. To muze uvadét cleny rodiny do rozpakt, protoze takové
chovani nechipou a nedokazi ho usmérnit.

Pacient s HCH si mze myslet, Ze je méné atraktivni a potfebuje v tomto sméru
opétovné uklidnéni. Nékdy se nemocny muze o svém partnerovi mylné domni-
vat, ze ma pomér s nékym jinym. Tento pocit se nazyva chorobni Zirlivost.
Pokud se objevi, pak mozna nebudete schopni fesit problém opétovnym uklid-
flovanim a uji$fovanim a budete muset hledat pomoc, nejprve u svého praktic-
kého lékate, pripadné na klinice.

Disinhibice = spadnuti zibran.

V socialni a komunikacni oblasti malo umétena nebo neumétena az extrémni a nezadouci ztrata
zabran, odvazanost, nerespektovani zakazl a tabu u mladeze i dospélych osob.

Zdroj: http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/web.php/slovo/disinhibice
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Jaké mohou nastat sexualni problémy ve spojitosti s HCH a co se
s nimi necha délat?

Autofi si preji zustat v anonymité. Tito autofi se neznaji.

O Z pohledu manzelky pacientas HCH

Nejprve mi dovolte, abych hned v uvodu zduraznila, jak je tézké o této bolestné
dobé psat. Ackoliv ja sama jsem neméla nikoho, s kym bych mohla tehdy
o problému hovofit, doufam, Ze bych ted mohla pomoci nékomu jinému. N¢é-
kteti lidé budou mozna pohor$eni, ale ja doufam, ze nebudou. Nechci nikoho
pohorsit a chipu, Ze je to téma, o kterém je tézké jen Cist.

Na vysvétlenou musim fici, ze jsme se o HCH v rodiné dozvédéli teprve pied
nékolika lety. A to, co vam chci vypravét, se stalo jesté pfedtim, neZ jsme o nemoci
nejen néco védeli, ale tieba o ni i jen slyseli.

Po svatbé jsme méli s manzelem uspokojivy sexualni vztah, naprosto normalni.
Jsem presvédcena, Zze velmi podobny vétsiné manzelstvi. Oba jsme pracovali,
pak jsme méli déti a snazili jsme se byt spolu, kdy to jen $lo. Myslim, Ze asi tak
po deseti letech od svatby, jsem si zacala v§imat urcitych zmén v nasem sexual-
nim zivoté. Nejdriv se zdalo, Zze jsme nepatrné ,nesynchronizovani®, asi tak rok.
Nedokazala jsem to pfesné pojmenovat, ale citila jsem se ze styku s manzelem
trochu zmatena.

Jak sel cas, stavalo se stale zfejméjsim, ze nas styk zacina byt zmatenou bitvou.
Nejlepsi zpusob, jak to popsat, je, ze jsme jiz nebyli schopni sladit své pohyby.
Ztratili jsme obvykly rytmus, ktery byl dfive zcela ptirozeny. Mdj manzel je na
svij vykon velmi haklivy (a kdo neni?) a kdykoliv jsme v minulosti mluvili o tom,
co se nam libi nebo nelibi, vzdycky se velmi branil a nase diskuse ho zranovala.
TakZe jsem védéla, ze mluvit s nim o nasem — tedy mém problému je vylouce-
né. Situace se stile zhor$ovala, z 80 % byl styk z jeho strany nedspésny. Jsem si
jista, ze ani on nevédél, co se déje. Zkousela jsem se styk vést a ménit pozice, tak
abych mohla styk fidit, ale nezdalo se, Ze by to pomahalo. Nakonec se pro mne
z toho stala povinnost a kdykoliv se manzel pokousel iniciovat sex, malem jsem
se sesypala. Méla jsem pocit, ze urcité néco délam $patné. Mozna zkousi néco
nového a ja to nemohu pochopit. Jednou nebo dvakrat jsem v legraci fekla:
+Hele, nebylo by lepsi, kdybychom to délali najednou?” a smali jsme se, ale on
byl velmi sebejisty a zadna dalsi diskuse se nekonala. Zacala jsem se bat a dou-
fala jsem, Ze usne diive nez ji, nebo jsem se rizné vymlouvala, protoze jsem
védéla, ze kazdy pokus skonci nezdarem.

Kdy?z se situace opravdu hodné zhorsila, zacal mne obvinovat, Ze nedélam dost
pro to, abych ho vzrusila, a ptedlozil mi nékolik navrhi, které se mi hnusily.
Nebudu o tom radéji psat, protoze respektuji piedstavy kazdého na sex a viech-
no kolem, a co mize byt odporné mné, nemusi byt odporné nékomu jinému
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a naopak. Obcas prohlasoval, Ze se chce rozvést. To mne velmi rozcilovalo a on
NEDOKAZAL vysvétlit proc.. KdyZ jsem se ho zeptala, co se mu na mné
nelibi, odpovédél NIC. ,Jsem $patnd hospodyné?” ,Ne,” fekl. Kdyz jsem ho
prosila, aby mi fekl pro¢, jen se na mne uptené dival. Trvalo to nékolik dni, pak
se na to zapomnélo az zase do pristé.

Jak plynul cas, stal se styk pro nis téméf nemozny nejen proto, ze jsme ztratili
rytmus, ale také proto, ze nedokazal udrzet erekci. Zacala jsem se s nim sprcho-
vat a zjistila jsem, Ze ho dokazi uspokojit ve sprse. Mozna proto, Ze to byla nova
situace, dokazali jsme byt kratky cas Gspésni a dovolte mi fici, Ze to pro mne
bylo uzasné. Byla jsem spokojeni, ze dokaze dokoncit akt timto zpusobem,
citila jsem se dobfe, protoze jsem dokazala ptivodit svému muzi orgasmus a ani
trochu mi nevadilo, Ze se na mne nedostalo, stejné jako nikdy predtim a jesté
mne to stalo takové usili. Stale jesté jsme se pokouseli o styk v posteli, ale uz ne
tak Casto, a ji se toho stale jesté bala.

Uklidnila jsem se, méli jsme alternativu, kterd byla ptijatelna pro nas oba, ale
stile to neuspokojovalo mou zvédavost. CO SE TO TU DEJE? S kym bych
o tom mohla mluvit? S pritelkyni? Dokazete si to predstavit? ,Hele, ma tvij
manzel v posteli potize s rytmem?“ nebo ,Déla tvlj manzel pfi soulozi taky
takové efektni pohyby, ze NEMAS piedstavu, o co jde?* Méla jsem zavolat
dr. Uzlovi? Nevédéla jsem, s kym si promluvit nebo co fici, bylo to pro mne
obdobi, kdy jsem si ptipadala velmi osaméla. Rada se o problémy délim a popr-
vé jsem citila, Ze nemohu o svém problému mluvit ani s blizkou pfitelkyni.
Pred nékolika lety jsme zjistili, Ze se v manzelové rodiné vyskytla HCH. V té
dobé se uz u manzela objevily i jiné symptomy, které pro mne cinily sex nepfti-
jemnym. Byla jsem mu vdéc¢na, ze obvykle akceptoval nasi dohodu. Poté, co
jsem stravila spoustu ¢asu na chatu Massachusetts General Hospital a Hunting-
ton Disease Advocacy Center a poznala pacienty s HCH, konec¢né mi svitlo, co
byl celou tu dobu nas problém. Byly to prvai ptiznaky pohybu, které jsou sou-
¢asti nemoci... Od chvile, kdy jsem to pochopila, jsem mohla o svém problému
mluvit se stejné postizenymi prateli i nasi socidlni pracovnici. Socialni pracovni-
ce dokonce fikala, Ze i pro ni je to nové, protoze o téchto vécech nechce nikdo
mluvit. MiZzu o tom koneéné mluvit s manzelem? Ne. Nemohu mu v dobré
vife fici, ze uz ho HCH ptipravila i o toto. V tu chvili bychom byli zase zpatky
,KdyZ to pro mne udélas, tak se mi to podafi®. A ja mu jemné, ale pevné fikam,
ne tohle si nepfeji délat. Pak se velmi zlobi a hrozi, Ze mne udeti, ale zatim to
nikdy neudélal. A ackoliv to neni pravda, tvrdi, Ze jsme neméli sex sedm let, od
té doby, co se u ného projevily priznaky HCH.

VELMI si pfeji, mi mili pecovatelé, abyste védéli, ze pokud mate stejny pro-
blém, nejste sami. Mam néjaka feseni? Ne, nemam, ale ptala bych si je mit. Vim,
ze nékteré podpurné skupiny potadaji setkani na intimni témata, ale vim také,
ze muj manzel by takové setkani nezvladl. Citil by se velmi ponizeny. Ale prala
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bych si, abych byla o HCH védéla uz tenkrat, abych alespon chapala, co se déje.
Bylo by snazsi jednat. Doufejme, Ze potki-li to nékoho z vas, dokazete najit
zlatou stfedni cestu, jako se to povedlo mné, abych pomohla svému manzelovi.
Neprosil se o tuto nemoc a ja chci, aby byl jeho zivot tak naplnény, jak to jen
s nasimi limity dokazu.

O Z pohledu manzela s HCH

Kdybyste se mne zeptali, pravdépodobné bych fekl, Ze nemam dostatek sexu.
Ale myslim si, ze frekvence nasich styku je stejna, jako byla v minulosti. Kdy-
byste se zeptali mé Zeny, pravdépodobné by fekla, ze ho mame az prilis. Chtél
jsem po ni castéjsi styk, protoze se bojim, ze brzy nebudu moci byt uspokojen
normalnim zptsobem.

Chci experimentovat, ale manzelka nechce. Mam pocit, Ze je to JEDINA MUZ-
SKA véc, kterou jesté muizu délat. Vim, Ze to vypada, jako bych byl ,macho*, ale
pfisel jsem uz o véechno ostatni — zodpovédnou pozici v praci, ridi¢sky prukaz,
pratele, socialni kontakty, o svou pozici v cirkvi, davéryhodnost atd., o vSechny
véci, které vas pomahaji ,definovat” ve spolecnosti jako muze, ktery za néco stoji.

Navrhy pro pary, v nichz je jeden z partnert postizeny HCH

Z Nadéji a snu (Hopes & Dreams), newsletteru Illinoiské sekce Huntington’s Disease
Society of America, podzim 1999.

1. Zavedte si pravidelny rezim, véetné doby, kdy budete spolu, s minimem tkol
a jistotou, ze nebudete ruseni. Ve zjednodusujte. Obcas vypnéte televizi.

2. Postupné s rozvojem nemoci oc¢ekavejte zmény v tom, kdo bude styk inicio-
vat a kdo stanovi omezeni ohledné doby a spolec¢né aktivity.

3. Pecujici partner u sebe mutize ocekavat rozkolisané pocity a matouci myslenky.
Jak se bude smysl pro ,,nacasovini“ a schopnost ,,vénovat se véem jemnostem
vztahu“ postizeného partnera ménit, ocekavejte emocionalni zmény u vas obou.

4. Premyslejte kreativné o spoleénych sexualnich zkusenostech a o hodnoté
,dotykani“ se. Premyslejte SMYSLNE, a je-li tfeba se sniZzenou pozornosti
ke genitaliim.

5. Nezapominejte pohlizet na nékteré situace s humorem.

6. Priméteny odpocinek je velmi dulezity. Pro odpovidajici odpocinek bude
mozna tfeba provést néktera opatreni k zlepseni spanku.

7. Pecujici partner bude muset zaujmout jasny a dusledny postoj a pravdépo-
dobné oteviené piedem vyjadrit, co od styku o¢ekava a co je pro ného pfija-
telné. Rtizné narazky ¢i jiné naznaky muze postizeny partner chapat mylné.

8. Je-li postizeny partner zcela zaujat sexem, je velmi dilezité jeho zajem pfe-
smérovat a byt zasadovy.

9. Pokud je to nutné, pozadejte o odpovidajici pomoc
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Polykaci akt z anatomického hlediska
RNDr. Marcela Bezdickova, Mgr. Radka Filipcikova (Molikova), Ph.D.

Pti polknuti kazdého sousta si jen stézi clovék uvédomuje, jaké kardinalni na-
sledky muiZze mit neschopnost tento akt uskutec¢nit. Ti z nas, ktefi nebyli nikdy
postizeni timto problémem, si tézko dokazou pifedstavit, ze by u televize ne-

RNDr. Marcela Bezdickovia

mohli ,kioupat brambtrky” nebo ,usrkavat” koktejl, tu si dat sladkost nebo si
wzamlsat”. Problém polykani je ale dost zdvaznym na to, aby zasadné ovlivnil
u ¢lovéka pocit komfortu, schopnosti se o sebe postarat a nasledné zavazné
ovlivnil jeho zdravi. Vétim, Ze toto téma u pacientd s HCH bylo jiz mnohokrat
diskutovano z pohledu os$etfujiciho lékafe - neurologa, logopeda i z pohledu spe-
cialisty na vyzivu a dalsich specialist.

Nag ptispévek by rad upiesnil vasi predstavu ¢i dokonce i rozsitil védomosti
o vlastnim polykacim aktu z anatomického hlediska.

Na polykacim reflexu se podili nejen ¢ast trubice travici, ale dulezitou roli hraje
také ¢ast dychaciho systému. Z useku travici trubice se na polykacim aktu u¢ast-
ni hltan spolu s mékkym patrem a jazykem, z dychaciho systému je to zejména
priklopka hrtanova. Soubézna funkcénost vsech téchto ¢asti zajistuje tfi zakladni
anatomické faze polykaciho aktu.

Prvni — vili fizena fize — probiha pii zavienych ustech a sevienych zubech.
Predni ¢ast jazyka se zdviha proti patru a posunuje tak sousto dozadu. M¢ékké
patro za spoluprace jazyka formuji sousto. Nadjazylkové svaly (tzv. suprahyoid-
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ni svaly) zdvihaji jak jazylku, tak hrtan (ktery je na ni zavésen) a tim je sousto
posunuto za okraj zadniho otvoru dutiny ustni, tzv. isthmus faucium. Sousto se
dostava do dalsi ¢asti travici trubice a tim je hltan (pharynx). Vzhledem k tomu,
ze tato faze je ovladana vali, svalovina, kterd na téchto pohybech participuje, je
svalovinou pfi¢né pruhovanou. Zde se u pacienttt s HCH spolu s mimovolnimi
pohyby hornich koncetin (choreou), svali hlavy a krku objevuji prvai problémy
souvisejici s progresi nemoci. Takto vznikajici poruchy polykani ve smyslu ne-
schopnosti vili ovladat svalovinu nelze vylé¢it na zikladé odstranéni pficiny,
ale je nutné zabranit vzniku stavu ohrozujicich zivot (duseni, odmitini potravy
v dusledku velké namahavosti polykani atd.).

Obr. 1 Posun sousta pri polykacim aktu

dychaci cesey miékks patro | sousto

hrianovi priklopka
uzaviena

Druhi fize jiz neni fizena vuli a je fazi, kterd zacind polykacim reflexem
v okamziku kontaktu sousta s mékkym patrem. Zde je dalezité podotknout, ze
tato faze je vali neovlivnitelna a polykaci reflex je diky tomu mozné uskutecénit
vleze, ale tfeba i v poloze hlavou doli. Dojde k napnuti a zdvihnuti mékkého
patra. Horni svérac hltanu a dalsi sval (musculus palatopharyngeus), ktery vy-
klenuje zadni sténu hltanu dopfedu ve tvaru pficného valu (tzv. Passavantiv
prostor) spolu s mékkym patrem uzaviraji nosohltan proti dutiné dstni. Stfedni
a dolni svérace hltanu pak posunuji sousto dile do travici trubice svym postup-
nym stahem. Zaroven funk¢éni zdvihace zdvihaji hltan spolu s hrtanem a tim skla-
pihrtanovou piiklopku (tzv. epiglottis), kterd uzavira pied prochazejicim soustem
(pti tuhém soustu) vstup do hrtanu (a dale do priudusnice). V piipadé polykané
tekutiny tato samovolné protéka po stranach vstupu do hrtanu a priichod je snazsi.
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Zivérecna fize, ktera je oznacovana jako tfeti, je pokracovanim polykaciho re-

flexu (mimovolniho procesu) a sousto je pfi ni posunovano do zacatku jicnu,

odkud pak nasleduje transport ¢innosti svaloviny jicnu. Zdvizeny hltan i hrtan

klesaji a dojde k polknuti — deglutitio. Pfi polykani se svalovina jicnu postupné

smrstuje shora dola a vznika tim tzv. kontrakéni vina, posunujici aktivné sousto

z hltanu az do zaludku. Z rtiznych dtvoda (napt. pfi podrazdéni n. vagus) muize

kontrak¢ni vlna svaloviny jicnu postupovat i obracené — dochazi pak k daveni

az ke zvraceni. Nékdy, kdyz tato vlna neni silni, dojde k ,zaseknuti” potravy

v jicnu s naslednou bolesti.

Pfi polykani se soucasné ventiluje sttedousni dutina a jeji usti do hltanu je

rozsifovano a zuzovano dvéma piislusnymi svaly (m. levator veli palatini a m.

tensor veli palatini). Tim se neustile vyrovnava tlak vzduchu ve stfedousi

a nosohltanu.

V pripadé sini je tekutina nabirina do Gst podtlakem (z praktického hlediska

pro pacienty s HCH plati, ze ¢im kratsi bréko, tim mensi sila je tfeba pro nasati),

ktery vznikne pohybem jazyka a dolni celisti dola pti vzduchotésné zavienych

rtech. Nasata tekutina je pak polknuta vySe popsanym mechanismem.

Pokud bychom chtéli kratce shrnout polykaci reflex, mizeme o tomto procesu

obecné fici, Ze je to:

* fetézec reflexu

* nevybavuje se v bezvédomi

* prvni ¢ast polykani je ovladana vali

* zahajuje se podrizdénim kofene jazyka a smyslovych receptorti v hltanu

* centrum polykaciho reflexu je v prodlouzené mise

* posunem potravy za kofen jazyka je akt polykani automaticky (reflexné fi-
zen z prodlouzené michy)

a. uzavie se pfiklopka hrtanova (brani vniku sousta nebo tekutiny do dy-
chacich cest) = zastavi se dychani => potrava se posunuje z hltanu do
jicnu

b. uzavie se nosohltan mékkym patrem

Usttedi polykaciho reflexu je v prodlouzené mise pobliz dychaciho centra. Polk-
nout muzeme, kdykoli chceme, ale nemtuzeme zastavit polykaci reflex, jakmile
se jednou vybavi.

Z anatomického a funkéniho hlediska je tedy pro nas klicovym okamzikem pro-
jit prvni fazi polykaciho aktu, kdy se zpracované sousto (zamérné neuvadim jak
zpracované) dostane za hranici dutiny dstni na pocatek hltanu a dotkne se mék-
kého patra.

Dalsi novinky z anatomie (,anatomickou minilekci®) a praktickou ukazku 1. po-
moci pfi duseni pro vas chystime na jarni SPHCH 2009 a moc se na vas tésime.
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Obr. 2. Anatomicky preparit sagitalniho fezu hornich cest dychacich a horniho
aseku traviciho systému.

3 oddily:

a. nosohltan (nasopharynx)

b. dstni ¢ist (oropharynx) — ktizi se dychaci a travici cesty

c. hrtanovi cist (laryngopharynx) ve vysce 6 kréniho obratle

Preimplantaéni geneticka diagnostika a HCH

Mgr. Lenka Raszykovi

Huntingtonovu chorobu 1ze stejné jako mnoho dalsich monogennich onemoc-
néni Gspésné testovat v ramci preimplantaéni genetické diagnostiky (PGD).
Sanatorium Helios Brno ve spolupraci s licenénim partnerem Sydney IVF Aus-
tralie vyvinulo spolehlivy test, pomoci kterého lze u rizikovych para ,vybrat”
zdrava (z pohledu Huntingtonovy choroby) embrya a ta pak zavést (transfero-
vat) do délohy. Vyhodou tohoto testu je, Ze statut embrya lze spolehlivé stano-
vit i bez prediktivniho testovani jeho rodict (vyuziti tzv. linkage analyzy).
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PGD je vazana vyhradné na umélé oplodnéni (IVF). Prednosti Sanatoria Heli-
os Brno je v tomto ohledu biopsie embryi ve stadiu blastocysty, tj. po pétidenni
kultivaci. Biopsii blastocyst provadi Sanatorium Helios jako jediné IVF centrum
v Evropé a hlavni vyhoda spociva v tom, Ze na rozdil od biopsie tfidennich
embryi ziskime vice kvalitniho materialu potfebného k vysetfeni.

Co se tyce uspésnosti IVF v Sanatoriu Helios Brno, jsou nase vysledky srovna-
telné s vysledky nejlepsich svétovych center zabyvajicich se problematikou asi-
stované reprodukce, tj. vice nez 50 %.

Do dnesniho dne projevilo zdjem o PGD PCR vysetfeni v Sanatoriu Helios
Brno cca 14 rodin. Ptislusné rodiny jsou v riiznych fazich testovani, dvé paci-
entky uz porodily zdravé déti. Sanatorium Helios Brno vede jednani (uz cca 1,5
roku) se zdravotni pojistovnou o pfipadné uplné nebo alespoi ¢aste¢né tthradé
PGD PCR, bohuzel zatim bezvysledné.

V ptipadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu nas kontaktujte prosim na adresach:
Mgr. Lenka Raszykova, molekularni biolog, tel: 732 856 553; Mudr. Véra Hotino-
va, klinicky genetik, tel: 604 415 649; Mgr. Dusana Vranova, IVF koordinatorka,
tel: 731 416 420; Mudr. Pavel Texl, gynekolog, feditel sanatoria, tel: 549 523 211

Sanatorium Helios spol. s r. 0., Stefanikova 12, Brno, 602 00, www.sanatoriumhelios.cz

Motivace pacienta s HCH pro terapii

LOGOPEDIE A PORUCHY POLYKANI: terapeutické sesity. (Hradec Krilové): Spo-
lecnost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, 2008. 63 s. ISBN 987-80-904199-2-6

Ucinna motivace pacienttt s HCH pro spolupraci na terapiich je Zadouci a ne-
zbytna. Z praxe vime, ze pfimét pacienta s HCH ke spolupraci je ¢asto velmi
obtizné. Napf. pfi nutnosti opera¢niho nebo jiného terapeutického zakroku je
pacient ochoten se mu podrobit, ale potiebuje ujisténi o spravnosti svého rozhod-
nuti od blizké osoby. V tomto pfipadé se od terapeuta ocekava, ze zjisti motivac-
ni divody pacienta, bude na nich pracovat s vyuzitim celé své profesni zkusenosti,
pfedevsim své znalosti lidi, aby pacienta presvédcil o nutnosti spoluprace.

Y.z X

O Mozné pticiny chybéjici motivace

Nedostatek motivace a odmitani terapie mtze byt v ptimé souvislosti s nemoci.

Ptiznacné charakteristiky pro pacienty s HCH jsou:

* Izolace: Pacienti s HCH maji sklon k uzavirani se a vydéleni se ze spolecenstvi
rodiny, ptatel, sousedu s tim, Ze se jiz nepodileji na zadné spolecenské aktivité.

* Konfrontace: Pacienti nesnasi konfrontaci se ztratou svych schopnosti a vy-
hybaji se proto situacim, ve kterych je tato ztrata zfejma.

* Namaha: Co dfive $lo samo, to nyni vyzaduje, v dusledku nemoci, daleko
vice usili a sily. Pacient by si rad tuto namahu neptipoustél a zdraha se vyvi-
nout vice energie.
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* Inertnost: Pacienti s HCH mohou byt velmi pasivni a vétSinou se aktivné
nepodileji na spolec¢enském zivoté. Bez podpory svého okolniho prostiedi
nedokazou zpravidla nalézt vhodnou iniciativu. Pokud vsak je pacient dosta-
te¢né vhodné povzbuzen ke spolupraci aktivitou jinych osob, pak mizeme
ocekavat i jeho aktivni radostné zapojeni.

* Deprese: Pacienti s HCH trpi ¢asto depresi a v disledku této deprese odmi-
taji jakoukoliv aktivitu. Toto je zcela jina pricina ztraty aktivity, nez jakou je
ztrata motivace. V tomto ptipadé je pfi poskytovani terapie pacientovi nut-
na spoluprace s psychiatrem a psychologem. Uspéch dalsi terapie se odviji
i od Gspésné 1écby deprese.

Neékdy se setkavame u pacientl se ztratou motivace k terapii z dtivodu jinych

zdravotnich obtizi, kterymi nejsou specifické projevy HCH.

Pric¢inou nedostatku motivace a jejtho odmitani mize byt také snaha o ,,Gnik do

nemoci“. Pacient se odevzdava plné do role nemocného a byl by rad, aby se

s nim jednalo jako s nemocnym. Odmitd se ucastnit aktivit, protoze: ,Kdo je

nemocny, potiebuje klid®!

O Zasadni obtiZe pri terapii pacienttt s HCH

O uaspésnosti terapie rozhoduje:

* Okamzik pfijeti pacienta do pecovatelského (1écebného) zatizeni

e Okamzik v prubéhu nemoci, ve kterém se zpozoruje silny fyzicky nebo du-
sevni krok zpét

* Behavioralni a kognitivai projevy HCH

Piijeti do pec¢ovatelského (1é¢ebného) zatizeni

Prijeti do pecovatelského zatizeni je emocionilné velmi zatézujici zazitek
v zivoté kazdého clovéka. Citi se odstréeny, opustény a ve svém novém pro-
stiedi ¢asto ztraceny. Z toho vyplyva také velké riziko, Zze se stdhne do sebe
a odmitne veskeré aktivity.

Télesny nebo dusevni krok zpét

Ochabnuti télesnych nebo du$evnich schopnosti pasobi velmi vyrazné
na motivaci pacient s HCH. Terapeuticka cviceni se jim nedafti jiz tak dobte
jako diive a v dusledku toho je radéji prestivaji provadét. Pecujici osoby maji
potom sklon k ochabovani ve svém usili, protoze, podle véeobecné rozsiteného
nazoru, se pacientovi s HCH v pokrocilém stadiu nemoci jiz stejné neda pomoci.
Rodiné se vétsinou dafi starat se o pacienta v domacim prostfedi az do doby,
nez dosahne onemocnéni pokrocilého stadia. Teprve kdyz se stav pacienta zhorsi
natolik, ze domaci péce jiz neni mozna, ptijde na fadu rozhodnuti o umisténi
pacienta do pecovatelského zafizeni. Nemocny, ktery je ptijat za té€chto okol-
nosti do pecovatelského zatizeni, vyzaduje zvlastni pozornost jak od terapeutd,
tak od osetfujiciho personalu.
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O Behavioralni a kognitivni projevy HCH

Koncentrace

Vétsina pacientt reaguje na slovni vybidnuti, aby se zkoncentrovali a provedli
nebo se pokusili provést pozadovany ukon.

Priklad: Pti mi¢ovych hrich se mtize pokazdé vyvolat jméno toho, ktery ma mic
zachytit. Pokud zavola hazejici hra¢ jméno spoluhrace, kterému mic¢ hazi, pak
probudi jeho pozornost a zaméfi zaroven pozornost ostatnich spoluhraca
na osloveného.

Vydrz

Mnohym pacientim chybi schopnost setrvat delsi dobu u jedné aktivity. Nékte-
ti se brzy unavi, jini maji problémy s dychanim. Resenim miiZe byt zména k jiné
aktivité, aby se zaméstnaly jiné skupiny svalt. Vkladejte proto pravidelné pte-
stavky na odpocinek.

Nejistota

Neékteti pacienti se z dtivodu svych obtizi s mimovolnimi pohyby obecné citi —
a zvlasté pri chuzi - velmi nejisté. Vytvofeni pocitu, ze maji k provedeni tkolu
dostatek casu, je uklidni. I pfes pohybové obtize je znamo, ze pacienti s HCH
upadnou vzacnéji, nez by se ocekavalo.

Behavioralni projevy HCH

Zmény osobnosti u pacientd s HCH (behavioralni projevy HCH) ovliviuji te-
rapie velmi casto negativné. Je tfteba si uvédomit, ze pfi kazdém terapeutickém
cviceni je pacient konfrontovan s dtsledky své nemoci. Uspéch terapie je proto
velmi zavisly na vztahu pacienta k terapeutovi. Cim vétsi je zde diivéra, tim vétsi
bude tspéch! Pochopeni pro zmény nalad a projevy vzteku, strachu, zklamani by
nemélo stat v cesté narokd na terapii. Od pacienta lze vyzadovat urcité usili.
Nékdy se pacient stavi na odpor, protoze nerozumi smyslu cviceni. Povazuje je
za détinské. Vysvétlete mu proto, pro¢ maji pro né¢ho tato cviceni smysl.

Kdyz narazite na odpor, muze byt také vhodné vratit se zpét k ¢innostem
a cvicenim, ktera jsou pacientovi dvérné znama a ktera provadél rad. Pokud
byla jeho konickem prace na zahradé, bude na misté prochazka hezkou zahra-
dou nebo parkem. Jestlize pacient rad nakupoval, miZete s nim projit obchody.
Moznost volby a rozhodovani u pacienttl vzdy posiluji sebedivéru. Zaujméte
pacienta napf. takovym cvi¢enim, ve kterém ho nechite improvizovat (vymyslet
moznosti, obmény, kombinace), které ovsem nesmi znamenat striktni odmitnu-
ti ptivodné zamysleného cviceni.

Porozuméni
Pacient sice slysi, Ze s nim mluvite, ale nepodafi se mu cvi¢nou dlohu provést.
To ale bezpodmineéné neznamend, Ze nechce spolupracovat, nybrz spise to
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muze znamenat, ze tkolu neporozumél. Nékteti pacienti sice slysi vyslovenou
pobidku (pokyn), nemohou v$ak z divodu nedostate¢nosti porozuméni feci
plné pochopit komplexnost (slozitost) tkolu.

V tomto pfipadé je dobré zadani ukolu rozclenit na nékolik naslednych kroku.
To ulehé¢i pacientovi pochopeni dlohy. Nebo cviceni predvedte, ptipadné je
znovu vysvétlete, abyste problém s porozuménim do urcité miry vyloudili.

Domaci zvyklosti

U pacienta, ktery byl nové (nedavno) ptijat do pecovatelského zafizeni, by se
mél brat ohled na jeho zvyklosti z domova. VétSina pacientt stravila doma spoustu
¢asu v kiesle nebo v posteli. Proto je tieba nejprve zacit pracovat v podminkach
pro pacienta obvyklych a pfedevs$im také na celkové kondici pacienta.

Prizptisobeni terapeutického programu
M¢élo by byt samoziejmé, Ze se program cvic¢eni pacienta s HCH musi prizptiso-
bovat pravidelné stavu nemoci, jeho fyzické, ale i dusevni kondici.

Trpélivost a smysl pro takt

Prace s pacientem s HCH neni jednoducha. Vyzaduje od terapeuta mnoho tr-
pélivosti a smyslu pro takt, zejména v pecovatelském zatizeni, do néhoz byl
pacient nedavno pfesunut ze svého domaciho prostiedi. Jeho reakce byvaji vel-
mi casto ovlivnény touto skutecnosti.

Ukolem terapeuta je zvysit aktivitu i reaktivitu pacientt. Nékteti lidé reaguji
velmi pomalu. Musi se jim proto doprat dostatek casu, aby napt. zformulovali
svou odpovéd. Terapeut musi také pocitat s tim, ze pro nékteré pacienty muze
i malé a lehké cviceni byt cvicenim velkym, té€zkym.

O Terapeuticky plian

Zakladni pravidla
Terapeuticky plan vychazi z nékolika zakladnich pravidel:

* Pro zlepsovani kvality Zivota pacientt je prioritni oSetfovani a 1éceni

* Pfed nadmérnou kvantitou alternativnich ptistuptt ma pfednost kvalita od-
borna a lidska

* Schopnosti pacienta se musi optimalizovat. Dtiraz se klade na vyuziti stdva-
jicich schopnosti (zptsobilosti) a na aktivaci alternativnich a augmentativnich
(ndhradnich, podpurnych) dovednosti

* Multidisciplinarni pfistup a interaktivni péce umoznuji uceleny pohled na
pacienta a podporuji jeho kompetence i aktivity

* Osetfovani a terapie respektuji pfiméfenost, soustavnost a individualnost

Tyto zasady tvoti zaklad pro vypracovani terapeutického planu a terapii pacien-
ta s HCH.



ZPRAVODA]J ARCHA ¢. 34 - 2009

Uloha terapeutického planu

Terapeuticky plan ma rozhodujici funkci. Tvoii soucast denniho planu a programu,
ktery strukturuje den a tyden pacienta. Dava mu oporu i bezpedi. Pacient vi, co
se od n¢ho bude ocekavat a co on sim muze ocekavat od svého okoli.
Terapeuticky plan neni stejny pro véechny pacienty. Prizptsobuje se individual-
né. Piesto musi byt jasné, Ze kazdy pacient ma svij terapeuticky plan, ktery se
také musi dodrZzovat.

Vypracovani terapeutického plinu

Ptijeti pacienta s HCH do pelovatelského zafizeni vyzaduje jak od pecovatel-
ského personalu, tak od terapeutd zvlastni pozornost. Novy klient zafizeni zpra-
vidla tuto zménu nese tézce a muize se stavét na odpor i véemu, co pecovatelské
zatizeni poskytuje.

Pro terapeuty je rozhodujici navazat rozhovor s pacientem. Prvni terapeuticka
sezeni se mohou dobfe vyuzit k tomu, aby se zjistilo, co by si pacient pfal, jaké
jsou jeho zajmy a moznosti. Tyto rozhovory by mély pacienta uklidnit. M¢l by
pochopit, ze se od ného nebude pozadovat nic, co by sim neumél nebo neznal.
Rovnéz je rozhodujici, aby pacient ziskal divéru k terapeutovi, aby se u n¢ho
citil bezpecné a aby se spolupodilel na 1é¢bé. U pacientt trva tento proces riz-
né dlouho. Pomoci rozhovort je mozné zpravidla zjistit, proc se pacient nechce
podilet na terapii a navrhnout mu jiné vhodné feseni.

Nepriestavejte se intenzivné zabyvat pacientem s HCH. Zku$enost ukazuje, Ze
pomoci své nezbytné schopnosti prosadit terapeutické cile, je mozné vétsinu
pacientl motivovat natolik, Ze se nakonec aktivné podileji na terapii a dokonce,
ze po urcité dobé pocituji z terapie potéseni.

M¢li byste se pokusit v ramci terapie vyhovét pfanim pacienta, i kdyz prostor,
ktery je v pecovatelském zatizeni k dispozici, nemusi byt pfilis velky. Vzdy vak
existuje urcitd moznost, jak vyjit vstfic individualnim pfanim pacienta.

Neni-li s pacientem mozna jakakoliv komunikace, méla by se zapojit jeho rodi-
na. Ta mize informovat o jeho schopnostech, zdjmech a nivycich, coz vim
pomuze pomoci s pacientem zlepsit komunikaci.

Provadéni terapeutického planu

Po urcité dobé ptivykani novému rezimu pfinasi terapeuticky plan u nékterych
pacientt velmi rychle vysledky. Jejich terapie pak ptinasi oboustranny prozitek
z uspéchu.

U nékterych pacientt vSak probiha cely proces obtiznéji. V takovych ptipadech
se hledaji pficiny, napf. v chybéjici motivaci apod. I v téchto situacich je sprav-
né dodrzovat terapeuticky plan, i kdyz se o ném nemize s pacientem mluvit.
Sviij vyznam pro terapii ma napt., kdyz pacient jen musi opustit své bydlisté.
Terapii mze pfijimat zpoc¢atku bez nadsSeni a chovat se lhostejné. Po urcité
dobé se vsak muze zacit aktivné podilet na 1é¢bé a nalézt v ni zalibeni. Dochaz-
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ka na terapeuticka sezeni se tak stane soucasti jeho denniho programu a pevnou
smysluplnou jistotou.

Dusledné vyzadovani ucasti v terapeutické jednotce ma uz samo o sobé svou
terapeutickou hodnotu. Terapeut tim vyjadfuje pacientovi, Ze pravé jemu chce
poskytnout své znalosti a zku$enosti, které maji svij vyznam v 1écebném proce-
su. Vyhrazenim terapeutova prostoru a ¢asu pro pacienta se obnovuje i pacientova
poskozena sebeticta a mobilizuji se jeho vlastni ozdravné sily.

Ptizpusobeni terapeutického planu

Jist¢ zde nemusime vysvétlovat, ze se musi terapeuticky plan pravidelné pfi-
zpusobovat moznostem pacienta. K tomu dochazi zejména tehdy, kdyz se zdra-
votni stav pacienta nihle zhorsi. Casto pak roztaje motivace pacienta jako snih
na slunci. Léceni jiz nepfinasi zadny tspéch. Pacient citi, Ze se od n¢ho pozadu-
je prili$ mnoho. Péce vsak i ve zménénych podminkach musi stale pokracovat.
Pti individualnim sezeni by mél terapeut ptijit, pacienta odvést nebo ho navsti-
vit, a provést s nim cviceni, pfizptisobené jeho stavu nebo se s nim jednoduse
pobavit, aby pacient pocitil zvlastni pozornost, ktera mu je vénovana.

Pti skupinové terapii by se pacient mél ucastnit sezeni tak dlouho, jak jen je to
mozné. I kdyz c¢ast doby muze prospat nebo se nezapojuje, neztrati prece jen
svlj vztah ke skupiné.

Vztah terapeut - pacient

Vztah mezi pacientem a terapeutem by mél byt v idealnim pfipadé plny poro-
zuméni, minimalné vsak dobry. Nedochazi k tomu ale vzdy. Piesto musi tera-
peut pacientovi naslouchat a umét se vcitit do jeho situace.

Stava se, ze mezi pacientem a terapeutem ,nepreskodi jiskra“. Mozna by se to
podatilo s jinym terapeutem z tymu. Za pokus to v kazdém pripadé stoji.

Utinky intenzivni rehabilitace u pacienttt s HCH
Zinzi, P. et al. Clinical Rehabilitation 2007, vol. 21, p. 603-613.

Rehabilitace u Huntingtonovy choroby

Tato zajimava publikace informuje o vysledcich pilotni studie zamétené na
zjisténi ucinku intenzivniho, multidisciplinarniho rehabilitaéniho programu
pro hospitalizované pacienty postizené HCH. Rehabilita¢ni terapie ukazala,
ze muze zlepsit kvalitu zivota pacientil s uréitymi neurodegenerativnimi po-
ruchami. U HCH vs$ak nebyla vét$ina studii o pouziti fyzioterapie dostatecné
rozsahla a nevytvotila tudiz dostate¢né pevna doporuceni.
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Cilem studie bylo ziskat diikaz pro podporu fyzioterapie jako
metody ke zvladnuti projevid HCH. Program zahrnoval fyzi-
oterapii, ergoterapii a logopedii feci, stejné jako dechova cvi-
¢eni a kognitivni cviceni. Lécba byla rozdélena na 3 tydenni
X cykly s intenzivnim 44 hodinovym rezimem tydné a mohla
‘. byt opakovina 3x ro¢né. Cviceni byla provadéna jak indivi-
dualné, tak ve skupinach. Do studie bylo zapojeno 40 paci-
Paola Zinzi enti s HCH v prvotnich nebo stiednich stadiich nemoci.
K méfteni vysledkt terapie byly pouzity tyto metody:
* Barthel Index (bézné denni ¢innosti)
* Tinettiho $kala (rovnovaha a chiize)
e Test fyzické vykonnosti (PPT; praktické tkoly)
e Skalu deprese (Zung).
Vysledky po terapii byly lepsi nez pted 1é¢bou. Kazdy cyklus vedl ke zlepseni
pohybové vykonnosti u béznych dennich ¢innosti. Primérné zlepseni bylo 4,7
u Tinettiho a 5,2 u PPT skoére. Byla zaznamenana zlep$eni také u skore deprese.
Béhem dvou let nebylo zaznamenano zadné zhorSeni pohybu. Ukazalo se, ze
pacienti si udrzeli svou funkéni, kognitivai a pohybovou vykonnost na stejné
urovni. Udrzeni si stejné urovné béhem takovéto doby lze povazovat jako pozi-
tivai vysledek, vzhledem k tomu, Ze HCH je progresivni onemocnéni s neustalym
zhor$ovanim vykonnosti a klinickou nestabilitou. Tato pilotni studie ukazuje,
Ze intenzivni rehabilitace muze byt pro pacienty s HCH pfinosna.

Pacienti s HCH pfi fyzioterapii v pec¢ovatelském domé ,Nova Salus” (Itlie)

Shrnuti od Diany Raffelsbauer, PharmaWrite (Némecko), 2008, European Hunting-
ton’s Disease Network, Ulm, Ptelozila Pavla Sasinkovi, koordindtorka EHDN pro
CR; Revize: MUDr. Tereza Uhrovi, Doc. MUDr. Jan Roth, CSc.

Informace obsazené v tomto clanku podléhaji Prohlaseni o neodpovédnosti European HD Network.

— Prosime, lékatské rady konzultujte s odbornikem. — Pokud neni uvedeno jinak, je toto dilo vytvote-
no v licenci Creative Commons Attribution-No Derivative Works 3. 0 Unported License.
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Zkusenost z pecovatelského domova pro pacienty s HCH
Mgr. Petra Typltova

Pecovatel, Anglie, cizi jazyk a nékolik dalsich slov podobného vyznamu mne
zacaly obklopovat v ¢ervenci roku 2007. Pfes jednu nejmenovanou ¢eskou agen-
turu, kterd zprosttedkovava pracovni nabidky v zahrani¢i, jsem se dostala az
sem do vychodni Anglie, odkud vam pravé pisi. V ¢ervau 2007 jsem dokondila
studia na pedagogické fakult¢ Univerzity Karlovy a v srpnu jsem se po kratkém
zvazovani odhodlala zkusit praci osettovatelky — pecovatelky v zahranici. Pie-
dem se musim ptfiznat, Ze jsem tak Uplné presné nevédéla, kam a do jakého
pecovatelského domu odjizdim, ale tésila jsem se. O Huntingtonové chorobé
jsem v té dobé nevédéla témér nic. Jediné, co jsem si pamatovala z prednasek
logopedie na vysoké skole, bylo to, Ze tito lidé maji problémy s verbalnim vyja-
dfovanim (dysartrii) a poruchou polykani (dysfagif).

Na svij prvni den v pecovatelském domé, ktery je uréen pouze pro pacienty
s HCH, si pamatuji velice dobfe. Vétsina klientti méla nekoordinované pohyby,
stile se né¢eho doZadovali a celkové to byl dost hlu¢ny ,dam*“. Uplné prvni
pocit, ktery bych mohla popsat, byl strach. Nebyl to ani tak strach z néceho
nového ¢i té€zké prace, ktera je spojena s nevyslovitelné velkou trpélivosti (trpé-
livost, to je jedna z vlastnosti, kterou jsem si tu opravdu zdokonalila). Spise jsem
si kladla otazky typu: ,Jsem schopna se o lidi s touto chorobou starat?“ ,,Dokazu
si s témito lidmi viibec porozumét?” Nyni, po roce a pal, VAm mizu s naprostou
jistotou sdélit, ze mé obavy byly zbyte¢né. Samoziejmé je tu stale urcita jazyko-
va bariéra, ale ta se tyka spiSe komunikace ¢estina — angli¢tina a ne samotné
formy komunikace pecovatel — klient. Kazdy klient je vyjimecnd a jedineéna
osobnost a kazdy ma rad ¢i vyzaduje néco jiného. Kazdy ma jiné preference
a zajmy, ale dnes tu nenajdete klienta, u kterého bych nevédéla, co ho rozesmé-
je, co mu vyloudi ismév na tvafi. Zaroven na druhé strané vim, o cem bych ptred
tim a tim ¢lovékem neméla mluvit, abych ho nena$tvala, nerozesmutnéla atd.
Neékdy i védomi, jak malo témto lidem obcas staci k radosti, vim pomuize uvé-
domit si, jak moc pro né znamenate, jak vam véti a dozaduji se vasi pozornosti.
Abych ale nebyla nenapravitelnad optimistka, tak musim ptiznat, Ze obcas se
vyskytnou i horsi chvile, kdy na vasi hlavu padne spousta nadavek ze strany
nastvaného klienta a nékdy na vas tfeba mutize takovy rozhnévany klient dokon-
ce vylit dzus ¢i $alek caje. Velice casto tu fesime problém s osobni hygienou
nékterych stale mobilnich i ¢aste¢né mobilnich klientd, kteti se odmitaji koupat
¢i nechtéji, aby se jim ménila plena. V téchto situacich si fikam, jak je dalezita
i alespon Caste¢na znalost psychologie a prace s mysli klienta.

Postupem casu jsem si zacala uvédomovat, jak mé tito lidé dokazou rozesmat,
jak spole¢né dokazeme rozvijet rizné ¢innosti (jako napfiklad hrani karet, kres-
leni, chozeni do kina na rtizna ptedstaveni, nakupovani ¢i jen obycejné kresleni
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si specialnimi barvami po obliceji), které je udrzuji stale v ramci moznosti aktiv-
ni. S ptibyvajicim ¢asem jsem se tu seznamila s tim, jaké maji problémy s jidlem
a s polykanim; jak usnadnit pfijem tekutin; jak namichat spravnou konzistenci
piti pro danou osobu, coz nam tu stanovuje logopedicky pracovnik, ktery dojiz-
di na pravidelné kontroly; jak je dtilezita strava a dalsi pfijem vysokokalorickych
drinkt; dilezitost Gstni hygieny; problémy s chovanim; spravné vybrané polo-
hovaci kfeslo, postel atd. Neexistuje den, kdy bych se tu nenaucila néco nového
¢i neprohloubila jiz nabyté znalosti.

Pecovatelsky dum, ve kterém pracuji, je jednim z nékolika malo domt v Anglii,
ktery se zaméfuje na pécéi o pacienty s HCH. V soucasné dobé se starime
0 20 klientt — residentt. Tito klienti jsou v riznych stadiich nemoci. Od plné
mobilnich az po klienty, kteti jiz zUstavaji v posteli, kde se jim dostava 24 hodi-
nova péce. S nékterymi bydlicimi je mozna verbalni komunikace, at' jiz s mensimi
¢i vétsimi obtizemi s porozuménim. Pokud neni mozné s nimi komunikovat
oralné, casto staciijednoducha otazky typu: ,Mas zizen? Pokud ano, dotkni se
mé ruky” a toto se da praktikovat na spoustu zakladnich potieb, které ¢lovék
muze mit. Na spoustu otazek, které se mi vkradaly do hlavy béhem prace, mi
pomohl odpovédét i regionalni poradce z ,Huntington’s Disease Association®,
ktery pravidelné do naseho domu ptijizdi a pripravuje skoleni a tréninky pro
»nas“ pecovatele. Obcas se stava, ze k nam prijizdi i klienti na pfedem stanove-
nou dobu pobytu (respitni péci), aby si jejich pecovatelé, manzelé ¢i manzelky
odpocinuli a nabrali novou energii. O tom, jak se zZije pacientim
s Huntingtonovou chorobou v tomto pecovatelském domé, bych se rada vice
zminila na rekondi¢né eduka¢nim pobytu SPHCH v Ri¢anech u Brna.

Zkusenost z rehabilita¢ni kliniky v Hradci Kralové
Iva

Moje dcera Pavla je na pocatku HCH. Jeji velky problém je nestabilita. Pada
a kromé modfin a odfenin se dostavuje strach z dalsich padd. Po konzultaci
s doc. MUDr. Janem Rothem byla vy$ettena MUDr. Hoskovcovou s doporuce-
nim k rehabilitaci. Pavla byla poslana na rehabilitacni kliniku v misté bydlisté, tj.
v Hradci Kralové. Hned pfi prvnim vysetfeni u pani primarky nam byla dopo-
rucena hospitalizace na tti tydny. Jiz po tydnu jsou vidét prvni zmény. Velmi
intenzivni péce je vénovana uvolnovacim a posilovacim cvikim v télocvicné
i v bazénu. Pavla zjistuje, Ze ma hodné zatuhlé klouby kotnikt, kolen a zada.
Vénuje se ji zde i psycholog. Ergoterapeut ji procvic¢uje jemnou motoriku ru-
kou. Kromé rehabilitace télesné je ovsem velmi dilezité pro psychiku, Ze se
néco s Pavlou déla a neni jenom na neschopence odkazana ¢ekat na invalidni
dtchod. Odevzdané prezivani je nahrazeno aktivnim bojem s ptiznaky. Neumi-
te si ani predstavit, jak moc se Pavla zménila psychicky k lepsimu.
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Myopatie jako prvni piiznak Huntingtonovy choroby u béZce maratonu

KOSINSKI, C. M. , et al. Myopathy as a first symptom of Huntington’s disease in
a Marathon runner. Movement disorders, 2007, vol 22, no. 11, p. 1637-40. Shranuti od
Justa Garcii de Yébenes a Diany Raffelsbauer, preloZila Pavla Sasinkovi, revidovala
MUDr. Tereza Uhrovi

V této velmi zajimavé publikaci, Kosinski a kolegové popisuji pfipad 37-letého
muze v riziku Huntingtonovy choroby (HCH). Jako poloprofesionalni maratonsky
zavodnik béhal od svych 20 let minimalné 6 mil denné. Od r. 1997 se u néj rozvi-
nula prudka svalova slabost a bolest, ktera pretrvavala i po odpocinku. V r. 1998 byl
vySetfen v univerzitni nemocnici ve Wiirzburgu v Némecku, kde bylo zjisténo, Ze
trpi lehkou myopatii (svalovd nemoc projevujici se slabosti, kfecemi a bolesti ve
svalech), lehce zvysenou hladinou kreatinkinazy (enzym zapojeny do zisobovani
svaltl energii) a expanzi nukleotida v genu IT15 s poétem 43 CAG tripletd.

Jeho bézecky vykon postupné klesal a v r. 2004 byl znovu vysetfen v univerzitni
nemocnici RWTH v Cachach v Némecku. V té dobé jiz vykazoval ziejmé pri-
znaky pocate¢niho stddia HCH: lehkou choreu, pomalé o¢ni pohyby a lehkou
bradykinezi (zpomaleni pohyb), s motorickym skére 8 podle Unified Hun-
tington’s Disease Rating Scale. Znovu vykazoval lehkou myopatii a mél zvyse-
nou hladinu kreatinkinazy. Ve svalovych buiikich nebyly pozorovany zadné shluky
proteinu huntingtinu. Nicméné svalova biopsie prokazala shluky atypicky veli-
kych mitochondrii (,parni stroje” bunék). Aktivita mitochondriidlniho komplexu
IV - cytochrom c-oxidazy byla vyrazné snizena. Tento enzym se podili na produk-
ci energie pro bunky. Navic hladina citratsyntazy, enzymového markeru mito-
chondrialniho poskozeni, byla jasné zvy$eni. Tyto vysledky napovidaji, ze
zasobovani svalovych bunék energii bylo mensi, nez bylo pottebné.

Kli¢ovym sdélenim této kazuistiky je zjisténi, ze intensivni fyzické cviceni miaze
v pocate¢nim stadiu HCH spustit mitochondrialni myopatii. Mitochondrialni
dysfunkce byly jiz diive nalezeny ve svalovych i mozkovych tkanich pacientt
s HCH, zejména u téch s velmi vysokym poctem CAG repetic. Deficit mito-
chondridlniho respira¢niho fetézce byl nalezen také ve svalech transgennich
mys$i s HCH. Nicméné mitochondrialni myopatie nebyla nikdy predtim obje-
vena jako prvotni pfiznak HCH.

I kdyz je protein huntingtin pfitomen v bunikich celého téla, nevime, pro¢ HCH
zasahuje prednostné mozek. Sttedné veliké ostnité neurony striata (¢ast mozku
zodpovédna za kontrolu pohybu), nejvice zasazené pii HCH, vykazuji jednu
z nejvyssich metabolickych aktivit v mozku. Dlouho ptetrvavala hypotéza, zZe
to je diivod, proc¢ jsou tak citlivé na HCH.

Data prezentovani Kosinskym a kolegy mohou poskytnout novy diikaz o roli
mitochondridlntho energii poskytujictho systému pti spousténi bunééné smrti
u HCH. To muzZe odhalit nové biomarkery pro klinické studie a mtize pomoci
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navrhnout terapeutické strategie zalozené na novych pristupech, jako je snizeni
metabolickych Grovni nejvice zranitelnych neuronalnich systému
Nejdualezitéjsi zjisténi, které vychazi z popisovaného ptipadu, je fakt, Ze in-
tensivni fyzické cviCeni maze u pocateénich stadii HCH spustit mitochondri-
alni myopatii.

Dulezitost zubni hygieny u pacienttt s HCH
Scottish Huntington’s Association

V Gvodu je tieba zduraznit, Ze zuby pacientll s Huntingtonovou chorobou se
nijak nelisi od zubt jinych lidi. Nejsou od narozeni nachylnéjsi k zubnimu kazu
nebo k zanétu dasni, ale je klinicky prokazano, ze se u pacientd s HCH vysky-
tuje vice dentalnich problému. Pro zubniho 1ékate je 1é¢ba pacient v pokrocilém
stadiu HCH obtizna. Mlze se setkat s pacientem, ktery pottebuje spoustu plomb
a nedokaze do siroka oteviit Gsta nebo klidn¢ sedét anebo oboji, mize mit
finan¢ni problémy, problémy s transportem, s ptistupem do stomatologické
ambulance. Pacient anebo jeho rodina mohou byt lhostejni ¢i rozladéni. To vée
je casto diivodem zanedbani pécée o zuby.

Stava se, ze pacientim s velkym mnozstvim kazi je doporuceno nechat si od-
stranit véechny zuby a nahradit je umélym chrupem. Ale pro pacienty s HCH
by to byl zacatek dalsich a daleko vétsich problémt. Zpocatku celkova zubni
nahrada drzi na svém misté sinim, tedy podtlakem, ale daleko dtlezitéjsi je tah
obli¢ejovych svala, které tlaci chrup na své misto. Tato svalova aktivita je auto-
maticka, ale u pacienttt s HCH je nizka svalova aktivita casto vysttidana nekon-
trolovatelnymi bezdé¢nymi pohyby, coz muze zpusobit, Ze je protéza Casto
a spontanné vystréena z ust. Jidlo mtize byt pro takové pacienty skute¢nym utr-
penim, dale zhor$ujicim jejich dysfagii (potiZze s polykanim). Pacienti, kteti ne-
maji vlastni zuby ani zubni protézu, maji propadlé tvate a jejich rty ztrati oporu.
Chybéjici zuby se projevi funkéné i esteticky a pacient si pfestane sim sebe vazit.

32

O Specifické dentalni problémy u pacientii s HCH a jejich pric¢iny

Dentalni problémy jsou dvoji. Jednak pacienti s HCH obvykle postradaji obrat-
nost pfi efektivnim zachazeni se zubnim kartickem, pokud s nim vibec zacha-
zet dokazou. Druhou pfic¢inou zvy$ené kazivosti je samotnd dieta pacientd
s HCH. Jednoduse feceno — bakterie (v zubnim plaku) zpracovavaji cukr
(z potravy) a produkuji kyselinu. Kyselina pak rozpousti zub pod plakem. Zub
kazdého clovéka ma jiny limit, kolikrat za den odold naporu kyseliny, aniz se
zacne tvorit kaz. (Zub se mtze mezi jednotlivymi titoky remineralizovat). Jestlize
je tento limit nékolik dni prekradovan, pak se povrch zubu narusi a objevi se
nevratna poskozeni. Protoze pacienti s HCH potfebuji vysoce energeticky bo-
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hatou stravu, mivaji ¢asty prisun jidel obsahujicich velké mnozstvi cukri. Paci-
ent zarovei ztraci obratnost pfi pouzivani zubniho karta¢ku nebo dentalni nité,
kaz za¢ne napadat i ty ¢asti zubtl, které k nému normalné nejsou nachylné —
a rychle se rozsifi. Navic bakterie v plaku na zubech uvolnuji toxiny, které pro-
gresivné narusuji a ni¢i dasné a parodontalni vlakna, kterd upeviuji zuby ke
kosti. Rozvine-li se zanét dasni, zuby se uvolni, jsou citlivé na tlak a na dasnich
se mohou objevit i pistéle.

QO Prevence dentalnich onemocnéni u pacienti s HCH

Navic oproti bézné preventivni péci by si méli pacienti a jejich oSetfovatelé
uvédomit dulezitost prevence zubniho kazu jako prosttedku ke zvyseni kvality
zivota. Na prevenci by mél byt kladen zvlastni diraz uz i u osob v riziku HCH.
Péce o zuby u rodiny v riziku HCH by méla byt ¢astéjsi, aby udrzela zuby pfed
moznym pocatkem nemoci v optimalnim stavu. A konecné, jestlize pacient
s HCH neni schopny vybrat si nebo vyzadat si zubni pé¢i, pak musi za ného
nékdo tuto zodpovédnost prevzit.

QO Prevence zanétu dasni

Prevence zanétu dasni spociva v udrzovani zubti bez plaku a bez naruseni bak-
teriemi. Toho se dosihne zubnim a mezizubnim kartickem nebo dentilni niti,
kterymi cistime mista, kam nedosahne zubni kartacek. V casnéjsim stadiu HCH si
muze dentalni niti Cistit zuby pacient sim, ale jak se bude zhor$ovat jeho obratnost,
bude muset pievzit tuto kazdodenni péci nékdo z rodiny. Co nejdtive je dobré zacit
pouzivat kvalitni elektricky zubni karticek, aby si pacient vytvoril navyk, ktery se
v prubéhu nemoci zautomatizuje. Dodate¢nym benefitem je masaz dasni.

QO Prevence zubniho kazu

Dieta. Téméf véechna jidla obsahuji cukr v koncentraci dostate¢né k vytvofeni
zubniho kazu, ale néktera obsahuji i ochranné faktory. Profesor Elsdon Sorey
pise: Analyza jednoho bézného pfirodniho jidla a mléka vedla k zavéru, Ze
tlumi ucinek kyselin zptsobujicich plak, Ze ma potencial remineralizovat zuby
a kapacitu vytvafet ochranny film na zubni skloviné. Proto je vhodné davat
prednost jidlam, ktera obsahuji mléko, celozrnnym vyrobkiim a nerafinovanym
potravinim. Vhodné potraviny jsou strouhani, neochuceni mrkev a syr eidam.
Navic tato jidla prospivaji télu i jinak. Po jidle je dobré usta vyplachnout vodou
nebo ¢ajem, nevhodné jsou mineralky, které prostredi okyseluji a proces napa-
deni zubu urychli. Necdistit zuby hned po jidle, ale az asi po 20 minutach.

Ustni hygiena. Pomaha sprivné a casté uzivani dentalni niti a elektrického
kartacku. Pouzivejte zubni pastu s fluorem.

Cas k spanku. Béhem spanku se vytvaii méné slin a zpomaluje se traveni. Proto
je nevhodné jist ptil hodiny pfed spanim.
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Lécba fluoridem

a) Dobré je poohlédnout se po zubni pasté, kterd obsahuje vétsi nez bézné
mnozstvi fluoru

b) Kazdy tyden je vhodné pouzivat Gstni vodu bud samostatné, nebo za odbor-
ného dohledu v pecovatelském centru. Doporuduje se nechat si pfi pravi-
delné preventivni prohlidce, ktera by se méla provadét kazdého pul roku,
predepsat od zubniho 1ékafe prostfedky s vyssi koncentraci fluoridt. Nej-
Castéji se jedna o tablety nebo gely

O Profesionalni zubni péce

Zubni 1ékaf mlze v pravidelnych intervalech odstranit zubni kimen a predejit
tak zanétu dasni, dile muze aplikovat fluér, aby se zlepsila odolnost zubti (zvy-
sila se mez, za niz vznikaji zubni kazy) a objevit nové kazy. Pokud l1ékaf vi, ze je
pacient v riziku HCH, muzZe vybrat specifickou zubni vyplii (napf. skloiono-
merni), ktera ackoliv je trochu kiehdi nez sttibrny amalgam, zvysuje odolnost
proti kazivosti. Dutina pro zubni vypln mize byt nékdy upravena s ohledem na
prevenci zubniho kazu. Pacient v ¢asném stadiu HCH by mél byt 1écen jako by
se mu rychle §ifil zubni kaz. Stejné by se mélo pfistupovat i k ¢astecné zubni
protéze, kterd by méla mit specialni kotevni prvky, aby se zabranilo jejimu po-
suvu. Protoze je pravdépodobné vytrzeni dal$ich zubt, mél by navrh umélého
chrupu pocitat se snadnym dodate¢nym pfidanim dal$ich zubt.

Rekondi¢ni pobyt pro pacienty s HCH v Kamenici nad Lipou
na podzim roku 2008

Mgr. Gabriela Zamiskovia (klinicky logoped), Dana Sigutovi (fyzioterapeut)

Setkani s osobou s HCH je pro nas v pracovnich i mimopracovnich situacich
stale spise vyjimkou. Pokud k tomu dojde, vzdy se jedna o jedine¢né poznani —
kazdy nemocny je osobnost a zadny z ,ucebnicovych“ popist v dostupné lo-
gopedické ¢i fyzioterapeutické literatuie na néj tplné nesedi (pokud vubec lite-
ratura obsahuje néjakou zminku o HCH).

Z tohoto duvodu byla pro nas kamenicka rekondice velkou vyzvou. Je pravda,
7e jsme se jiz Gcastnily té predchozi (Ri¢any u Brna), ale pouze jako pozorova-
telé nikoliv jako organizatorky. Inspirovany skupinovou ¢innosti vedenou PhDr.
Janou Koblihovou jsme se pokusily o propojeni technik kognitivniho tréninku
a fyzioterapeutickych cviceni.

V tvodu rekondice nechybélo vzajemné seznameni a pfipomenuti si jmen pra-
videlnych ucastniky, kterych se v Kamenici seslo pét. Poté nasledovalo rozdéle-
ni do dvou skupin a feseni rtznych forem pamétovych a slovnich dloh.
Vzpominali jsme na bézna i méné uzivana ptislovi a réeni a dopliovali do nich
chybéjici zvitata nebo barvy. Hledali jsme slovo, které 1ze spojit s ttemi pfidav-
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nymi jmény (napi. hovézi, slepidi, silny ...) nebo co maji slova spole¢ného (je-
zevcik, retrivr, doga). Tridili jsme do skupin obrazky dle jejich vyznamu nebo
naopak skladali obrazkové puzzle. Kazdy z ucastnikti se zapojil dle svych moz-
nosti a své odpovédi sdéloval Gstné ¢i pisemné do pfipravenych materiala. Po
nezbytné pfestavce jsme pokracovali v podobném duchu, ale namahavou du-
$evni ¢innost jsme prolozili cvi¢enim s overbally. Pofadné jsme prodychali dy-
chaci svaly a postupné protahli celé télo.

V zavéru nechybéla diskuse o programu — co se komu dafilo, co bylo snadné
nebo naopak obtizné, o co by méli ucastnici pristé zijem.

Doufame, ze se nim povedlo pfipravit pacientim ptijemné dopoledne a do
budoucna se tésime na dalsi setkani.

PRIBEHY
Maminka

Muj piibéh je stejny nebo mozna hodné obdobny, jako jsou piibéhy Vis ostat-
nich. Huntingtonova choroba???

Bude to uz témért deset let, kdy jsem se zacala s prvnimi pfiznaky této nemoci poty-
kat. U moji milované maminky. Do té doby jsem o takové nemoci neméla ani potu-
chy. Dnes uz trapeni a neskutecné starosti spojené s touto nemoci moc dobfe znam.
Bylo mi kratce ptes dvacet let, i mému bratrovi, ktery v té dobé studoval na
vysoké skole, kdy jsme zacali jako prvni pozorovat vravoravou chizi nas$i mamin-
ky. Bydlime na malém mésté a hloupi spoluobcané byli v domnéni, Zze maminka
je potad opila. Nase milovana maminkal!! Zpocatku mé trapily takové poznambky,
ale postupem casu jsem je zacala pfehlizet. Pozdéji se nemoc podepsala i na od-
chodu z price, kde pracovala jako mzdova uéetni, a v té dobé uz svou praci pfesta-
vala zvladat, a aby toho nebylo malo, odesel od nas také otec za mladsi pfitelkyni.
Mamincina nezaméstnanost, mamincin v té dob¢ nevysvétlitelny zdravotni stav,
otctiv odchod, navic jsme zustali téméf bez financnich prostiedkd, ja po sttedni
skole, hledajici pracovni uplatnéni, bratr studujici na vysoké. Derou se mi slzy
do o¢i pfi vzpomince na to tolik tézké obdobi.

Maminka se ndm zacala ménit pfed o¢ima - nemoc, otciiv odchod, nezaméstna-
nost. To vSe dopomohlo mamince, Ze se zhroutila.

Nezbylo nic jiného, nez Ze jsem s maminkou zacala objizdét 1ékate a absolvovat
riznd vySetfeni. Nakonec diagnéza znéla - Huntingtonova choroba, plny inva-
lidni dachod a mé starani se pfi praci o maminku.

Jsou to dva roky zpatky, kdy uz jsem se zacala psychicky hroutit a vyhledala
pomoc u c¢lent ze Spole¢nosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé.
Myslim, Ze ani neni tfeba Vam popisovat, jaka velka je to starost mit milovanou
ostbku takto nemocnou, jaka je v ¢lovéku bezmoc a litost.
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Nase maminka je nejhodnéjsi ¢clovék na svété, je to slunicko a byl by hiich nestat
pii ni, kdyz nas tolik pottebuje. Vénuji mamince vSechen mozny i nemozny cas
a snazim se ji vratit véechnu tu lasku a trpélivost, kterou ona vénovala nam.
Nase maminka je v soucasné dobé uz pres Ctyfi mésice hospitalizovana
v nemocnici, kde jsme uspésné bojovali se zanétem srdecni chlopné, s tézkym
zapalem plic a s nejtéz$imi stupni dekubita.

Bojujeme a budeme bojovat dal, maminka i my déti, které ji nesmirné milujeme.
Moc bych timto chtéla podékovat svému pfiteli, kterého si nesmirné vazim, ze
je tu pro mé a tolik mi pomah4, a také si nesmirné vazim vas, téch, ktefi poma-
haji svym nemocnym milovanym, protoze vas moc potiebuji a také téch, ktefi
vénuji tolik sil a energie boji s touto zlou nemoci.

J S

Iva

Moje dcera Pavla ma ve 23 letech Huntingtonovu chorobu. Moc tézké bylo uz
jen to, kdyz ptichazely prvni pfiznaky a s nimi prvni myslenky na tuto nemoc.
A co teprve ten fakt, Ze to je u mého ditéte. To nejde snad ani slovy popsat.
Téch neprospanych noci a smutnych ran, kdy nechcete z postele, protoze...
Mezi tim se utésujete, Ze to nemusi byt vibec ono, a vy vidite travu rust. Pak
zase vas srazi néco, co asi je ptiznakem a znovu se utésujete.

Tak to trva nékolik mésict. Nebyt pokroki v psychiatrii, tak nevim, jak bych to
bez 1éku rozchodila. No a pak teda vite, Ze je to nejspis tady. Ale jak o tom zadit
s vlastnim ditétem, které jste od mala zvykla ochrafiovat a najednou to mate byt
pravé vy, matka, kdo mu fekne, ze je néco $patné. A co se pak stane, jak to
prijme? Bojite se reakce ditéte i své. Nakonec to stejné musi byt feceno, protoze
nejistota je horsi nez jistota. Je to moc t€zka situace, ztracite dech, srdce boli.
No a pak? Pak zatidit navstévu u lékatt. ,Maminko, pajdes se mnou, vid, ja tam
sama nechci.“ Kdo se boji vic? VySetfeni zacinaji a vy ptijedete z kazdého uplné
vyzdimana, protoze jste celou dobu v napéti. Co bude feceno z tst 1ékaiti? Jaka
bude reakce ze strany dcery? Najdu dost sil a spravna slova na uklidnéni a ptijmuti
reality? Nakonec je vée jasné, jen dcera chce jesté zadni vratka a pres zcela jasné
vysledky vysetieni nechce potvrzeni vysetienim krve. Dal$i boj nas tedy ceka.
Vyrovnavani se s realitou. A mudi vas myslenky. Jak ja ji mazu pomoct? Co se v
ni déje? Mam se ptat, nebo radéji cekat? Mlcite, bojite se. Kdyz uz myslenky
hryzou moc, seberete silu a opatrné natukavate. Nic moc se nedovite. Ktera se
bojime vic, ze té druhé ublizime?

Zatim se nic moc neméni. Dcera chodi do prace. Dalsi zlom ptijde, kdyz zhor-
$ovani ptinese komplikace v zaméstnani. Jak mlada holka pfijme fakt, ze uz to
neptjde? Ted mam koneéné moznost zacit pro ni néco délat. Vysvétlovat klady
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pobytu doma na neschopence. Nastésti se nestalo to, co mé désilo od prvni
chvile, kdy jsem se dozvédéla, ze déti jednou mohou onemocnét a ji nebudu
s nimi moci byt doma. Jsem doma a starim se o starou babicku, protoze moje
naroéné zaméstnani a vyrovnavani se s dcefinou nemoci by stejné neslo dohro-
mady. Vyborna situace, protoze mtzu Pavle fict, jak se t€$im, Ze se konecné
pofadné uzijeme, co véechno muzeme spolu délat. Ja se nebudu uzirat, ze jsem
v praci misto s ni, aby tam nebyla sama s vielijakymi mys$lenkami. Lip se to
nemohlo povést. Mam radost pii vsi té smule. Ale radost tuto nemoc nedopro-
vazi ani nahodou.

A tak piijde dalsi ,pumelenice”. Syn Stépan ve dvaceti letech zacal taky ztracet
sily nékde v tom case, kdy ja hledala sily v sobé, kde se dalo. Na zacatku necha-
pal, pro¢ jsem obcas bez energie a najednou to zacal pocitovat sim. Nez se
potvrdilo, Ze je Pavla nemocna, byli jsme si se synem velmi blizci. Bylo normal-
ni, Zze po skonceni taneénich jsme chodili spolu na plesy, travili spolec¢né s jeho
kamarady oslavy jako silvestra, narozeniny. A ta blizkost nas zacala nicit. Moje
deprese se odrazely na ném a obracené. Dosli jsme do bodu, kdy jsme si skutec-
né nedokazali pomoct a naopak si ublizovali. Nakonec jsme se dohodli, Ze se
syn odst¢huje a bude za nami jezdit na vikendy. Nastésti to bylo realizovatelné
hned, protoze by nas vliv HCH nakonec zcela odcizil.

Co bude dal, se uvidi. Nikdo nevime, jak nas zmény v Zivoté spojené s HCH
u Pavly ovlivni. Nikdo do sebe nevidime. Co nas zasko¢i? Co zvladneme lehce
a co hui? Otazek je moc a odpovédi musi prinést Cas.

Katherine Moser
Katherine Moser, Pfedniska na EHDN Plennary Meeting 2008, New York Times

Jak ¢elit Zivotu s prokletym genem?
Pokazdé, kdyz se mé nékdo zepta na kongres Evropské sité pro Huntingtonovu
chorobu v Lisabonu lofiského zati, vzpomenu si okamzité jen na jedno. Na Katie.
Byl to prvni cyklus pfednasek, kde posledni téma bylo
LStrategie, které spolupracuji“ a prednasejici Katheri-
ne Moser a profesor G. B. Landwehrmeyer. Pan profe-
sor vlastné Katie jen pfedstavil. Setkal se s ni v Americe
a chtél, aby promluvila i na nasem kongresu EHDN
v Lisabonu.
Tato mlada Zena (26 let) se trochu nervéozné usmala
Katherine Moser a zacala: Ano, byla piekvapena, Ze ji organizaéni vybor
pozval. Letéla pfes ocean, aby v Evropé vypravéla o svém zivoté. Je totiz Ame-
ricanka a zije v New Yorku. M4 rada rizovou a fialovou a hodné je nosi. Nesnasi
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vafeny celer. M4 rada boty, ale taky se rada obuje jen tak nalehko. Kouse si nehty.
Tedy ne vlastni nehty, ale k0zi kolem nich. A ma gen Huntingtonovy choroby.
Kdyz bylo Katie 23 let, rozhodla se, Ze se nechi testovat. Jeji dédecek mél
HCH. Jak $el ¢as, zacala Katie pozorovat pfiznaky u své maminky. A protoze
chtéla védét, jak je to s ni, podstoupila prediktivni test. Potom, co se test vratil
s pozitivnim vysledkem, bylo to pro Katie velmi obtizné obdobi. Dostala odpo-
véd o mamince, ano, je skute¢né nemocna, ale...

* Proc zrovna jar

* Budu jako maminka nebo dédecek?

* Budu zl4, zahotkla a budu vse popirat?

* Budu mit rdda své déti a rodinu?

V hlavé se ji honilo mnoho podobnych otizek. A neni nic stra$néjsiho, nez
hromada otazek, na které nemate odpovéd.

Po ukonceni studia ergoterapie ziskala misto terapeutky v jednom pecovatel-
ském domé na Manhattanu. Méla pocit, Ze to misto tam na ni ¢ekalo, zde totiz
zemfel jeji dédecek na jednotce (50 luzek), ktera je celd urcena pouze pacien-
tam s HCH. Poté, co se dozvédéla vysledek svého testu, se této jednotce napro-
sto vyhybala.

Katie pochazi z irské katolické rodiny, ktera je, jako mnoho rodin, postizena
HCH. Jeji dédecek i jeho bratr méli HCH. Dédecktv synovec ji ma také, Zije na
stejném oddéleni, jako Katin dédecek. Katie ma dvé tety, jedna byla testovana
pozitivné a jedna negativné. HCH lezi na rodiné jako kletba, o které ale nikdo
nemluvi. To, co je strasné na HCH, zejména pro déti, a na co Katie opravdu
vzpomina s pfiSernymi vzpominkami je, ze o HCH nikdo nemluvil. KdyZ chté-
la Katie napsat o HCH seminarni praci, matka ji to zakdzala. Kdyz se jako
sttedoskolacka netajila tim, Ze se chce nechat testovat, matka ji to zakazala. Ona
sama test i nemoc odmitala.

Vztah matky s dcerou nebyl dobry. Po ukonceni studii se Katie odstéhovala,
aniz by mamince dala svoji novou adresu. Prerusily naprosto jakykoliv kontakt.
Jednou, kdyz uz Katie znala vysledek svého testu, se s matkou potkaly u soudu.
I ptes Katinu snahu s ni matka odmitla mluvit. Nikdo z rodiny nevédél, Ze je
testovana a pozitivni. Az kdyz maminka obvinila svoji sestru, Ze se $§patné stara
o svou 4-letou dceru a soud ji svéril do péce Katiny maminky, Katie nemohla
nic zatajovat. Tusila, Ze to vse je jen disledek maminéiny nemoci. Zavolala
advokatovi jeji tety, protoze védéla, Ze teta je testovand negativné, fekla mu
o svém testu a souhlasila, Ze pijde svédcit. Svédcit proti vlastni matce, aby
hol¢icku vratili teté, u které ji urcité bude 1épe.

Vyrovnat se s vysledkem testu bylo pro Katie velice obtizné. Kdyz se dozvédéla
vysledek testu, chtélo se ji brecet. Pak pfemohla slzy a nutila se do smichu. Pak
ptisla zlost. Silena snaha néjak situaci vyfesit. Pauzy na obéd a volny ¢as travila
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Kathie a prof. MUDr. B. Langwehrmayer Kathie se stard o svého bratrance

na internetu hledanim informaci, co by ji mohlo pomoci. Délala si silené plany.
Jak bude super aktivni a piehnané perfekeni, takZe, az se zhorsi, bude vlastné
blizko normalu. Ale co je normalni? To se v kontextu pozitivniho testu postup-
né vytratilo. Katie zacala pocitat, kdy splati pijcku na studia, kolik ¢asu ma na
to, oteviit si vysnény pension. Napisy ,,1ék na HCH" vylepovala naprosto vsude.
Postupné se zamotavala do s$ileného kolotoce myslenek na smrt, osvéty o HCH,
shanéni penéz apod. Stala se z ni ,pani HCH". Trvalo dlouho, nez se se svou
situaci vyrovnala.

Jeji terapeut, ktery ji pomahal vyrovnat se s vysledkem testu, ji pfi prvai navsté-
vé fekl, Ze je jeji moralni a etickd povinnost nemit déti. OkamZzité to zavolala
své nejlepsi kamaradce Colleen. Obrecely to. A opily se.

Colleen a jeji rodina byli s Katie celou dobu ptipravy na test a jsou s ni stale. Byl
to manzel Colleen, ktery navrhl, aby se k nim Katie pfestéhovala, az uz nebude
moci byt sama. Navrhli ji to jesté¢ pfed tim, nez se dozvédéla vysledek, aby
védéla, ze at tak ¢i tak, nebude v tom sama. Pomahaji ji stale. Jejich malé déti
s oblibou fikaji: ,to je moje maminka, to je muj tatinek, to je moje Katie®.

Az jednou, na posledni chvili, se rozhodla, Ze pojede na setkani Huntington’s
Disease Society. Tam se setkala se spoustou mladych lidi se stejnym tdélem.
A pochopila, ze v tom neni sama.

Tento zazitek, podpora Colleen a jeji rodiny, to vse ji pomohlo se situaci vyrov-
nat. Trvalo to vice nez rok. Pochopila, ze kdyz se podiva do zrcadla, je stile
stejna. Vysoka, oddana fanynka Julie Roberts a nad$end pekaika. Lék se jednou
urcité najde. Katie neni védec, ale rozhodla se pomahat, jak umi. Muze mluvit.
Proto jezdi na konference a vypravi o svych zku$enostech. Jeji ptibéh vysel
v New York Times. Natocila rozhovor pro televizi. Je aktivni ve skupiné pro
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mladé lidi pti Huntington’s Disease Society, pfedava své vlastni zkusenosti ohled-
né testd. Jakékoliv noviny ve vyzkumu a studie preposild svym pratelim, aby se
i oni mohli Gc¢astnit a pomoci tak ve vyzkumu.

Moje vystoupeni, ptrednaseni i publicita o sobé a HCH mohou mnoha lidem
pomoci se vyrovnat se svym udélem. Uvidi, Ze v tom nejsou sami.

A 1€k, ten se ptecijednou NAJDE.

Preklad a tprava z anglického jazyka Pavia Sasinkovi

INFORMACE

U Novinky v poskytovani nutri¢nich doplnki

Dostali jsme informaci od pani doktorky Grofové, ze byly rozsifeny moznosti

pro pfedepisovani nutri¢nich doplnka vyzivy. Lékat s nutriéni licenci muze

predepsat peroralni nutri¢ni dopliky (sipping. ) také:

1. U anatomické ¢i funkéni poruchy, pokud tato trva déle nez 10 dni, ¢i neu-
moziuje piijem vyssi nez 75 % dennich narokd na vyzivu

2. Pfi malnutrici s BMI pod 18,8 nebo vihovém tubytku vétsim nez 5 % za
posledni mésic nebo 10 % za 3 mésice.

Zdravotni pojistovny poskytuji na nutri¢ni doplnky ptispévek ve vysi 60% ceny.

Seznam nutri¢nich ambulanci bude v kratké dobé vyvésen na www.skvimp.cz

(stranky Spolecnosti klinické vyzivy a intenzivni metabolické péce).

Q0 Informace o produktech firmy Nutricia, vhodnych pro pacienty
s HCH

Martina Jurickova — produktovy specialista Nutricia, a. s.

Piehled piipravku

O tom, ze vyziva vyznamné ovliviiuje aktualni zdravotni stav a prognézu paci-
enta, jiz dnes neni pochyb. Moderni nutri¢ni terapie se na mnoha oddélenich
jiz stala samoziejmosti a podavani vyzivy se fidi individualnimi potiebami paci-
entl. Tomu odpovida i Siroka nabidka ptipravkd enteralni klinické vyzivy.
Spolec¢nost Nutricia patii celosvétové mezi predni vyrobce enteralni klinické
vyzivy s dlouholetou tradici.

* Sipping
Pripravky enteralni klinické vyzivy uzpusobené k popijeni
Sipping je urceny pro pacienty s funkénim gastrointestinalnim traktem, u nichz
se nedafi dietni ipravou stravy udrzet perorilni pfijem a télesnou hmotnost.
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Obvykle se jedna o kompletni a vyvizenou tekutou stravu vyvinutou pro paci-
enty se zvy$enou potiebou energie a zivin.
Vyhody sippingu ve srovnani s béznou stravou jsou nasledujici:

* presné definované nutriéni slozeni

* vyvazeny pomér zivin (bilkoviny, tuky, sacharidy, mineraly, vitaminy,

stopové prvky)

* snadna vstiebatelnost zivin pfi malych narocich na traveni

* moznost uzivani pfi postizeni dutiny dstni, chrupu a polykani
Sipping je mozné pouzivat jako tiplnou nebo dopliikovou nahradu stravy. Upl-
nou nahradu stravy sippingem lze kratkodobé doporudit u pacientt, kteti nedo-
kazou ptijmem bézné stravy pokryt vSechny nutricni potfeby organismu. Jako
doplnék stravy je sipping podavan v ptipadé, kdy je tfteba pifekonat urcité obdo-
bi, kdy pacient neni schopen pfijimat béznou stravu nebo kdy je tento piijem
minimalni napf. — pfi horecce, zanétu dutiny ustni, pfed a po operacich apod.
V takovych ptipadech se obvykle doporucuji 2 ptipravky denné alespoii po
dobu 14 dni. Zasadou spravného uzivani sippingu je vzdy popijeni po malych
davkach, protoze takto se ziviny lépe vstiebavaji. Sipping ma byt podavan po
jidle nebo mezi jidly, aby nemocny ptijimal tuto vyzivu nad raimec normalni
stravy. V klinické praxi je k dispozici $iroka nabidka typt a chutovych variant
pripravkd sippingu.

* Sondova vyziva
Pripravky sondové enteralni klinické vyzivy jsou fesenim pro pacienty, ktefi
nemohou potravu ¢i sipping ptijimat usty, ptipadné jejich perorilni pfijem
nepokryva jejich celkovou nutriéni potiebu.
Sondova vyziva je vzdy nutricné kompletni, tzn. obsahuje véechny nezbywmné Ziviny,
mineraly, vitaminy a stopové prvky v optimalnim poméru pro konkrétniho pacienta.
Vyhody sondové vyzivy oproti parenteralni vyzivé:

* sondova vyziva je fyziologictéjsi zpusob podani klinické vyzivy

* pripodavani sondové vyzivy je zachovana stievni integrita, bariérova funkce

stfeva

* snizuje se nebezpedi bakteridlni translokace

* niz8i cena sondové vyzivy
Vyhody sondové vyzivy oproti mixované stravé:

* kompletni a vyvazena kombinace energie a zivin

* definované mnozstvi makro- a mikronutrientt

* vysoka energeticka denzita v malém objemu

* sterilita a nizka viskozita

* jistota ptijmu doporucené denni davky vlakniny (30 g)
Dalsi informace je mozno ziskat: Nutricia, a. s., Na Pankraci 30, Praha 4, Infolin-
ka: 800 110 100, informace@prague.nutricia. com nebo www.vyzivavnemoci.cz.



ZPRAVODA]J ARCHA ¢. 34 - 2009

O Finané¢ni poradna slouzi zdravotné postizenym
Hranicni tyden

Socialni a finan¢ni poradnu v Olomouci mohou vyuzivat drzitelé prikazt ZTP,
ZTP/P, seniofi, socialné slabsi rodiny a rodiny s détmi.

Pro drzitele priukazia ZTP a ZTP/P nabizi poradna informace o slevach u vybra-
nych pojistoven na pojisténi domacnosti, nemovitosti, zdkonné a havarijni pojis-
téni osobnich automobilt i na pojisténi za skodu zptisobenou zaméstnavateli.
Pro ostatni klienty Finan¢ni poradny a ostatni zdjemce nabizi pomoc a informa-
ce o slevach na elektrickou energii u vybraného dodavatele, na dodavku plynu
u vybraného dodavatele, na pohonné hmoty v siti vybranych c¢erpacich stanic,
na sluzby vybraného mobilniho operatora, pevné linky, na pojisténi domacnosti
a nemovitosti a na zakonné a havarijni pojisténi osobnich automobilt.
Finanéni poradna zaroven nabizi prevenci zadluzovani, exekuci, véeobecnych ob-
chodnich podminek u bankovnich a nebankovnich uvéra.

Informace: Svaz duchodct CR, ve spolupraci s ob¢anskym sdruzenim sociil-
nich a finané¢nich poraden CR.

Kontaktni misto: Unie Seniord, Jungmannova 25, Olomouc.

Utedni den: kazdé utery dopoledne od 9 do 12 hodin.

Telefon: 518 321 861, 739 113 115 nebo 777 246 847,

e- mail: financniporadna.ol@seznam.cz

U Handicapovani si ptivolaji pomoc v Olomouckém kraji
Sumpersky a Jesenicky denik, Danuse Kréovi

VEétsi pocit bezpedi mohou mit seniofi, zdravotné postizeni, ale i osaméle Zijici lidé
v Olomouckém kraji, kde se pilotné testuje Handi Help Linka. Od prvniho Gnora
dispecerska stanovisté v Jeseniku a v Prostéjové zacala slouzit nepfetrzité. Zdravot-
né postizeni si mohou za symbolickou korunu potidit specidlné upraveny mobilni
telefon. Po zavolani z téchto telefond do Jeseniku nebo do Prostéjova ihned na
vyzvu reaguje pracovnik dispecinku. Pomoci pocitace zjisti v programu GPS pozici
volajictho na mapé a zajisti pottebnou pomoc. V ptipadé, Zze se pomoci dovola
clovék z Jesenicka, tak dispecer po zjisténi situace okamzité zalarmuje terénni pra-
covniky. Na Jesenicku jich pracuje $est, dva jsou na Javornicku a dva ve Zlatych
Horach. Linka pomoci ma velky ohlas. Napad se libi i v dal$ich regionech.

U Socialni davky v roce 2009

Michal Ruml, Finance. cz

S tcinnosti od 1. 1. 2009 je novelizovan zakon ¢. 117/1995 Sb., o statni socidlni
podpote, ve znéni pozdéjsich pfedpisi. Zakonné upravy se tykaji predevsim
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davky rodicovsky ptispévek, a to zejména v pfipadé, kdy rodi¢ pecuje o zdravotné
postizené dité. Dosud nalezela tato davka rodicim pecujicim o dité, které je
dlouhodobé zdravotné postizené nebo dlouhodobé tézce zdravotné postizené do
7 let véku ditéte, v zakladni vymére 7 600,- K¢. V pripadé, Ze je tomuto ditéti
soucasné vyplacen piispévek na péci podle zidkona o socidlnich sluzbich, je
rodicovsky prispévek kracen. Tato pravni Giprava zustava zachovana. Nové vsak
ma od 1. 1. 2009 rodi¢ pecujici o dlouhodobé zdravotné postizené nebo dlou-
hodobé tézce zdravotné postizené dit€ narok na rodicovsky pfispévek také po
dovrseni 7 roku véku ditéte az do jeho 10 let (od 1. 1. 2010 az do 15 let), a to
v niz$i vyméte 3 000,- K¢. Podminkou vsak v tomto ptipadé je, Ze tomuto ditéti
nenalezi prispévek na péci podle zakona o socialnich sluzbach.
Dit¢ dlouhodobé zdravotné postizené nebo dlouhodobé tézce zdravotné posti-
zené muze nové navstévovat jesle, matefskou skolu nebo jiné obdobné zatizeni
pro déti predskolniho véku v rozsahu nepfevysujicim 6 hodin denné, dile muize
bez omezeni nav§tévovat pripravnou tfidu zakladni $koly nebo skolu poskytuji-
ci zakladni nebo stfedni vzdélani.
Od 1. ledna 2009 doslo také k prodlouzeni lhiity pro provedeni volby ¢erpani
rodic¢ovského piispévku do dvou roku véku ditéte - tato volba musi byt prove-
dena nejpozdéji do konce druhého kalendatniho mésice nasledujiciho po mési-
ci, v némz dité dovrsilo 22 tydna Zivota.
Dale informujeme o davkach, které na prijmu rodiny nezavisi, tedy rodi¢ovsky
prispévek, davky péstounské péce, porodné a pohfebné.
* Rodicovsky prispévek
Rodicovsky ptispévek je stanoven ve tfech vymérach danych v pevaych mési¢nich
c¢astkach - zvysené (11 400 K¢), zakladni (7 600 K¢) a snizené (3 800 K¢). Rodic si
muze zvolit ¢erpani rodicovského prispévku po dobu dvou, tii nebo Ctyt let.
Volbou doby ¢erpani si rodi¢ zaroven voli i k ni pfislusnou vysi ptispévku, a to:
* rychlejsi cerpani rodi¢ovského prispévku - po penézité pomoci v matefstvi
(dale jen PPM) ve zvysené vyméie (11 400 K¢) do 24 mésict véku ditéte;
o tuto formu cerpani véak muze pozidat pouze rodic, ktery ma narok na
PPM ve vysi alesponn 380 K¢ za kalendaini den
*  Kklasické ¢erpani - po PPM v zikladni viyméfe (7 600 K¢&) do 36 mésict véku
ditéte; o tuto formu Cerpani maze pozadat pouze rodi¢, kterjy ma narok na PPM
*  pomalejsi Cerpani - po PPM nebo od narozeni ditéte (nevznikl-li narok na
PPM) v zakladni vyméfe (7 600 K¢) do 21 mésict véku ditéte a dale ve
snizené vyméie (3 800 K¢) do 48 mésict véku ditéte
Penézita pomoc v matefstvi (tzv. matefska) trva celkem 28 tydna a konci obvykle
22 tydnt po porodu (37 tydnt u viceréat). U zdravotné postizenych déti ma rodic
narok ode dne posouzeni ditéte jako ditéte dlouhodobé zdravotné postizeného
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nebo dlouhodobé tézce zdravotné postizeného na rodicovsky prispévek
v zakladni vyméte (7 600 K¢) do 7 let véku ditéte, a to bez ohledu na dfive
zvolenou moznost cerpani rodi¢ovského prispévku (pred posouzenim zdravot-
niho stavu ditéte). Pokud rodi¢ pecuje o dit¢ dlouhodobé zdravotné postizené
nebo dité dlouhodobé tézce zdravotné postizené a toto dité nepobira ptispé-
vek na pé¢i, nalezi rodici od 1. 1. 2009 rodicovsky ptispévek ve vysi 3 000 K¢
od 7 do 10 let véku ditéte. Rodice déti dlouhodobé zdravotné postizenych nebo
dlouhodobé tézce zdravotné postizenych starsich 7 let, které nepobiraji piispé-
vek na péci, musi podat novou zadost o rodicovsky ptfispévek. Prispévek nalezi
témto rodicim od 1. ledna 2009.

* Davky péstounské péce
Péce je formou nahradni rodinné vychovy. Soud svéiuje dit¢ péstounovi do péce
na jeho zadost v ptipadech, kdy se o néj vlastni rodi¢e nemohou nebo nechtéji
starat. Davky péstounské péce jsou ¢tyti a jsou uréeny ke kryti naklada svéfenych
déti, na odménu péstouna a dalsi naklady spojené s touto péci. Vedle davek pés-
tounské péce nalezi ditéti i péstounovi i dalsi davky statni socialni podpory, na-
priklad pfidavek na dité, rodicovsky prispévek a dalsi vyjma socialniho priplatku.
Davkami péstounské péce jsou:
* Prispévek na thradu potieb ditéte
* Odména péstouna
Odména péstouna ve zvlastnich piipadech
* Prispévek pfi pfevzeti ditéte
*  Prispévek na nakup motorového vozidla

¢ Porodné

Porodné je davka, kterou se matce jednordzové prispiva na naklady souvisejici
s narozenim ditéte. Pfi poskytnuti davky neni zkouman pfijem rodiny. Jestlize
zena, ktera dité porodila, zemfela a porodné ji nebo jiné osobé nebylo vyplaceno,
ma na néj narok otec ditéte. Narok na porodné ma rovnéz osoba, ktera prevzala
dit¢ mladsi jednoho roku do trvalé péce, nahrazujici péci rodi¢i. Porodné je
stanoveno pevnou ¢astkou v jednotné vysi 13 000 K¢ na kazdé narozené dité.
* Pohiebné

Pohiebné nalezi jednorazové osobé, kterd vypravila pohfeb nezaopatfenému
ditéti, nebo osobé¢, ktera byla rodi¢em nezaopatieného ditéte, a to za podminky,

7e zemtela osoba méla ke dni umrti trvaly pobyt na tizemi CR. Vys$e pohtebné-
ho je stanoveno pevnou ¢astkou ve vysi 5000 K¢.
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U Informace NRZP o zméné zakona o zaméstnanosti

JUDr. Viclav Krisa V Praze dne 26. srpna 2008
Vazeni pratelé,

v patek dne 22. srpna 2008 prijala Poslanecka snémovna zménu zakona o za-
méstnanosti. V tomto zakoné se mimo jiné zménily také podminky podpory
zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim.

Doslo k vaznému legislativnimu nedopatteni. Poslaneckd snémovna schvalila
zménu, kterd vylucuje osoby pobirajici pfispévek na péci ve ctvrtém stupni
z podpory jejich zaméstnavani. To znamend, Ze zaméstnavatel, ktery zaméstna-
va vice nez 50 % osob se zdravotnim postizenim, jiz nemtze zadat o podporu
na zaméstnance, kteti pobiraji ptispévek na péci ve ctvrtém stupni zavislosti.
Snazili jsme se tomuto pozménovacimu navrhu zabranit ndvrhem pana poslan-
ce Zdetika Skromacha. Bohuzel koalice tento navrh neschvilila. Povazujeme to
za ptimou diskriminaci osob s nejtézsim zdravotnim postizenim pti podpote
jejich zaméstnavani. O tomto problému jsem jiz jednal s panem ministrem Pet-
rem Necasem, ktery mi pfislibil, Ze v nejblizsim mozném terminu bude prove-
dena zména a tento legislativni omyl bude napraven.

V soucasné dobé probiha také intenzivni jednani o novele zakona o socialnich
sluzbach. V pondéli dne 25. srpna 2008 se uskuteénilo pfipominkové fizeni
k novele zakona. Dovolim si Vas touto cestou informovat o tom, jak jsme uspéli
s nasimi pripominkami.

Pokud jde o ptispévek na péci, MPSV CR prosazuije, aby vyse ptispévku v prvnim
stupni ¢inila pouze 800,- K¢. To znamena, Zze dojde ke snizeni pivodni castky.
Soucasné bylo pfislibeno, ze bude navysena ¢astka ve ¢tvrtém stupni piispévku
na pééi, ale MPSV CR nesdélilo, o jakou vysi bude ¢astka zvysena.

Podarilo se nam prosadit, aby byl pfispévek na péci vyplacen v pripadé pobytu
osoby ve zdravotnickém zatizeni, pokud bude doprovazena osobou, kterd o ni
pecuje. To znamen4, ze v piipadé lazenské 1é¢by apod. bude prispévek na péci
vyplacen dile.

Velka debata v pfipominkovém fizeni byla vedena ohledné posuzovani miry
zavislosti. V navrhu novely zakona se posiluje tloha posudkového 1ékare. Ptes
nase argumenty MPSV CR neakceptovalo nas navrh, aby dilezitou ulohu hralo
posouzeni socialni situace v misté bydli§té socidlnimi pracovaiky ptislusného
pracoviste.

V navrhovaném zikoné bude piispévek na péci poskytnut i détem, které musi
dodrzovat prisnou dietu ¢i 1é¢ebny rezim a tudiz nad nimi musi byt dohled
nékterého z rodic¢u. Povazujeme to za velmi vyznamny tspéch.

Nepodaftilo se nam prozatim prosadit odlozeni pfevodu kompetenci v dota¢nim
tizeni z MPSV CR na jednotlivé kraje. MPSV CR prosazuje, aby od 30. ¢ervna
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2009 presly dotace pro poskytovatele socidlnich sluzeb do pfimé kompetence
jednotlivych kraji. Toto rozhodnuti by vazné narusilo jednotnost v dota¢nim
fizeni a vedlo by nepochybné k tomu, Ze by kazdy kraj podporoval jiné sluzby.
Dusledkem toho by bylo ¢trnact socidlnich politik v nasem staté. Dostali by-
chom se do obdobné situace, ktera je v Rakouské republice, Némecku, Anglii
apod. O této véci dile jedname spolecné s Unii zaméstnavatelskych svazt
a Odborovym svazem pracovnikil ve zdravotnictvi a socidlni péci. Vétrime, ze
nakonec uspéjeme a ze pifevod kompetenci bude odlozen do konce roku 2012.
MPSV CR akceptovalo nas navrh, aby pro poradenské sluzby bylo akceptovano
také pravnické vzdélani. Na pristé jiz tedy pravaici mohou vykonavat socialné
pravni poradenstvi.

Soucasné se nam podatilo prosadit navrh, aby v socidlnich sluzbach nebyli za-
méstnavani vézni, a to jesté bez vzdélani.

Vazeni pratelé, toto jsou asi nejduilezitéjsi navrhy, které jsou v novele zakona
o socialnich sluzbach. Jednani budou i nadale pokracovat. Domnivam se, ze
muzeme uspét v pfevodu kompetenci dotacnich fizeni na kraje. Velmi proble-
maticka je otazka vyse ptispévki v prvnim stupni. MPSV CR dostalo jasny tikol
uspotit vydaje na socialni sluzby, a proto posazuje snizeni prispévka na péci
v prvaim stupni.

U Odleh¢ovaci, neboli kratkodobé, pobyty v BETANII v Nachodé
pro rok 2009

Ing. Zdenék Rysavy

Jak uz jsme vas informovali v minulych ¢islech Archy, v nasem domové Betanie
v Nachodé¢ nabizime kratkodobé odlehcovaci pobyty pro osoby se zdravotnim
postizenim. A to i pro ty, kdo onemocnéli Hungtingtonovou nemoci. V loniském
roce u nas pobyvala pouze jedna obyvatelka
s timto onemocnénim. Leto$ni rok uz mame
5 zadosti na 5 kratkodobych pobytu.

Proto si dovoluji zopakovat nasi nabidku sluzeb.
Diakonie CCE - Sttedisko BETANIE — do-
mov v Nachodé nabizi odlehéovaci (kratko-
dobé pobyty). Domov neni velky, celkova
kapacita 20 obyvatel. Nyni nabizime 6 lzek
pro odlehcovaci (kratkodobé) sluzby.

Nabizime tyto sluzby:

* Ubytovani v jedno nebo dvojlizkovych pokojich (jednolizkovy pokoj je
zatim k dispozici jen jeden)
* Stravovani dle individualniho rezimu
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* (Osetfovani a asistence ve vSech béznych situacich nepretrzité¢ 24 hodin denné
e Zdravotni péce
* Rehabilitace, ergoterapie, fyzioterapie

Pobyty jsou kratkodobé na dobu 2 mésict. Tuto dobu lze prodlouzit. Pti krat-
kodobych pobytech se po domluvé s rodinou pacienta snazime napodobit péci
a denni rezim, na jaky je pacient zvykly z domova.

Pokud se chcete s nasim domovem 1épe seznamit, lze si domluvit navstévu.

Kontakt na Betanii:

Diakonie CCE - Sttedisko BETANIE — ev. domov v Nichodé, Spretiarova 1053,
547 01 Nichod, E-mail: betanie@diakoniecce.cz, Internetové strinky: http//:
betanie.diakoniecce.cz, Tel: 491 423 154, Mobil: 723 631 656

Prihlasku k pobytu si muzete vyzadat telefonicky, pisemné, e-mailem nebo si ji
muzete stahnout z vy$e uvedené internetové stranky.

U Aktualni registr poskytovatela socidlnich sluzeb a vyzva
Jitina Novotn4

Vracim se timto k nasi aktivité zfizeni specializovaného domova se zvlastnim
rezimem pro nase pacienty. Jak jiz bylo na webovych strinkach publikovano,
zastupci ministerstva prace a socialnich véci se domnivaji, Ze nic nebrani tomu,
aby stavajici registrovana socialni zafizeni poskytovala sluzby i diagnéze HCH.
Zadam timto, aby ti, kteti chtéji jakoukoliv z nabizenych sluzeb vyuzit, at zafi-
zeni oslovi a o vysledku jednani mé zpétné informuji. Z kazdé pozitivni zpravy
se budeme urcité vsichni upfimné radovat.

V ptipadé odmitnuti poskytnuti Vami pozadované sluzby, zadejte pisemnou
formou zdavodnéni. Po zkusenostech z pfedchozich jednani je zdokumentova-
ny postup jako jediny efektivni, protoze teprve az na zakladé pisemného odmit-
nuti lze znovu zadit jednat na vyssich trovnich.

Cesta k registru poskytovatelt socialnich 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 poskytovatela socialnich sluzeb®

— vybrat z nabidky ,,Vyhledani sluzby®, resp. ,Rozsifené vyhledavani’

3

Srdeéné Vias véechny zdravim!
E-mail: novotna. jir@seznam. cz
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POZVANKA NA JARNI REKONDICNE EDUKACNI
VIKENDOVY POBYT

Jarni rekondi¢né edukacéni pobyt se bude konat v Ricanech u Brna v hotelu
Admiral od 18 hodin ve dnech 17. 4. -19. 4. 2009.

= 3
-

SPOJENT:

Od Hlavniho nadrazi Brno, tj. vlakového (autobusové je pobliZ), se musi jet tram-
vaji ¢. 8 smér ,Bohunice — Stary Liskovec®, zastavka Osova, je to celkem 9 stanic.
Potom je tieba pfestoupit na autobus do Rican u Brna, ¢. 401 nebo 402 - pojede
ptiblizné 30 minut, u autobusu ¢. 401 - pojedete 10 zastavek a u autobusu ¢. 402
- 20 zastavek. Autobusy jezdi v intervalu 10 az 30 minut. Vice informaci nalezne-
te na www. idsjmk. cz v rubrice — jizdni fady - regionalni autobusy — 401, 402. Je
potfeba si zakoupit 2x ctyfzénovou jizdenku za 26 K¢ na tramvaj tam i zpét.
Jizdenka plati az do Ri¢an u Brna. Pokud budete pottebovat vice informaci, ma-
Zete se obratit na Marii Havlenovou, tel. 737 414 702.

Zahajeni bude jako vzdy v patek veceti v 18. 30 hodin. Jesté tyz vecer vas rada
SPHCH seznami s praci v lonském roce. Zakonceni pate¢niho vecera bude pod
vedenim dr. Evy Strykové, ktera se ujme netradi¢ni formou vzijemného predsta-
veni tcastnikd.

Hlavni odborny program probéhne v sobotu dopoledne, cely den bude patfit
individualnim konzultacim s odborniky a odpoledne budou diskusni krouzky na
aktualni témata. Soubézné bude probihat 5. rekondi¢ni pobyt pro pacienty s HCH.
Sobotni vecer se vSichni mizZete pobavit pfi tanci. I tentokrat nam piijdou zahrat
opét nasi mili Sevéikovi.

Setkani je uréeno vem ¢lentim rodin (partnertim pacienta a jeho potomkim ¢i
vnukim, partnerdm osob v riziku), ptip. dobrovolnikiim, ktefi se chtéji zapojit
do price SPHCH. Tésime se na tcast spolupracujicich pacientd, kteti maji chut
néco zkusit. U pacientt je tfeba mit na paméti, Ze neni zajistén specialni dohled.
Piesto mame v posledni dobé dobré zkusenosti a pacienti si s nami i zatancili.
Pripominame, Zze pobyt a stravovani (plna penze) v hotelu (kromé napoji) jsou
hrazeny z prostiedkit SPHCH a dotaci MZ. Ucastnik si piispiva ¢astkou 200 K¢
(bez ohledu na délku pobytu) a hradi si dopravu. Muze se ztcastnit i vice osob
z jedné rodiny. V ptipadé nejasnosti se obratte na dr. Z. Vondrackovou ¢i ing. J.
Hrudu.
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VSICHNI ZAJEMCI O UCAST, ZASLETE PRIPOJENOU NAVRATKU
dr. Z. Vondrackové. V pripadé, Ze se véas neprihlasite, riskujete,

ze vis nebude mozné ubytovat!

Pozor!!!!

Prihlasky ptijimam do pondéli 13. 4. 2009 do 20 hodin

i od téch kdo nebudou na noc!
Dékuji za pochopeni!
dr. Zderika Vondrickovi

Program

Patek 17. 4.2009

18.00
18.30
19.30 — 19.40
19.40 - 19.50
19.50 - 20.00

Ubytovani

Vecete

Zahijeni rekond. pobytu, pfedstaveni pfednasejicich a terapeutt
Uvodni slovo predsedkyné a shrnuti prace v lofiském roce
Ing. J. Hruda: Vyroc¢ni zprava za rok 2008

20.00 — 20.15 . Rykr: Predstaveni zdravotnickych pomticek firmy SCA

Hygiene Products

PaedDr. E. Strykova: Historie a vyroba papiru
Vzajemné predstaveni ucastnikti, vede Dr. E. Strykova
Porada Rady SPHCH a multidisciplinarniho tymu
Volna zabava

Snidané

Zahijeni sobotniho programu a predstaveni sobotnich dcastnika
Osetfovani pacienta s HCH v domaici pé¢i

Bc. R. Vaverkovi, J. Rehotova: Prace a odetfovani plné
imobilniho pacienta s HCH

Moznosti fyzioterapie v 1é¢bé pacienta s HCH

Prim. MUDr. P. Ressner: Propojeni farmakoterapie, fyzioterapie
a logopedie v 1é¢bé HCH, nase zkusenosti v Novém Jiciné

a ve Vitkové

D. Sigutova: Praktické zkusenosti s fyzioterapeutickou lé¢bou
pacientt s HCH v ltizkovém zatizeni ve Vitkové

I. Vestfalova: Praktické zkusenosti s fyzioterapeutickou 1é¢bou
pacientky s HCH v rehabilita¢nim zatizeni v Hradci Kralové

20.15 - 20.30
20.30 - 21.30
21.30 -

21.30

Sobota 18. 4. 2009
07.00

08.30 - 08.45
08.45 -09.05
08.45 - 09.05
09.05 -09.50
09.05 - 09.15
09.15 - 09.25
09.25 - 09.35
09.35 - 09.50

R. Filipc¢ikova , M. Bezdickova, D. Kamaradova, O. David,

B. Axmannova (Mainerova) a K. Axmann: Co je postura a jaké
jsou moznosti jeji kontroly, testovani a tréninku — posturograf
NeuroComBalance



09.50 - 10.00
10.00 - 11.05
10.00 - 10.15
10.15 - 10.30
10.30 - 10.45
10.45 - 10.55
10.55 - 11.05
11.05 - 11.15
11.15-12.15
11.15 - 11.30
11.30 - 12.15
12.15 - 13.00
13.00 - 13.10
13.10 - 13.35
13.35 - 13.45
13.45-15.30
14.00 - 15.30
14.00 - 15.30
14.00 - 15.30
14.00 - 15.30
14.00 - 15.30
14.00 - 15.30
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Prestavka

Logopedické terapie v 1é¢bé pacientas HCH

PeadDr. E. Strykova: Logopedicka péce o pacienta s HCH

R. Filipcikova, M. Bezdi¢kova, D. Kamaradova, O. David,

B. Axmannova (Mainerova) a K. Axmann: Proces polykani

z anatomického hlediska

M. Bezdickova, D. Kamaradova, O. David: Prvai pomoc pfi
duseni pacienta s HCH v domaci péci

M. Jutickova: Volba vhodného pfipravku ze sortimentu
potravin pro zvlastni 1ékaiské ucely firmy NUTRICIA

pro pacienta s HCH

M. Opletalova: Zpusob ziskani ptipravku pro zvlastni 1ékaiské
ucely na recept

Prestavka

Respitni a lazkova péée o pacientas HCH

Ing. Z. Rysavy Ing. Z. Rysavy: Pozvanka do zatizeni Betanie

v Nachodé; Denni program pacienta s HCH pfi respitnim pobytu
Mgr. P. Typltova: Jak se zije pacientiim s HCH ve specializovaném
zatizeni ,,Colonia Court Noursing and Residental Home*®

pro pacienty s HCH ve vychodni Anglii?

Obed

A. Lorencova, J. Havelka: Provoz pujc¢ovny zdravotnickych
pomiticek v Hradci Kralové na Diecézni katolické charité

D. Vitova: Co nového v socialnich davkach?

P. Janti: Ptedstaveni zdravotnickych prostfedka firmy Medicco Brno
Diskuzni skupiny

D. Vitova, Ing. Z. Ry$avy: Poradenstvi v socialnich otazkach

a informace o respitnich pobytech pacientd s HCH v Betanii
v Nachodé

D. Kamaradova, O. David, R. Filip¢ikova, M. Bezdic¢kova,

B. Axmannova (Mainerova) a K. Axmann: Prakticky nacvik prvni
pomoci a pomoc ptfi duseni pacientd s HCH

Bc. R. Vaverkovi, J. Rehotova: Prakticky nacvik prace a o$etfovani
plné imobilniho pacienta s HCH

MUD:r. P. Tex], Mgr. L Raszykova: Moznosti vyuziti preimplantacni
genetické diagnostiky (PGD) v rodinach zatizenych HCH
MUDr. T. Uhrova, MUDr. J. Zidovska: Prediktivni genetické
testovani osob v riziku s HCH

Doc. MUDx. J. Roth, prim. MUDr. P. Ressner, MUDrr. J. Klempif,
MUDr:. M. Kucharik: Neurologické problémy pacientd s HCH
a moznosti jejich feseni
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14.00 — 15.30 MUDr. M Anders, Doc. MUDr. ] Vevera: Kognitivni a behavioralni
projevy HCH a moznosti feseni
Cely den Individuilni konzultace s odborniky:
1. Zastupci jednotlivych firem — Nutricia clinical, Diecezni
katolicka charita Hradec Kralové, SCA Hygiene Products,
Medicco Brno, Diakonie CCE — Stredisko BETANIE v Nachodé
2. PeadDr. E. Strykova, Mgr. Z. Lebedova, Mgr. P. Typltova:
Logopedicka poradna
3. Doc. MUDrx. J. Roth, prim. MUDr. P. Ressner,
MUDrx. J. Klempit, MUDr. M. Kucharik: Neurologicka poradna
4. MUDx. J. Zidovska, MUDr. A. Santava: Geneticka poradna
J. Kafkova: Ergoterapeuticka poradna
6. MUDr. T. Uhrova, MUDr. M. Anders, Doc. MUDir. J. Veve-

o

ra:
Psychiatrickd poradna
7. D. Sigutova: Fyzioterapeuticka pomoc pacientovi s HCH
8. M. Zemanova: Pokladnik — Potvrzeni plateb
9. P.Sasinkovi: EHDN - konzultace a navrhy od ¢lentt SPHCH
na EHA a EHDN 2010 Praha
17.00 — 17.15  P. Sasinkova: Informace o praci EHDN v roce 2008, piredeviim
pak novinky pro CR a plany na konferenci EHDN v Praze pro
rok 2010
1715 - 18.00 Organizacni zalezitosti, plan ¢innosti na podzimni rekondi¢ni
pobyt v Kamenici nad Lipou 2009; rozprava o EHA 2010 v Praze
18.00 — 19.00 Vecefe
19.00 — 20.00 Promitnuti edukac¢niho filmu: Jak pecovat o pacienta s HCH
20.00 — 01.00 Hudba k tanci a individualni program

Nedéle 19. 4. 2009

08.00 - 09.00 Snidané¢

09.00 - 09.30 Zasedani Rady SPHCH, zasedani Revizni komise
09.30 — 10.30 Zavérecné vystoupeni hostd a rady, zakonceni

Sobota 18. 4. 2009

5. Rekondi¢ni pobyt pro pacienty
08.30 - 10.00 Mgr. Z. Lebedova, PaedDr. E. Strykova, Mgr. P. Typltova:
Logopedicka terapie pacientt s HCH
10.00 — 10.30 Prestavka
10.30 — 12.15 D. Sigutova, J. Kafkova: Fyzioterapie pacientti s HCH, Terapie
padu pacientd s HCH

15.00 — 16.00 Prochazka, terapie chiize a orientace v neznamém prostoru



ZPRAVODA]J ARCHA ¢. 34 - 2009

Pevné vétime, ze kazdy najdete to, co potfebujete, a nebudete rusit ostatni poslu-
chace a pfednasejici. Pro obsahovou naroc¢nost v programu prosime o dochvilnost,
je to pfedevsim pro Vas!!!

Soubézné s hlavnim programem bude probihat paty rekondi¢ni pobyt pro pacienty
s HCH. Budou se jim vénovat odbornice na logopedickou, fyzioterapeutickou
a ergoterapeutickou terapii. Vezmeéte si s sebou i jednoduché sportovni obleceni
do télocvicny.

Doufame, Ze se vée podati a budete s nami i nadale radi jezdit.

Pani Zemanova bude vybirat ptispévek 200 K¢ na kazdého uiéastnika tohoto po-
bytu a ¢lensky prispévek 150 K¢ . 200 K¢ se bude vybirat i za osoby, které nebudou
na noc. Dékujeme za pochopeni a ptejeme prijemny a obohacujici pobyt.

NAVRATKA

Zaslete na adresu dr. Z. Vondrackové, 549 21 Ceska Cermna 41, tel.: 491 424 142,
e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz

Zucastnim se vikendového setkani v Ri¢anech u Brna, hotel Admiral ve dnech
17.-19. 4. 20009.

Potvrzuji GEast ..., osob(y) a doplite kombinace na pokojich:
JMENO & PEHIMENT oot
JMENO @ PEIMENT oo
JMENO & PEHIMENT oot
JMENO @ PEIMENT i

Oznacte sviij presny pozadavek:

Pozaduji nocleh pouze dne 17. 04. 2009 PIO ..oovvvvvcrcencererreerereeeeececeeeeens osob
Pozaduji nocleh pouze dne 18. 04. 200 PIO ..coveeeecrncereereenerrerreeeececerenreesennenne osob
Pozaduji nocleh pro 0b€ NOCI PLO ..ccveeeceeriinereeireieeceineiereeineneeeseesessecaseisessnes osob

Nepozaduji nocleh vibec.

JMENO A PIHMENI: o

AAIESA: e naes 2] O

Tel. SPOJEnI: wevveeeeereerecececrrcireereanenne E-MAL et
Datum Podpis
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STALO SE

0 Rodina pedujici o pfibuzného s HCH
Romana Krumlovi

Dovolte, abych se predstavila. Jmenuji se Romana Krumlova a studuji na Uni-
verzité Palackého v Olomouci, obor: Dlouhodoba os$etfovatelska péce u dospé-
Iych. Jsem v poslednim rocniku a nyni pracuji na diplomové praci na téma:
RODINA PECUJICI O PRIBUZNEHO S HUNTINGTONOVOU NEMOCH.
Proc¢ jsem si vybrala zrovna toto téma? Bylo to diky Ivée a Jirkovi ze Zlina.
Znam se s nimi nékolik let a uz jsme spolu sjeli péknou fadku nasich i cizich
vod. Kdyz mi Iva poprvé vykladala o Jirkovi a o jeho nemoci, nechtéla jsem
tomu vérit. I kdyz studuji zdravotnictvi tolik let, do té doby jsem nic neslysela
o Huntingtonové nemoci. To byl prvni moment, kdy jsem si fekla, Zze bych
chtéla psat a vice se dozvédét o této nemoci. Pak se mi naskytla moznost, kdyz
jsem se dostala do skoly do Olomouce a museli jsme si zvolit téma diplomové
prace. Nevéahala jsem ani minutu, jen jsem hledala vedouciho, kterymi by mi
tuto praci vedl. Setkala jsem se s odmitnutim, ale nakonec jsem si nasla pani
doktorku Halmo, ktera mi moc pomaha.

Diplomova prace se sklada z teoretické a praktické casti. Teoreticka Cast uz je
hotova, ma tfi ¢asti. Prvni je o pani Doroté Elizabeth Orem a jeji teorii deficitu
sebepéce (pisi praci dle jeji teorie deficitu sebepéce), dalsi ¢ast je o HCH
a posledni ma nazev Rodina, kde se zaméfuji hlavné na roli pecovatele. Teore-
ticka ¢ast ma zhruba 70 stranek.

Na praktické ¢asti zatim pracuji, ale pevné doufim, ze do mésice bych méla
zvladnout i tuto cast.

Cela diplomova prace je zpracovana podle kvalitativniho vyzkumu. Kdyz jsem
pfemyslela o volbé vhodné metody vyzkumu, vzala jsem v tivahu, Ze chci zjistovat
to, co pecujici prozivaji, jak zvladaji péci, a Ze chci porozumét jejich pocitim.
Ve vyzkumu hledam osobni a duvérné odpovédi. Z toho duvodu se mi jako
jednoznaéné nejvhodnéjsi zptusob shromazdovani kvalitativnich dat jevila me-
toda dotazovani, tedy interview, rozhovor.

Na minulém setkani jsem zrealizovala tyto rozhovory a ve vysledku jich mam 8,
coz je dostacujici vzorek respondentd pro muj vyzkum.

Zvolila jsem si 6 cilti a pro Vas budou nejzajimavéjsi dva. Prvni bude letak ¢i
brozurka s nazvem ,Pro¢ logopeda pti HN?“ a druhy cil je vytvofit ¢tivou Citan-
ku vagich ptfibéht. Doufam, Ze se Vim to bude libit. Diplomovou prici musim
odevzdat do 5. 4. 2009 a obhajovat ji budu az koncem cervna. Pokud ji obha-
jim, slibuji, Ze se VAm na podzimnim setkani dostane do ruky (aspon se budete
tésit). Pevné véfim, Ze tato price bude pfinosem vsem, ktefi maji zkusenost
s tou nemoci nebo se o ni zajimaji stejné jako ja.
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Také bych rada podékovala panu docentu Rothovi za jeho ochotu a pripominky
k diplomové praci, dale bych chtéla podékovat panu Ing. J. Hrudovi a pani
dr. Z. Vondrackové za jejich vstticnost a cas, ktery mi vénovali.

0 Mezinarodni psychiatricky kongres - Praha 2008

Jiti Hruda

Na podzim minulého roku se v Praze konal Mezinarodni psychiatricky kon-
gres, na kterém jsme jako SPHCH méli stanek s informac¢nimi materialy a pro-
mitanim DVD spojenych s problematikou Huntingtonovy choroby. Stinek se
t&$il pozornosti a za tti dny se u néj zastavilo ke dvéma stim zajemct z Cech
i ze zahranici. Rozdali jsme fadu informacénich materiald, zapsali si nékolik no-
vych adres pro rozesilani Archy a diskutovali jsme o stavu péce o pacienty s HCH
v riznych zatizenich u nas i v zahranici. Zda se, Ze jsme na tom lépe nez napfi-
klad v Pakistinu, ale ne o moc. Jak vidite z pfilozenych fotografii, pfisli k nam
i ¢lenové multidisciplinarniho tymu nasich profesionalt - MUDr. M. Anders,
MUDr. J. Vevera, MUDx. T. Uhrova.

U stanku se vysttidali Z. Vondrackova, J. Hruda, na vypomoc pfijely i R. Filip-
¢ikova a M. Bezdickova z University J. E. Palackého v Olomouci.

Diskuze ing. Jittho Hrudy s navitévnici ze Svycarska
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Stanek strazi PharmDr. Zdefika Vondrackova

Nase vzacné navstévy: MUDr. Martin Anders, Doc. MUDr. Jan Vevera, MUDr. Tereza Uhrova
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Q Pohled na pacientské organizace v CR

Jifi Hruda

Konference na vy$e uvedené téma byla uspofddina pod zastitou Vyboru pro
zdravotnickou a socialni politiku Senatu CR ve spolupraci s Koalici pro zdravi.,
Jednani probihalo 3. biezna 2009 v zasedaci sini senatu ve Valdstejnském palaci.
Jako obvykle byl moderitorem jednani Mgr. Jaroslav Hofejsi, ktery je velmi
pohotovy a znaly problematiky. Konferenci oteviela ministryné zdravotnictvi
Daniela Filipiova. Pani ministryné, ktera sama patii k pacientim kvtli svému
handicapu, ma k pacientskym organizacim a pacientim samym dobry vztah,
a tak doufiame, Ze ve své funkci bude toto hledisko prosazovat a Ze se pacien-
tim dostane vice porozuméni. Z dalsich pfispévk zasluhuje zminit vystoupeni
PharmDr. Radima Petrase, prezidenta Asociace inovativniho farmaceutického
prumyslu, a MUDr. Miroslava Palata, MBA, prezidenta Ceské asociace dodava-
telt zdravotnickych pomucek. Panové hovorili ze svych pozic vaimani a znalos-
ti pacientskych organizaci o novych etickych kodexech ve farmaceutickém
prumyslu, dopadech na pacientské organizace a spolupraci mezi pacientskymi
organizacemi, firmami a dodavateli zdravotnickych prostfedku.

Q Jednani o pujcovné zdravotnickych prostfedkit v HK

Jifi Hruda

V pondéli 2. 3. 2009 se uskutecnila schtizka rady SPHCH s feditelem Diecézni
katolické charity v Hradci Kralové, RNDr. Jifim Stejskalem, o vzdjemné spolu-
praci. Jednim z nejdilezitéjsich témat byl stav zdravotnich pomucek v pujcovné.
V lonském roce nebyly prosttedky na nakup dalsich véci, ale v roce 2009 mame
prislibeno, ze z Ttikralové sbirky by mohly byt uvolnény prosttedky na nakup
asi tfi kfesel od firmy Kirton z Velké Britanie.

Tato spoluprace je pro SPHCH, a to znamena i pro pacienty, velmi pfinosna.
Panu feditelovi jsme srde¢né podékovali.

U Cena Mosty 2008

V Karlovych Varech se letos konal jiz 6. ro¢nik udileni cen Mosty 2008. Cel-
kem bylo letos na udéleni nominovano 73 projektd a osobnosti.

Tak tikajic ,se slzou v oku“ musime opét konstatovat, ze vybér se ubiral jinymi
cestami, jako jiz diive, kdy jsme navrhovali MUDr. Janu Zidovskou. Tentokrat
byla v nominaci doc. MUDr. E. Havrdova, ale bohuzel si cenu neodnesla.
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U Rehaprotex

probéhl na brnénském Vystavisti ve dnech 21. - 24. 10. 2008 jako soucast me-
zinarodniho veletrhu zdravotnické techniky, rehabilitace a zdravi MEDICAL
FAIR Brno Central Europe. Pod nazvem PRO VAS USMEV 2008 byly v pavi-
lonu C, pfednaskovych silech pavilonu A doprovodné pfednasky pro zdravot-
né postizené osoby. Za nas zajistil posterovou prezentaci opét pan Jifi Peprnik.

0 Mezinarodni den fidkych onemocnéni

Posledni den v tinoru byl ustaven jako Mezinarodni den fidkych onemocnéni.
Po celém svété se této akce zucastiuji pacientské organizace riznymi akcemi.
V nasi republice zatim tuto iniciativu nerozvijime, ale je to dobra pfilezitost
poukazat na problémy téchto nemoci.

OZNAMENI

O Stav ptjcovny zdravotnickych pomucek v HK
Pijcovnu fidi pan Bc. Jifi Havelka, kontakt v adresari.

V tuto chvili jsou ve skladu k dispozici 2 zvedaky a dostate¢né mnozstvi na-
hradnich podlozZek na oba typy kiesel proti prolezeninam.

Pti podpisu smlouvy o vypujéce vypujcitel uhradi vratnou zilohu ve vysi
1000, K¢ a dale mésicné 100,- K¢ jako prispévek na opravu a adrzbu. Po
dohodé¢ jsme schopni zajistit dopravu. V pujcovné jsou k dispozici piedevsim
finan¢né velmi nakladné pomucky, které nehradi zdravotni pojisfovny nebo
jsou jiné problémy s jejich ziskanim.

Nagim cilem je umoznit nemocnému zustat co nejdéle v domacim prostiedi
a ulehdit situaci ostatnim ¢lentim rodiny.

0 Poradna pii Diecézni katolické charité v HK
Poradenskou cinnost pro rodiny s HCH zajistuje pani Bc. Alena Lorencova.

Nabizime tyto sluzby: miZeme zprostfedkovat respitni pobyt, jsou-li volné
kapacity. Jedna se hlavné o umisténi v Hospici Anezky Ceské v Cerveném Kostelci.
Poradna nemuze pomoci s hledanim zafizeni po celé republice, na to nemame
v tuto chvili dostatek moznosti, ale snazime se alespon odkazat na Charity v jinych
oblastech republiky. Odborné rady jako takové poradna sama neposkytuje, ale
muze odkazat na odborniky, ktefi spolupracuji se SPHCH.
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Q Noviny ,, MUZES*,

vydavané Sdruzenim pratel Konta Bariéry, o. s., obsahuji aktualni informace ze
vsech oblasti péce o zdravotné postizené, v¢. socialni. Objednat si je lze na
adrese redakce:

Na Florenci 31, 110 00 PRAHA 1, tel. 255 777 131, 132, e-mail: info@muzes.cz.
Roc¢ni pfedplatné (6 cisel) stoji 120 K¢ Noviny najdete i na internetu:
www.braillnet. cz/muzes.

Q Kniha ,,PRELET SMRTIHLAVA* od pana Marka Vladara

je k dostani v brnénském nakladatelstvi SIMON RYSAVY, Ceska 31, 602 00 BRNO,
e-mail: books@rysavy.cz, www.rysavy.cz. Cena 199 K¢.

Q Knihu ,, NUTRICNI PODPORA* od pani MUDr. Zuzany Grofové,

za 267 K¢ (véetné DPH) doporucujeme k precteni. Je zde i kapitola o pacien-
tech s HCH. Publikace je zaméfena pfedevsim na praktické provadéni nutri¢ni
podpory.

U Interporadna

Redaktorkou interporadny je MUDTr. Jana Zidovska. Kontakt: Interporadna.cz, o.s.,
Mgr. Pavel Husek - asistent, tel. 233 551 241, mobil: 732 387 079,
e-mail: pavelhusek@interporadna. cz, www.intenetporadna.cz.

O Publikace SOCIALNI SLUZBY A POMOC V HMOTNE NOUZI,

kterou napsal JUDr. Jan Hutat v roce 2007, je nyni k dispozici za 30,- K¢. Tato
mimotadna nabidka plati do vyprodani zasob. Pro objednani prosim kontaktuj-
te sle¢nu Andreu Briazdovou na telefonnim cisle 266 753 421 nebo e-mailem
na adresu: a.brazdova@nrzp.cz.

0 NON-HANDICAP 2009

21. — 24. dubna 2009 se na prazském Vystavisti PRAHA — HOLESOVICE
kona 13. ro¢nik vystavy NON-HANDICAP. Vystava bude probihat v Ktiziko-
vych pavilonech.

Soubézné s vystavou probiha i 30. ro¢nik mezinarodniho zdravotnického veletrhu
Vystavu pofada INCHEBA PRAHA spol. s . o.

Jsme zde ptihlaseni k posterové prezentaci, jako uz tradicné s pomoci nasich studentt.
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Vancouver

U Svétovy kongres o HCH v Kanadé v zatfi 2009

Mezinarodni pacientskd organizace a spolupracujici 1ékafi a védci IHA svolava
na dny 12. — 15. 9. 2009 mezinirodni kongres do kanadského mésta Vancou-
ver. V odborné ¢asti budou pirednasky k poslednim vysledkiim vyzkumnych pra-
ci z oblasti genetiky, mechanizmu vzniku onemocnéni, vyzkumu 1é¢by a klinickych
ovéfovani. Na kongresu také budou prezentoviny narodni pacientské organizace,
nové trendy péée o pacienty s diirazem na socialni oblast a etické otazky.
Klicova jednani budou na témata:

* Zivot v riziku onemocnéni HCH

* Zvladani rodinné strategie vyrovnani se s HCH

* Smér a moznosti pouziti novych 1é¢iv v terapii HCH

Jak nas mohou o HCH poucit jiné nemoci

Citime povinnost se takového jednani zéastnit a predstavit na misté i Evropsky
kongres o HCH, ktery bude hostit Praha v roce 2010.

U Vyrocni zasedani spolecnosti EURORDIS

V kvétnu tohoto roku probéhne v Aténach vyro¢ni zasedini EURORDIS, ev-
ropské organizace, kterd zastifuje pacientské organizace sdruzujici pacienty,
pecovatele a odborniky v oblasti urc¢itého fidce se vyskytujiciho onemocnéni.
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Takovou nemoci je i HCH. Rada SPHCH vysila jako reprezentanta ing. J. Hru-
du a povéfuje ho jednanim s predstaviteli EURORDIS o mozné participaci na
evropském kongresu v Praze 2010.

O EHDN v CR

Pavla Sasinkovi

European Huntington’s Disease Network stile pokracuje ve své praci. Ceska
republika je zapojena do dlouhodobé pozorovaci studie Registry, kterd probiha
v Praze (extrapyramidové centrum, Neurologicka klinika, VFN, Katetinska 30)
a v Olomouci (Neurologicka klinika, Fakultni nemocnice v olomouci). Nezale-
zi, zda jste pacient, osoba v riziku (prediktivné testovana ¢i nikoliv) nebo pfti-
buzny. Vsichni mohou byt do studie zatazeni. Cim vice informaci budou mit
védci k dispozici, tim lépe se jim bude pracovat.

Dalsi informace, veskeré kontakty na 1ékafe a kde se objednat miizete najit na
nasich webovych strankich www.euro-hd.net. V zilozce Network vyberete
v levém menu Locations Czech Republic a prislusné centrum.

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.curo-hd.net, e-mail: office@euro-hd.net,

Koordinitorka pro CR: Pavla Saginkova, Purkyfiova 535, 547 01 Nachod,
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), Mezinarodni asociace pro po-
moc pii HCH, e-mail: iha@huntington-assoc.com, www.huntington-assoc.com

Odtud ziskate spojeni na vSechny narodni organizace, napi.:

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
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Polsko: Stowarzyszenie na rzecz 0s6b z choroba Huntingtona w Polsce,
www.huntington.pl, pfedsedkyné: Danuta Lis

Slovensko: Slovenska spoloénost pre pomoc pri Huntingtonovej chorobe
w.sphch.sk, pfedsedkyné: Jana Pavlikova, Klokocova 727, 981 01 Hnust'a, Slovensko
tel. 047 542 3 856, mobil: 0915 800 155, e-mail: huntington@slovanet.sk

MUDrx. Marta Kvasnicova, CSc., Matusova 3, 974 01 Banska Bystrica, Sloven-
sko, e-mail: kvamagen@stonline.sk, tel.: 00 421 9021 52665.

HDXKids - 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, Lékaiské centrum Kansaské univerzity,
http://www.kumc.edu/hospital/huntingtons

Huntington Disease Information, www.lib.uchicago.edu/ ™ rd13/hd
Huntington’s Disease Advocacy Center, www.hdac.org

Huntington’s Disease Support information,
endoflifecare.tripod.com/juvenilehuntingtondisease/id145 The Cure HD.com
page www.curehd.com

KONTAKTY NA CESKE ORGANIZACE

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

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

KOALICE PRO ZDRAV]

je obecné prospésna spolecnost, ktera nabizi neutralni platformu pro dialog
mezi jednotlivymi skupinami pacientt, ale také smérem k tém, ktefi zdravotni
péci poskytuji, organizuji a financuji. www.koaliceprozdravi.cz, kancelai: Mgr.
Denisa Sefé¢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 ptisobi JUDr. Véra Dreslerova vzdy v PO, UT, ST od 8.
30 do 13. 00 hod., tel.: 266 753 427, mobil: 739 771 700, dale JUDrx. Pavel
Jungr, Mgr. Ivana Stastna a JUDr. Lucie Viskova na stejné pevné lince. Porad-
ci na infolince jsou: Mgr. Monika Heczkova, Mgr. Markéta Outratova,

tel.: 266 753 427.
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PORADNA PRO UZIVATELE SOCIALNICH SLUZEB je na stejné adrese
jako NRZP CR. www.poradnaprouzivatele.cz. Zde naleznete ke stazeni piislus-
né dokumenty pro uzavirani smluv, vzorové smlouvy, adresy poraden pro uziva-
tele socialnich sluzeb v celé CR, platné pravni predpisy, tiskoviny v pdf formé
a dulezité odkazy, jako napt. na MPSV (Ministerstvo prace a socialnich véci) atp.
RESPITNI POBYTY PRO PACIENTY S HCH

v Diakonii CCE - sttedisko BETANIE v Nachodé, tel. 491 423 154,

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

Ing. Z. Rysavy

MULTIDISCIPLINARNI TYM, SPOLUPRACUJICI S SPHCH

DOTAZY NA NEUROLOGICKE PROBLEMY, ev. zadosti o zprosttedkovani
péce v¢. hospitalizace, muzete zasilat doc. MUDr. Janu Rothovi, CSc., na adre-
su Neurologicka klinika, VFN, Extrapyramidové centrum, Katetinska 30, 120
00 Praha 2, tel: 224 965 539, e-mail: jan1lroth2@gmail.com nebo MUDr. Jifi-
mu Klempifovi, Ph. D. na téze adrese a telefonu, e-mailjiri.klempir@seznam.cz.

DOTAZY NA PSYCHIATRICKE PROBLEMY zasilejte MUDr. Tereze Uhro-
vé, 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., Psy-
chiatrick4 klinika 1. LF UK a VFN Praha, Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2, tel.
22496 5220, 5347, 5007, 5212, e-mail: anders.martin@vin.cz nebo MUDr. Janu
Veverovi, Ph. D., Psychiatricka 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 (napt. spojenych s rozhodovanim
osoby v riziku, zda se dat geneticky testovat) se miizete poradit s PhDr. Janou
Koblihovou, Ustfedni lékatsko-psychologické odd. Ustfedni vojenské nemoc-
nice, ULPO - pavilon A 3, 1. poschodi, 160 00 Praha 6 - Stiesovice, tel: 973
201 111 (ustfedna), 973 203 467, e-mail: jana.koblihova@uvn.cz.

GENETICKOU KONZULTACI zajisti MUDr. Jana Zidovska, CSc., Odd. I¢-
katské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2, tel. 224 967 171-2,(¢tvr-
tek a patek dopoledne), Privatni genetickd ambulance, Sokolovska 35, Praha 2,
(Gtery, stteda), tel. 224 941 033, mobil 737 198 841, e-mail: jana.zidovska@seznam.cz.
DOTAZY NA VYZIVU: zasilejte MUDr. Zuzané Grofové, Krajska nemocnice Par-
dubice, Nutri¢ni a dietologické oddéleni, Kyjevska 44, 532 03 Pardubice, tel. 466
012 999, 466 019 104 - zde je mozno se objednat, e-mail: zuzana.grofova@upce.cz.
KONZULTACE Z OBLASTI LOGOPEDIE: zasilejte na adresy: Mgr. Jitka
Kaulfussova, Klinicka logopedie, Kartouzska 6, 150 00 Praha 5, tel/fax:
257 321 627, mobil: 602 165 917, e-mail: kalfuss. jitka@c-email.cz nebo
Mgr. Zuzana Lebedova, na adresu Neurologicka klinika, VFN, Extrapyrami-
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dové centrum, Katetinska 30, 120 00 Praha 2, tel: 224 965 539, e-mail: zuzana.
lebedova@email.cz nebo PeadDr. et Bc. Eva Strykova, Na Louckich 2340/3,
750 02 Prerov L. - Mésto, tel.: 581 202 520, e-mail: evastrykova@volny.cz.

KONZULTACE Z OBLASTI ALTERNATIVNI A AUGMENTATIVNI KOMU-
NIKACE: zasilejte na adresu: Mgr. Jana Sarounova, Sdruzeni pro alternativni
a augmentativni komunikaci, TyrSova 13, 120 00 Praha 2, tel: 222 518 280,
www.alternativnikomunikace.cz, e-mail: jana.sarounova@t-email.cz

KONZULTACE Z ERGOTERAPIE: zasilejte na adresu: Jana Kafkova, DiS.,
Kollarova 15, 301 00 PLZEN, e-mail: janulka. berca@seznam. cz, mob.: 732
329 899, www.crgoterapie.org

PUJCOVNA ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK pro PACIENTY s HCH:
Bc. Jifi Havelka, tel. 495 063 148, mobil: 731 402 271, e-mail: jiri.havelka@hk.
caritas.cz, Diecezni katolicka charita kralovéhradeckého kraje, Velké nam. 37,
500 01 Hradec Krilové

PORADNA pro RODINY s HCH:

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

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

PORADENSTVI V SOCIALNI OBLASTI: Svaz télesné postizenych Brno —
venkov Jaroslava Linderova, Palackého ti. 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 Kulhankova, ul. Smifickych 1237, 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. Zderika Vondrackova, 549 21 Ceska Cermna 41, tel.: 491 424 142,
e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz, mobil: 723 349 327

Ing. Jiti Hruda, Bélobranské nim. 6, 530 02 Pardubice

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

MUDr. Jana Zidovska, CSc., Odd. 1ékaiské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02
Praha 2, tel. 224 967 171-2, mobil: 737 198 841, e-mail: zidovska.jana@vfn.cz,
jana.zidovska@seznam.cz

Pokladnik: Marie Zemanova, Smetanova 362, 285 22 Zrué¢ nad Sazavou, tel.
prace: 327 531 406, tel. domu: 327 532 209, mobil 732 341 272,

email: zemanova.marie@seznam.cz
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KONTAKTNI ADRESY CLENU SPHCH,

kteti jsou ochotni podélit se o své zkusenosti, informovat o vikendovych

setkanich, vSestranné poradit a povzbudit:

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

- Ivan Mazilek, 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 Ostrozska Nova Ves 505, mobil: 608 435 337, mat-
ka byvalé pacientky

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

- Ladislava Hockeova, 533 31 Lany na Dulku 125, tel.: 466 971 515, dcera
pacientky, sestra pacienta, zku$enost s presymptomatickym testem

- Katetina Sondova, Malatova 19, 400 11 Usti nad Labem, dcera pacienta, zku-
$enost s presymptomatickym testem

- Ing. Anna Englerovi, Tehov 110, 251 01 Riéany 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 Raftlova, Novodvorska 1099, 142 00 Praha 4, tel. 241 493 684,
mobil: 604 424 427, dcera pacientky, zkusenost s presymptomatickym testem

- Iva Vestfalova, Stracovska Lhota 19, 503 15 Nechanice,
e-mail: ivavestfalova@seznam.cz, mobil: 602 771 402, manzelka byvalého
pacienta a matka pacientky



¥ OBJEDNAVKOVY LIST

1 Zajemci o informacni materialy, vratte prosim vyplnény formulaf na adresu
! MUDr. Jany Zidovské. Pozadované materialy zaskrtnéte a uvedte pocet kust.

| Letaky

; 1. Co je Huntingtonova choroba? ..........cececeeneencencenenn. ks
I 2. Problémy s feci a komunikaci .....cccoevevcnininenecccescncncn. ks
3. Problémy s ChOVANIM ovvveveeemmccerreenieesseeeessesseesssnesesssssseeees ks
: 4. Jak to ficl dEtem .. ks
E 5. SAVA 8 VYZIVA coveeierieeeecereireiecinetseeeciseise et sseesse e sesesssssesans ks
! 6. REIAXACE woovereriieeireee ettt ks
7. Sexullni Problémy ... ks
| 8. FYZIOtErapie ..ot ks
; 9. Pracovni terapie (€rgOterapi€) woceememeerererereemeeseeserseenees ks
i 10.  Predpovedni tESY ..cccvcccreereerieeereieeeeeseeeesensenseeenenseneasesseens ks
: 11. Predpovédni testy - sada 6 1€takil ..cocvvuverrcercerccececececicanes ks
; 12. Eticka voditka pro pfedpoveédni testy .orrrenmereneeeenenes ks
13, Cvicebni ProOram .....cinieneeeeereeeineesesenssessesssessessenas ks
: 14. K zamysleni (o presymptomatickém testu) .....coceeeeererecences ks
15. Rodina a dédicna NEMOC c..evuereerreeerrireerireeeisessisessieessenees ks
i Brozury

: 1. Péce 0 nemocné s HCH ..oincncnceicccncncnenreeeeeeeneene ks
2. HCH-brozura pro rodiny (vSeobecné pouceni o vsech

| aspektech nemoci, bez dirazu na péci a 1é¢bu) ..., ks
i 3. HCH a jeji lécba - prirucka pro odborniky ........ccoceeeence.

E 4. Zivot s HCH (dotazy a odpovédi pro rodiny)

! 5. Geny v generacich (autentické pfibéhy rodin)

i 6. Zivot s HCH — HCH v rodiné (Knizka pro malé déti) ... ks
E 7. Zivot s HCH — V¥Ziva a Stravovani ........ccceeeemeevveeeeesssssennnnnee ks
| 8. Zivot s HCH — Fyzioterapie— cvicebni program ................. ks
9. Zivot s HCH - Logopedie a poruchy polykani .......ccoo...... ks
| 10. Zivot s HCH — Fyzioterapie a ergoterapie .........ccoommmvvvnes ks
E 11.  Zivot s HCH - Jak mluvit s détmi 0 HCH oooovvvvvvveveceeennnnns ks
! Identifikaé¢ni pritkazka pro pacienta

| Zpravodaj Archa - zbyla ¢isla

Dopis pro sponzory, slozenky -u PharmDr. Zd. Vondrackové,
; ing. J. Hrudy

. Navyzadani zaptj¢ime zpravodaje sesterskych organizaci (USA, Kanada, Anglie, Skot-
i sko, Némecko) v anglickém a némeckém jazyce a jejich videoprogramy a DVD se spe-
» cifickou tématikou (dokumenty ze Zivota rodin i organizaci, genetické testovan ...).

1 JMENO @ PHIMENT covveiieiiii s

1 AAIESA v ] R
Y5 13 Datum ..o
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ELCOM

ELCOM EKOTECHNIKA, s.r.0.

Katalytické systémy pro snizovani emisi
organickych latek

Autorizovaneé meéreni 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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Pan Jaroslav Rykr — instruktaz

Diskuzni krouzek o genetickém
testovani s MUDr. J. Zidovskou

Nacvik prvni pomoci
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Také 1. pomoc — Frantisek Just vidi-
telné trpi

Pamétni lipa, vysazena 1248 pfi za-
lozeni mésta, které se nyni jmenuje
Kamenice nad Lipou

ﬁ Hotel u Lipy

R 0 T




HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni, charakte-
rizované mimovolnimi pohyby, poruchami chovani a demenci. K nastupu piiznaka
dochézi obvykle v dospélosti, nejcastéji mezi 35. - 45. rokem Zivota. Progresivai ubyvani
télesnych a dusevnich schopnosti vede k tplné zavislosti pacienta na pé¢i okoli. Jde
o relativné fidké onemocnéni s vyskytem 1 nemocny na 10 000 - 20 000 obyvatel.
HCH se v rodinach vyskytuje po fadu generaci a je velkou zatézi pro pacienty i jejich
rodiny.

Ucinna 1écba dosud neexistuje. Pribuzni a partneti postizenych i osoby v riziku jsou
obvykle po léta konfrontovani s povahou i pribéhem choroby. Mivaji velmi jasnou
predstavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢ném prenosu. Rodina se dostdva do socidlni
izolace, predev$im kvili zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy muze hrat
znacnou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zat€Z je umocnovana pocitem vyjimecnost,
danym tidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromé ptibuznych niko-
ho se stejnymi problémy a ani u odbornikii vzdy nenajde patii¢né poudeni a podporu.
Spolecnost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé (SPHCH) vznikla roku 1991 jako
svépomocna pacientska organizace (neziskové obcanské sdruzeni). Jejim cilem je po-
skytovat vSestrannou pomoc a podporu pacientim a jejich rodinam, zlepsovat informo-
vanost rodin, profesionalt i vefejnosti a zkvalitiiovat dostupné sluzby a pédi.

K hlavnim aktivitim patii vydavani informacnich materialti o véech aspektech onemoc-
néni a pofadani edukacné-rekondi¢nich pobyti pro pacienty a pecovatele. Dale se
SPHCH podili na vzdélavani zdravotnikt i na osvété $irsi vetejnosti a snazi se zajistit
finan¢ni zdroje pro veskerou ¢innost. Diky spolupraci s Diecézni katolickou charitou
v Hradci Kralové je v provozu ptij¢ovna zdravotnickych pomticek pro pacienty s HCH.

Kontaktni adresa Spole¢nosti pro pomoc pti Huntingtonové chorobé:
E-mail: info@huntington. cz, www. huntington. cz
Sidlo spolec¢nosti: Velké namésti 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 1ékatské 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
ICO: 40614603
Bézny ucet u Ceské spotitelny ¢. 1543349/0800
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TENA Panfts, TENA Flex, TENA Slip

POMUCKY PRO STREDNI AZ TEZKOU INKONTINENCI

TENA Pants

° vhodné pro mobilni pacienty IR o

. PRODYSNE

JEDNODUCHA MANIPULACE

VYSOKA ABSORPCE
POVRCHOVA VRSTVA
FEEL DRY™
Leéebnq kosmetika TENA kosmetickd fada vyrobkd 3v1 uréend
k oSetfovdani namdhané a starnouci
A pokozky - Cisti, uklidiuje a chrdani
- podrdzdénou pokozku
T h - fada vyrobkt pro myti pokozky leZicich
rle = BRI Y= B a inkonfinentnich pacientd
i A “ji-k' ==
itk B :

Vzorky ZDARMA si mUizefe objednaot bezplatné

na fel. lince 800 111 121 nebo na www.ienavzorky.cz

Pokud madte jakékoliv dotazy, kontaktujte nds na bezplatné
TENA infolince 800 770 700 (po, Cf 14-1/ hod., 1 C

Inkontinenéni pomucky TENA Vam miize predepsat oseffujict IEkar - jsou hrazeny zdravornimi pojisfovnarn




L AT | Fesime Zivot v souvislostech...

mechanické voziky zvedaci zafizeni pro profesiondlni poufiti antidekubitni sedaci
(standardni, aktivni, détské, sportovni) zvedaci zafizeni pro doméci péci a polohovaci program
specidlni voziky (toaletni, stavéci, bariatrické) vanové zvedaky =

elektrické voziky (interiérové, 1. |

exteriérové, pfidavné) ftie

kocarky ;

skatry ;_*

choditka

ndjezdové rampy koupelna (desky na vanu, sprchovaci Zidle, madla...)

ALU rampy toaleta (ndstavce na WG, nddoby na mog, toaletni kfesla...)
schodistové vytahy | i domacnost (pfibory, talife, podavace, drtice tablet,
evakuacni vozik

protiskluzové podlozky...)
I mobilita (choditka, francouzské berle, vychazkové hole,
- ndsadce na hole...)
zvedaci a presouvaci zafizeni
antidekubitni matrace
sprchovaci a toaletni vozik
bezdratové systémy ovlddani

desky na presun
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