


TENA Flex s FeelDry™
Mozna vas prekvapi, |
co vSechno stihnete W

Diky povrchu FeelDry™ nabizi TENA Flex pacientiim trpicim
inkontinenci tu nejlepsi dostupnou péci. Kalhotky TENA Flex

se nemuseji tak ¢asto ménit, udrzuji dlouhodobé pokozku suchou
a zdravou. Unikatni rychloupevnovaci pas umoznuje snadnou

a rychlou manipulaci. Navstivte nas web a objednejte si vzorek
zdarmal Pacienti budou v suchu a vy se misto rutinni prace mdzete
vénovat dalsimu zkvalithovani jejich Zivota.

www. TENACZ.cz



ZNAK SPHCH

Znak predstavuje hlavu a horni torzo jedince, nebot Huntingto-
nova choroba miize postihnout jak dusevni, tak fyzické funkee.
Zmenseny prostor uvnitt symbolu znazornuje omezené fyzické
a dusevni schopnosti postizené osoby.

Symbol nahrazuje rozvijejici se kvét rostliny, aby byl znazornén
riist a rozvoj ¢innosti svépomocnych spole¢nosti pro Huntingto-
novu chorobu na celém svété.

Je také znamenim nadéje - Ze prace a vyzkumné uspéchy posled-
nich let povedou k tspésné 1écbe.

Motto:

Od prirody jsme nedostali Zadnou chybu, ktera by se nemohla stat ctnosti, a Zadnou
ctnost, ktera by se nemohla stat chybou.
Johan Wolfgang Goethe

Clovék malokdy citi, co je $tésti, ale obycejné vi, co $tésti bylo.
E Rosay

Nevis, jak je tézké biimé, které neneses.
Africké prislovi

Seznam zkratek
V textu zpravodaje ARCHA se vyskytuji rizné zkratky. Castym vypisovanim plnych ndzvii
by se ztézovala prehlednost textu, proto nejc¢astéji uzivané zkratky uvadime v tvodu.
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1. UVOD

Mili pratelé, ¢tenafi Archy,

je krasny prazdninovy den, venku 28 °C ve stinu. Viibec se nechce véfit, Ze po zaplavach
a vichrech ptijde takova pohoda. Mozna dnes nemusite dat pfednost domacim pracim,
zahradce, udrzbé domdacnosti, ale tfeba muzete vyjet na vylet. Asi jste to uz hodné dlouho
odkladali. Uzivat zivota nejen s milovanou Zenou, muzem, détmi,
vnoucaty, ale také s prateli, je velmi podstatné. Vstupnym je smysl
pro radost. Mozna nastanou i dny smutnéj$i a v téch nas budou
takové vzpominky a zazitky potéSovat mnohem vic, neZ nejasné
vzpominky na splyvajici, nekone¢né dny sice uzite¢né, ale rutinni
prace.

Nedavno jsem cetl kratky ¢lanecek pani Magdalény Trkalové, ve
kterém se zamyslela nad kratkym verSem z knihy Kazatel, 11. kapi-
toly: ,,Poustéj sviij chléb po vodé, po mnoha dnech se s nim shle-
dasg.”

Co to je za podivnou ¢innost? Co to mtiZe Fict do Zivota a nemame si myslet néco o podiv-
nosti mysleni lidi pred néjakymi dva a ptl tisici roky?

Dovolte mi, abych vysvétleni ocitoval z vyse uvedeného ¢lanecku:

»Kazatel vi o svétlych i temnych strankach Zivota a najdeme u néj mnoho poetickych
i obraznych vyjadreni. Pfedstava ¢lovéka, ktery pousti bochnik chleba po vodni hladiné,
se nam muze zdat dost nesmyslna, az legra¢ni. Tento ver$ ma vSak spiSe charakter ptislovi
a tak nemusime tolik premyslet nad logikou obrazu. Nedejme se unést az lidovou poe-
tikou tohoto verse. Pfipomina se ndm vyzva sytit hladové i celkova nezajisténost naseho
Zivota. Mozna nam vytanou na mysli obrazy podobné prosté i zvlastni. Starec, ktery sazi
stromek, z néhoz se uz ovoce nedoc¢kd. Nebo mozna jeden z desitek pracovnik laborato-
fe, ktery provadi stovky pokust a ani nepo¢itd, ze by on jednou ucinil zasadni objev. Oba
v$ak vidi ve svém konani smysl. Spletitost nasich osudu, riizné pri¢iny o to nec¢ekanéjsich
nésledkt a omezeny horizont toho, kam my sami dohlédneme - to je obraz naseho Zivo-
ta. A presto mame (zdroven pravé proto vilbec mtizeme) s dobrou virou ¢init dobro bez
kalkulu, Ze na tom jednou vydélame.

Mozna uplyne mnoho vody, more ¢asu a jednou k nam nebo nasim potomkim prece
pripluje nas bochnik, nas vklad, v jiné formé, v ¢ase, kdy to mozna pravé bude potieba.
To je zaslibeni v§em doufajicim.“

Tolik z uvedeného pramene.

P1i ¢teni textu jsem si uvédomil, jak je to jasné slovo, vyjadiujici Gcel naseho snazeni
azdanlivé nesmyslné prace pro SPHCH. Pro¢ si nesednout a nepockat, az ndm néco spad-
ne do klina bez pri¢inéni? Nejednou jsme byli svédky, Ze se objevilo ne¢ekané a najednou
byla jasnd smysluplnost takového snazeni.

To je zaslibeni véem doufajicim. A tak si chceme vSichni Fict a potvrdit, Ze doufame, ceka-

ing. Jiti Hruda



me a jsme netrpélivi. Cekdme na uspéch prace mnoha védci, klinickych lékaid i laikd,
na uspéch, ktery prinese nadéji pro nase pacienty, rodinné ptislusniky, ptibuzné i znamé
a tim i pro nas.

Proto poustéjme svij chléb po vodé a vyhlizejme s o¢ekdvanim budoucnost — prece véri-
me, ze se po mnoha dnech s nim shleddme. A pro tu $tastnou budoucnost stoji za to
pracovat a ¢ekat trpélivé, s nadéji.

Presto musim uvést, Ze se ndm jedna nadéje nevyplnila. Stava se to. Hotel u Lipy v Kame-
nici nad Lipou byla nase nadéje pro pfijemna setkavani na podzim. V lonském roce se
nam tam moc libilo, upraveny hotel, potfebna kapacita, pfijemny personal, dobra kuchy-
né, dostatek mistnosti pro predndasky i dalsi aktivity. To bylo to, co vzdy hledame a malo-
kdy v celém souboru pozadavki nachazime. V priibéhu roku ndm ptisla vyzva, ze kdyz si
zadame hotel v predstihu s malou zalohou (10 000 K¢), tak nam budou zachovany lonské
ceny. Daivérovali jsme, ale hotel je v ipadku a nase nadéje odplula. Pani predsedkyné jiz
podnikla kroky, abychom byli mezi vymahateli dluhil a tak jsme museli hledat jiné zafi-
zeni. Jak se to povedlo, uvidime na podzim.

Vas Jifi Hruda

1.1. UVODNI SLOVO

Vazeni pratelé, ¢lenové a priznivci SPHCH,

je mi milou povinnosti vas pozdravit v uvodu dalsiho ¢isla
naseho zpravodaje Archa. Je az neuvéfitelné, jak ¢as rych-
le bézi. Od jarniho rekondi¢né edukaéniho pobytu uplynulo
néco pres tfi mésice a ja se opét zamyslim, co vée SPHCH
zvladla zatidit, vykonat, vydat ¢i vyjednat pro své ¢leny a rodi-
ny zatizené HCH.

Vzdy pii této rekapitulaci se vSe to¢i kolem nékolika lidi, ktefi .
aktivné pracuji pro SPHCH. Tak se neni co divit, Ze se nékte- i
i z nas prepracuji a nemohou vést spole¢nost v tak rychlém PharmDr.

tempu vpred. Zdetika Vondrdckova

Mluvim predevs$im o sobé. Posledni pul rok byl pro mne velice naro¢ny a najednou se
dostavila inava a prepracovanost. Véite vsak, Ze jsem vzdy pobyty pro Vas pfipravovala
s laskou a nadéji, Ze ve dvou dnech se dozvi maximum jak pecovatelé, tak osoby v riziku,
pacienti, terapeuti, ale i rodice, jak promluvit se svymi détmi.

Pokryt vsak tak pestrou skupinu s odli$nymi stéZejnimi otazkami neni jednoduché. Takze
se pak stava, ze nékomu pobyt neda to, co o¢ekava, nebo co o¢ekaval. Bohuzel vsak uspo-
kojit kazdého v plném rozsahu neni mozné.

Pokazdé prijizdi skupina novych tcastnikd, pro které je vée nové, kteti prahnou po infor-
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macich a skupina acastnikd, které momentalné netrapi akutni problémy a radi by pojali
rekondici odpocinkové, ¢ili se prosli, popovidali si a netrapili se poslechem informaci,
které jiz slyseli. Ti se zde citi jako doma, jako ti, kdo urcuji chod pobytu. Ale toto neni
nejdilezitéjsi skupina, pro kterou se rekondi¢né edukaéni pobyt pfipravuje, ale je zasadni
zku$enou soucdsti setkani.

Proto Vas zku$ené prosim: Je tieba, abyste se vcitili do pocitii novych ucastniki, jejich
nejistoty, obav z budoucnosti a spousty jejich nezodpovézenych otazek. Pro celou spole¢-
nost je dobré, ze na setkani jezdi jiz znali a zkus$eni ,,bojovnici“ s HCH, protoze mohou
v osobnich rozhovorech prispét k nadéji novych ¢lentl, Ze se necha i radostné zit s tak
tézkou diagndzou, jakou bezesporu Huntingtonova choroba je.

Znamena to tedy ukdznénost pti prednaskach a diskuzich, abyste se vzajemné nerusili
a dali moznost novym ucastnikiim se ptat.

Jiz dfive jsme se snazili rozdélit rekondici na dvé skupiny. Jedna skupina je tvorena
z pacienttl a terapeutd, ktefi vedou jejich aktivity na rekondi¢nim pobytu. Zjistili jsme, Ze
v budoucnu bude lepsi, kdyz kazdého pacienta bude doprovazet jejich blizky, aby se nau-
¢il se svym nemocnym pracovat a mohl se eventuelné zeptat na sviij konkrétni problém,
ktery s pacientem ma.

Druhd skupina, vice méné edukacni, je uréena pro pecovatele, terapeuty, osoby v riziku,
véetné rodic¢a déti. Toto je skupina rtiznoroda s riiznymi preferenénimi zajmy a zde je
proto nutné se vzajemné respektovat a dodrzovat program.

Diskusni skupiny jsou uréeny potom jiz pro tizkou skupinu zajemcti o jeden konkrétni
problém. Individualni konzultace jsou uréeny pro specialni, eventuelné i velice osobni
dotazy, které t¢astnici neodhodlaji fesit v $irsim okruhu diskutujicich.

Ucast na rekondi¢nich pobytech se stale zvysuje. V Ri¢anech u Brna se nas seslo jiz podru-
hé sto a stale pribyva i pocet pacientd, ktefi se odhodlaji mezi nas prijet a zpravidla potom
uz jezdi pravidelné a radi. Velice mne to t&si, i kdyz bych byla radéji, kdyby HCH v CR
ubyvalo, ale skute¢nost je bohuzel jina. Diagnostika HCH se od roku 1993 dostala do
povédomi lékar, proto je diagnostikovanych rodin stéle vice. Ne kazdy se vSak potfebuje
se svym problémem s HCH s nékym pobavit, probrat si své obavy, ale obecné je to tak, ze
sdilena radost je dvojitd a starost polovi¢ni. Je i skupina nds, co musime s HCH bojovat,
jinak bychom méli pocit, Ze nic proti HCH nedélame. Byla bych moc rdda, kdybyste se
k ndm vy bojovni pridali a fekli, udélam to a to...Opravdu pottebujeme velice pomoci,
jinak uroven pobytt, internetovych stranek, zpravodaje Archa, tiskll a poradenstvi neu-
drzime.

Velmi aktualné se nam objevuje stale Castéji problém, jak pristupovat k détem z rodin
zatizenych HCH. Je tu ur¢ity napad na tdbory eventuelné i internetové stranky ¢i viken-
dové pobyty pro déti, ale kdo je bude organizovat?

Hleddme odpovéd mezi vami. Vezmeéte to tak, ze dnes potfebuje$ pomoc ty, pristé budu
pomoc potfebovat ja.

Bylo by moc fajn, kdybychom vystoupili ze svych ulit (domovii), kde bojujeme vselijak,
fekli: ,Mame problém a je tfeba ho resit.

Prikladem je stale snaha o zafizeni pro pacienty s HCH. Z mého pohledu by bylo tfeba



nejprve chranéné bydleni, kde by mohly zit svobodné nase nemocné dospélé déti, které
ale potfebuji uréity dohled a pé¢i. Je to podle mne nejlepsi feseni pro ty, ktefi citi, Ze uz se
o své dospélé nemocné nemohou postarat a pro které je pobyt v zatizeni se specifickym
rezZimem zatim predcasny. Je tieba, aby pacienti s HCH, ktef{ jiz nemaji rodinné zaze-
mi, méli socialniho pracovnika nebo osobniho asistenta, ktery by jim pomahal a kterého
by respektoval. Néco podobného maji v Belgii. Je to domecek, kde Zije nékolik pacientt
s HCH, ktefi maji odborny dohled.

Radé SPHCH pod vedenim Jifiny Novotné se zatim ani pres petici a dopisy do Evropské
unie ¢i aktivity v Eurordisu (coz je organizace pro ridké diagnézy) nepodatilo posunout ke
zdérnému konci. Jedinym tispéchem je uréitd nadéje v Betanii, diakonii CCE v Néchodé.
SPHCH se snazi stale edukovat i socialni a zdravotnické pracovniky o specifikdch péce
a komunikace s pacientem s HCH, ale i tady je tfeba pomoci, protoze se stale setkdvame
s chybami odbornikd, které potom musi fesit psychologové, psychiatii, anebo které skon-
¢l sebevrazdou. Bohuzel. Stale je to zoufalé feseni pacienta, ktery nevidi Zadnou nadéji
a ma pocit, Ze je pro své blizké jen pritézi.

SPHCH se velice odvazné zapojila do organizace konfresu EHA v roce 2010 v Praze. Ani
tento tkol neni jednoduchy a pan ing. J. Hruda za SPHCH a pani P. Saginkov4 za ¢eskou
sekci EHDN maji dost starosti, aby se v§e dobre ptipravilo. Jiz leto$ni podzim bude plny
pravé téchto priprav. Bylo by velice dobré, kdyby nékdo z vas mohl ptispét sponzorskym
darem nebo zajistit vyznamného sponzora na tuto akci. Radi bychom se predstavili jako
kulturni zemé s kvalitnimi organizatory.

Podzimni rekondi¢né edukacéni pobyt v roce 2010 se planuje pravé na tento termin také
v Praze. Je zajistén i preklad do Cestiny, takze se nemusi bat prijet ani ti, kdo nevladnou
anglickym jazykem. Atmosféra téchto konferenci je stejné srde¢na jako na nasich rekon-
di¢nich pobytech. Stravovani i ubytovani bude hrazené. Konferen¢ni poplatky bude hra-
dit SPHCH, takze ani Vase vydaje nebudou vyrazné vyssi.

Jsem presvédcena, Zze se SPHCH uz celych 18 let (ani se mi to nechce vérit) snazi vytvorit
takovou velkou rodinu, ktera vam i v tomto o¢ekavaném tézkém obdobi poskytne urcitou
jistotu, Ze nejste v problému s Huntingtonovou chorobou sami a Ze si vSichni chceme
poskytnout pomocnou ruku, laskavé slovo, naslouchajici ucho a zZe ve snaze zajistit nagim
nemocnym lepsi kvalitu Zivota, budeme i nadale bojovat, aby nebyli vy¢lenovani ze spo-
le¢nosti a necitili se se svym tdélem osamoceni a nestastni.

Na jafe se nam podarilo dokon¢it edukaéni film ,,Péce o pacienty s HCH ktery se bude
distribuovat letos na podzim. Je zde véak podminka EHA, Ze se miiZe promitat pouze za
pritomnosti ¢lena SPHCH. Takze budeme muset nechat v§em lékaitim podepsat ¢estné
prohldseni, ze jsou fadnymi ¢leny SPHCH a Ze budou dodrzovat podminku EHA pii
projekei.

V ¢Cervenci jsme podali Zadost o dotaci z rozpoc¢tu Kralovéhradeckého kraje na tisk zpra-
vodaje Archa a na rekondi¢né edukaéni pobyty. Zatim ale nemame Zadnou odpovéd.
Jesté budeme podavat Zddost o dotaci na postery, které chceme pripravit do Vancouveru
v angli¢tiné a na vystavy zdravotné postizenych a do jednotlivych center EHDN v CR.

V prabéhu celého piil roku jsme zodpovidali celou fadu dotazti z Poradny na nasich



webovych strankach. Ing. J. Hruda se zt¢astnil nékolika aktivit od Eurordisu, ale zatim,
konkrétni odpovédi z této prace nemame.

Jako vzdy ve svém tvodnim slové, i tentokrat dékuji nasim odbornym poradctim z fad
lékart za jejich trvalou nezistnou podporu a pomoc, které si nesmirné vazime a ktera je
pro nas stale velice vyznamna a nepostradatelna. Na§ adresar se rozsituje o odborniky
z Olomouce a Nového Ji¢ina. Byli bychom velice radi, kdyby mezi nas nasli cestu i odbor-
nici z dal$ich center pro HCH z EHDN v CR.

Déle dékuji i vSem vam, kteti davite prednost finan¢ni podpore pred jinymi aktivitami
a pfipominam, ze prispévky lze zasilat na ucet v libovolnou dobu, a to nejen ptilozenou
slozenkou, ale téZ samozfejmé po vyplnéni postovni poukazky typu A, nebo ptikazem
k thradé z vaseho uctu.

Zakladni ¢lensky prispévek ¢ini i nadale 150 K¢ ro¢né, ale vitdime samoziejmé podle
moznosti kazdou korunu navic. Vazime si pritom kazdé ¢astky, nebot kapky tvori mote.

Se viemi se té§im na dalsdi setkani na rekondi¢né edukaénim pobytu tentokrat v Koliné.
Cekéme také na nové naméty pro nasi praci, protoZe je predevsim pro vas.

Zavérem také prosime o aktivni pomoc. Opét zdraziuji, Ze pro rok 2010 potiebu-
jeme jiZ letos fadnou pripravu, napady a sponzory, abychom se svého hostitelského
ukolu dobfe zhostili.

Za sebe i Radu
Zderika Vondrackova

2.1. CO A KOLIK TOHO MAME DETEM O HCH RICI?

HENNIG, B. L. Jak mluvit s détmi o Huntingtonové chorobé. Nachod: Spole¢nost pro
pomoc pfi Huntingtonové chorob¢, 2008. 33 s. ISBN 978-80-904199-1-9. S. 13-17.

Je dulezité si uvédomit, Ze samotny rozhovor s détmi o HCH
ve skute¢nosti provazi daleko méné napéti nez jeho ptiprava.
Co tim myslim? Vezméme si pro priklad situaci s vyplhova-
nim pacientovych prani ohledné budouci terapie (advance
directives )'. Advance directives jsou pravnim dokumentem,

Bonnie L. Hennig

1 Advanced directives (AD) jsou nejvice rozvinuta a pouzivina v USA. Moznost ,dopfedného® (advanced)
stanoveni viile (directives) ¢lovéka o charakteru priibéhu konce jeho Zivota je ve Spojenych statech upravena
zakonem z roku 1990. Pro kazdy americky stat je tento postup originalni, existuji riizné formulare pro rtizné
situace (odstoupeni od rtiznych typt lé¢by, neresuscitovani apod.) V CR neni pouzivini AD legislativné nijak
upraveno. (Pozn. Z. Maurova)



umoznujicim ucinit rozhodnuti ohledné své budouci 1é¢by v dobé, kdy jste jesté sami
fyzicky ¢i psychicky schopni sdélit sva prani. Je to velmi dilezity dokument, presto miize
nahanét hrtizu, kdyz mate mluvit o tématech souvisejicich se svou smrti a svym umira-
nim. Protoze silné citim dtlezitost tohoto problému, mluvim o ném se svymi pacienty.
Ale nemohla bych s nimi o tom mluvit, aniZ bych predtim sama neucinila rozhodnuti
ohledné téchto svych poslednich prani. Jednou jsem se rozhodla a probrala jsem ten-
to problém s rodinou. Potfebovala jsem védét, ze mé dokumenty jsou sepsany a rad-
né podepsany. Mohu vas ujistit, ze i mne pfi podepisovani néceho takového zaplavila
uzkost. Je velmi tézké premyslet o vlastnich poslednich pranich. Avsak jakmile jsem je
jednou podepsala, ulevilo se mi, Ze uZ to mam za sebou, Ze uz na to nemusim myslet.
Stejny postup je spravny i pro takto obtizny rozhovor, jakym je rozhovor s détmi o HCH.
Vsechny otazky ¢i problémy, na které stale myslite, i strach z rozhovoru s détmi o HCH
obvykle zmizi, jakmile s détmi za¢nete o nemoci mluvit. Ale uvédomte si, Ze - stejné jako
advanced directives — to neni rozhovor, ktery si odbudete najednou. Téma bude tfeba ¢as
od C¢asu znovu otevrit, abyste se ujistili, Ze kazdy ma nejaktualnéjsi informace a abyste
détem poskytli dal$i moznost se ptat.

V dalsich ¢tyfech bodech se vam pokusim vysvétlit hlavni zdsady rozhovoru s détmi:

e Sdélujte détem informace, kterym budou rozumét
® Naslouchejte détem
¢ Co se nikdy nesmi

e Jak détem o HCH rici

1. Sdélujte détem informace, kterym budou rozumét

Podélte se se svymi détmi o informace o HCH postupné. Piedstavte si, Ze krmite malé
dité. Pouzivate malou lZi¢ku a davate mu malé kousky jidla. Potom cekdte, jak bude rea-
govat a zda jidlo dokdze spolknout. Stejny zptisob zvolte pti pfedavani informaci détem
o HCH. Pokazdé jim sdélte jen ¢ast informace a pozorujte, zda to chapou. Zduraznéte
jim, Ze budou vzdy milovany a vzdy o né bude dobfe pe¢ovano, Ze neni tfeba mit strach.
Kromé toho, Ze se déti boji o vas a daldi ¢leny rodiny, také se obavaji, co se stane s nimi,
az vy se uz o né nebudete moci starat. Ujistéte je, Ze budou vzdy zabezpeleny, Ze na né
nezapomindte. Rozhovor vzdy musite ukonéit nadéji. Pacientim v nasich terapeutickych
cviCenich zduraznujeme, Ze vzdy existuje nadéje. Védci se nyni vice nez kdy predtim pfi-
blizili 1éku, ktery by mohl pomoci pacienttiim s HCH. Ubezpecte své déti, Ze neni dne,
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kdy by védci na celém svété nehledali zptsob, jak Huntingtonovu chorobu uplné vylécit.
Zatim sice nevi jak, ale jednou se jim to jisté podari.

2. Naslouchejte détem

Kladou-li vam déti otazky, uvédomte si, co se ve skute¢nosti za jejich otazkami skryva.
Odpovidejte jim vzdy jednoduse. Dité se miize zeptat: ,,Jak vi§, Ze onemocni§ HCH?“
Namisto slozitého védeckého vysvétlovani mutace CAG repetici je lepsi konstatovat, Ze
lékari provedli krevni test a ten jim ukazal, Ze jste nositelem genu pro HCH. MiiZete jim
vysvétlit, Ze geny jsou néco jako program, ktery urcuje, ze jsme, jaci jsme. Bohuzel nejde
jen tak vyménit $patny gen za dobry, protoze je soucasti celého naseho téla.

Jakmile détem vse vysvétlite, je dobré se jich zeptat, co si mysli, ze HCH je. Takto pracuji
na svych setkdnich i s dospélymi. Casto se mi stavd, ze mé predndsky byly $patné, anebo
nebyly viibec pochopeny. Mnoho dospélych mne ujistuje: ,,Nase déti védi, co je HCH,
vidély to u svého rodice.“ Ackoliv toto je pravda, je velmi zajimavé slyset, jak déti tuto
otazku zodpovi samy. Jeden ze zplisobtl, jak se ujistit, Ze nds déti dobfe pochopily, je
zeptat se jich: ,,Potfebuji si ovérit, zda jsem ti vSe spravné vysvétlil, co je HCH. Mize$ mi
svymi slovy zopakovat, co to je za nemoc?*

Jakmile si poslechnete jejich vyklad o HCH, mate moznost hned opravit to, co $patné
pochopily. Miizete to provést napriklad konstatovanim: ,,Ano, ma$ pravdu, tatinek se tak-
to choval, ale ne kazdy nemocny s HCH ma stejné projevy nemoci.“ Nebo: ,,Ano, HCH
se objevila v tatinkové rodiné, ale pri¢inou neni, ze by nékdo néco $patné udélal, je to
prosté nemoc.“

Mozna se také chcete déti pfimo zeptat, zda se o vas nebo o nemocného ¢lena rodiny
obévaji. Déti vétsinou nechtéji, aby si jejich rodi¢e mysleli, Ze 0 né maji starost. Mysli si, Ze
to bude rodice tizit nebo Ze budou smutni z toho, Ze se boji, co se stane. Jestlize dité rika:
»Ne, ja se nebojim,“ mizete napriklad fici: ,,Kdyz jsem se o HCH dozvédél ja, mél/a jsem
velky strach, zjistil/a jsem ale, Ze je prirozené se takto citit. Bohuzel nemizeme primét
HCH, aby zmizela, ale mizeme se navzajem podporovat, kdyz z ni mame strach. Takze,
budes-li mit nékdy strach, chci, abys védél/a, ze mizes kdykoliv pfijit a promluvit si se
mnou o svych obavach.*

Je diilezité si uvédomit, Ze déti uméji vypnout. Mnoho rodic¢t se mi svéfuje, ze se boji,
aby toho détem netekli prili§ mnoho. Mysli si, Ze kdyz za¢nou mluvit, nedokazi se zastavit
a prezenou to. Ale déti vypnou, kdyz bude informaci pfili. Proto musime byt v rozho-
voru s détmi pozorni a téchto naznakd si v¢as vSéimnout. Zadivaji-li se jinam nebo na
nich bude vidét, Ze mysli na néco jiného, Ze neposlouchaji, tak to je ten spravny ¢as kon-
statovat: ,,Dnes uz jsme si toho fekli dost, chces se jesté na néco zeptat? Rekne-li, ze ne,
ujistéte jej, ze se k tomu spolu zase za par dni vratite a budete v rozhovoru pokracovat.
Potom pro tentokrat rozhovor ukoncete, ale pamatujte si, ze se musite s ditétem k tématu
HCH bezpodmine¢né znovu vritit.



3. Co se v rozhovoru détem nikdy nesmi

Détem nikdy:
® Nelzete
® Nepretézujte je zbyte¢cnymi podrobnostmi
e Nezatézujte je finan¢nimi zalezitostmi
e Neslibujte, co nemuzete splnit

e Nenutte je mluvit

At délate cokoli, nelZete. Lhani vyzaduje spoustu energie. Musite si pamatovat, komu jste
co fekli. Museli byste si hlidat jak zaznamnik, tak e-maily, ale také pratele a znamé, aby
0 HCH mezi sebou nemluvili. To miize byt velmi obtizné. Budete-li véak k détem uptim-
ni, nemusite se zatézovat timto nadbyte¢nym stresem.

Nepretézujte déti zbyteénymi lékafskymi podrobnostmi. Reknéme, Ze se dité zepta,
jak mohou lékari védét, ze maminka onemocni Huntingtonovou nemoci. MiiZete jed-
noduse odpoveédét, Ze existuje specialni krevni test, ktery lékari provedli, a ten ukazal, ze
maminka je nositelkou genu pro HCH. Neni tedy nutné zacinat hned prednasku o tom,
kolikrat jste na kliniku museli zajit nebo jaké symptomy si myslite, Ze se u maminky jiz
projevily. Potom se jen ujistéte, Ze vam dité porozumélo. Zeptejte se: ,, UZ tomu rozumis?,
Stadi ti tato odpovéd?“ Pokud dité odpovi ano, nemusite uz fikat nic. Jestlize v§ak fekne
ne, anebo vypadd zmatené, musite podat dal$i vysvétleni.

Nezatézujte své déti financnimi zaleZitostmi, ledaze by se jich to pfimo tykalo. HCH
mize a vétSinou také opravdu velice finanéné zatizi celou rodinu. Pfi¢in je hned nékolik,
ale nejzavaznéjsi je, kdyz nemocny prestane pracovat, kdyz jiz neni schopen dale finan¢né
zajistovat rodinu. V této fazi je nutné provést uréité zmény v chodu domacnosti. Rek-
néme, ze jste rodina, kterd se rada ucastni mnoha aktivit (vylety, koncerty, sport, hudba
atp.). Mimoskolni aktivity byvaji pomérné nakladné na ucastnické poplatky, vybaveni
a tak dale. Pracovala jsem s jednou rodinou, ktera si, aby snizila své vydaje, mohla dovolit
pouze jednu mimoskolni aktivitu pro dité. Je dobré ale pomyslet i na to, Ze existuji rlizna
specialni prospéchova stipendia pro déti, které dosdhnou ur¢itého skolniho prospéchu
nebo finanéni pomoc od mést pro socialné slabsi rodiny s vice détmi atp. Zjistéte si, jak
tento systém funguje ve vasem mésté.

Neslibujte, co nemuzZete splnit. Napriklad slibovat ditéti, Ze HCH nikdy neonemocni
nebo slibovat, Ze se vzdy postarate o nemocného rodice, miize byt zavadéjici. Bohuzel,

pokud jesté nebylo provedeno genetické testovani, nikdo nemiize s jistotou tvrdit, zda
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dité nemoc zdédilo ¢i nikoliv. Pokud dité vyroste a pozdéji zjisti, Ze je nositelem genu pro
HCH, a vy jste mu slibovali, Ze ur¢ité neonemocni, ztratite zcela jeho dtvéru.

Stejné nebezpecné je slibovat, Ze se za vSech okolnosti postarate o nemocného s HCH
v rodiné. Riskujete zlou krev. Mnohem lepsi bude, feknete-li, Ze budete délat vse pro to,
aby se nemocnému rodi¢i dostalo patti¢né péce. Zdiiraznéte ditéti, ze kvalitni péc¢e miize
byt poskytovana jak doma, tak i mimo domov, a Ze jej budete vzdy informovat o v§em, co
se bude dit dfive, nez k tomu dojde. Timto zptsobem ziska dité pocit, Ze je za¢lenéno do
procesu péce o nemocného a Ze v budoucnu bude mozné volit z vice alternativ.

Nebojte se priznat, Ze neznate odpovéd. ,Nevim®, neni zbabélé. ,Nevim®, znamena vzdy
jednu ze dvou moznosti. MtiZe to znamenat, Ze vy osobné odpovéd neznate, ale ze mtizete
najit nékoho, kdo dokdze odpovédét. Nebo to mize znamenat, Ze odpovéd neznd nikdo
a ¢asto jedinym moznym feSenim je pockat, az ji ¢as ukaze. Pokud ono ,,nevim“znamena
pravé druhou moznost, ujistéte dité, Ze neni samo. Urc¢ité existuji otazky, na které nebude-
te schopni odpovédét. Pokud si to dokdzete pfiznat, pak vas i vase déti pochopi a budou
si vas vazit.

A nakonec, nenutte dité mluvit. Jsou déti, které se nikdy neoteviou. Cilem je zajistit
détem bezpe¢né misto, kam se mohou vracet a promluvit si, pokud se chtéji ptat. Ne
vzdy véak je rodi¢ osobou, se kterou se dité citi uvolnéné. Mozna je spiSe ochotné mluvit
se svym ucitelem nebo trenérem, tetou ¢i strycem. Je dobré zkusit byt vzidy krok pred
ditétem. Muzete fici: ,Vim, Ze jsem té zahrnul spoustou informaci a Ze obvykle radéji své
problémy a starosti probiras s kamarady. Ale chci, abys védél, ze HCH neni prili§ znama,
a proto ti radéji domluvim schiizku s odbornikem, jestlize se chces jesté na néco zeptat.*
Ve skute¢nosti se dité muze citit nékdy méné vystragené, pokud mluvi s neznamym ¢lo-
vékem, o ném?z vi, Ze je odbornik, po telefonu. Mnohé déti voli tuto formu ¢asto, jsou to
tzv. linky dtvéry atp. Informace ziskané nahodné na internetu mohou dité vylekat. Na
internetu je spousta informaci o HCH, ale ne v§echno je pro dité dobfe pochopitelné.
Zdtraznéte proto détem mozné nepresnosti v informacich z internetu a pozadejte je, aby
si vami o tom, co se dozvédi, promluvily, aby bylo jisté, Ze véemu dobfe rozumi a Ze se
jedna o pravdivé a ne zkreslené informace.

4. Jak détem o HCH Fici

Rodice a opatrovnici znaji své déti nejlépe. Védi, jaky zptisob komunikace déti pouzivaji.
Nebojte se proto pristoupit na tento zptsob, ale budte opatrni, abyste dité nezmatli. Moz-
nd pouzivéte slovo ,,bebinko“ v rozhovoru o viem od odfenin po zlomenou kost. Je to
v poradku, pokud citite, Ze takto tomu dité rozumi. Ale dejte pozor, aby si dité, az nékdy
upadne a udéla si ,,bebi, nemyslelo, Ze za¢ne mit ptriznaky HCH. Mozna je lep$i HCH
pojmenovat hned, takze si dité¢ uvédomi rozdil. Mtizete naptiklad fici: ,Tatinek je nemoc-
ny, vi§? Ta nemoc se jmenuje Huntingtonova choroba.“ Patrné budete chtit jesté dodat:
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»HCH zptisobuje, Ze tatinek nékdy déla divné véci.“ Je uzite¢né s ditétem tyto situace pro-
brat, ale neni kam spéchat. Mnohokrit je rodi¢ prekvapen, kdyz slysi, kolik rozdilt mezi
osobou nemocnou HCH a ostatnimi lidmi v rodiné, ktefi postizeni nejsou, dité postieh-
ne. Dovolime-li ditéti idit rozhovor, mtizeme se dozvédét, co vSechno zaznamenalo.
Uzite¢né muiize také byt nakreslit jednoduchy rodokmen. Za¢néte ditétem a kreslete jed-
notlivé ¢leny rodiny, pro muze a Zeny pouzijte odliné barvy nebo tvary nebo jen uvedte
jména. Aniz byste zacali tim, Ze je dité v riziku, mizZete je seznamit se skute¢nosti, ze je
nemoc v roding, Ze je dédi¢na a Ze se v rodiné ndhodné opakuje.

2.2. HUNTINGTONOVA CHOROBA NA MOLEKULARNI UROVNI
ANEB JAK NAM POMAHA ZAKLADNI VYZKUM

Huntingtonova choroba (HD) je fatalni neurodegenerativni one-
mocnéni zpusobené mutaci genu (prodlouzeni polyCAG sekvence)
kédujiciho protein huntingtin. Onemocnéni prednostné napada
oblast mozku zvanou striatum - ¢ast bazalnich ganglif a klinicky se
projevuje zejména mimovolnimi choreatickymi pohyby a zména-
mi chovani postizeného jedince.
Prvni symptomy se objevuji u kazdého jedince v jiném obdobi zivo-
ta. Velikost expanze polyCAG useku (kédujiciho polyQ usek pro-
teinu) mutovaného genu pro huntingtin (mhtt) inverzné koreluje
Marian Hruska-Plochdii s obdobim propuknuti prvnich symptomi (tj. ¢im delsi je polyQ
v mutovaném huntingtin proteinu, tim dfiv se nemoc projevi), pri-
cemz tato skutecnost ma priblizné 30-60% prediktabilni hodnotu. Nemoc, lidové zvana
»Tanec Svatého Vita®, byla podrobné popsana jiz v roce 1872 doktorem Georgem Hun-
tingtonem, ale gen, jehoZ mutace ji zptisobuje, je znamy az od roku 1993 diky netinavné
praci velkého védeckého seskupeni doktora Jamese Gusella. Tehdy se tento gen podarilo
odhalit diky rozsahlému genetickému testovani rodin diagnostikovanych na HD - v té
dobé samoziejmé bez ptimého genetického potvrzeni. Ac¢koliv od poznani mutace genu
uplynulo jiz 16 let, stale jesté chybi vysvétleni, jak pfesné mutovany huntingtin chorobu
zptsobuje. Vime, Ze nemutovany huntingtin (htt) je pro Zivot nezbytny. Je nesluditelné se
zivotem, kdyZ v organismu schézi.

Co se déje uvnitf buiky - stru¢ny pfehled

Pro vznik onemocnéni sta¢i jedna zmutovand alela genu pro huntingtin (jedna kopie
genu, kterd pochazi od chorého rodice), coz potvrzuje predstavu, ze nemoc vznikd diky
nedostatku htt a pritomnosti zmutovaného huntingtinu (mbhtt). Jakkoliv je tato uvaha
spravna, podstata vzniku onemocnéni je védctim stale nejasna. Mhtt ovliviluje prepis
genetické informace z DNA do RNA a jeji dekddovani na ribozomech (proteosynteze
- vznik novych bilkovin), transport proteind, spravnou funkénost mitochondrii a mnoho
jinych bunéénych déji. V neposledni fadé mhtt ovliviiuje ¢innost ubiquitin proteazo-
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mového komplexu (UPK), ktery rozklada nepotiebné a poskozené proteiny, které maji
potencial vytvaret amyloidné (nerozpustné) proteinové inkluze - agregaty.

Mhtt tvori proteinové komplexy — agregaty, o kterych se predpoklada, Ze jsou hlavnim
patologickym (¢initelem pfi HD. Posledni dobou jsou v$ak agregaty predmétem velké
diskuze. Podle aktualnich vyzkumu z rtiznych ¢asti svéta jsou agregaty s velkou pravdé-
podobnosti spi§ vysledkem ochranného mechanizmu bunky, kterd se tak snazi predejit
poskozeni, zptisobované pre-fibrilarnimi a fibrilarnimi (,nitkovitymi®) atvary (amylo-
idni prekurzory agregati). Tyto jsou tvorené z mhtt, ktery diky prodlouzené sekvenci
polyglutaminového tseku (polyQ) a ¢innosti enzymi (proteiny s funkci biologického
katalyzatoru), zvanych transglutaminazy, tvori seskupeni tohoto proteinu a proteint
obsahujicich podobné polyglutaminové fetézce. Fibrildrni ttvary pak naru$uji jednotlivé
biologické drédhy ovlivnénim jejich konkrétnich tcastniktl. Zajimavym faktem je, ze také
poskozuji UPK (pravdépodobné na rtiznych mistech). ,Dospélé“ agregaty jsou podle této
uvahy pro bunku méné toxické, protoze patologicky aktivni mista na mhtt jsou prostoro-
vé oddélend od buné¢éného prostredi. Na tomto oddéleni maji zasluhy chaperony (jinak
heat schock proteiny), jejichz funkci je $patné slozené proteiny bud poskladat spravné,
nebo je oznadit pro “likvidaci®

Bylo dokazano, ze pokud se tvorba agregatii v bunikach specificky zablokuje, tyto bunky
umiraji rychleji, nezli ty, které agregaty vytvorily. Ackoliv se predpokladd, Ze agregaty jsou
vysledkem obranného bunééného mechanizmu, vime, Ze dlouhodoba depozice téchto
struktur je pri¢inou zvyseného oxida¢niho stresu a nasledné apoptozy (bunééné smrti).
Komplikovany vyznam agregatt v HD jesté vic problematizuje jejich pfitomnost v jinych,
chorobou takmér neovlivnénych organech a jejich jednoznaéné mensi pritomnost v nej-
vic postihnutém misté v mozku, v striatu (pfitom agregaty se vyskytuji i u jinych neuro-
degenerativnich onemocnéni — napft. Parkinsonova choroba).

Diéle nesmime opomenout dosud neobjasnény vztah genetického mozaicizmu pti HD
(tzn. expanze polyCAG v genu pro mhtt je v riiznych télesnych buiikach jiné - zatim je to
potvrzené pouze na zvifecich modelech) a v této souvislosti rozdilného dopadu onemoc-
néni na jednotlivé organy a télesné tkané, s pravdépodobné riiznym efektem na distribuci
a slozeni agregatil a jejich degradaci. Proteinové agregéty jsou v burice degradovany lizo-
zomy. Jednou z moznych pri¢in selhdni obrany bunky v HD muze byt poruseni signali-
za¢ni drahy lizozomi. Tim bunka prfichdzi o druhy degrada¢ni mechanizmus (po UPK)
a tak se v ni hromadi toxicky material, ktery ji poskozuje. Zustava otazkou, kde a jakym
mechanizmem primarné piisobi mhtt v burce patologicky, nebo jestli je takovych mist
vic a jak spolu navzdjem souvisi.

Proc¢ je diilezité dale zkoumat

Vsechny uvedené déje se odehravaji na trovni jednotlivych molekul. Molekularni aroven
je u mnohobunééného organizmu velmi obtiZzné pozorovatelna a proto se védci snazi
o ulehéeni situace tvorbou bunéénych kultur in vitro (buniky Zzijici v umélém prostiedi
na Petriho misce), kde mtizou uvedené procesy sledovat jak jednotlivé, tak i spole¢né.
Buné¢né kultury jsou prvotnim modelem, na kterém je mozné sledovat konkrétni zmény,
které zptisobuje genetické onemocnéni. Pravé na téchto modelech se hledaji zmény ve
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funkci jediné molekuly a jeji interakénich partnert. Takové modely jsou teoreticky rychle
ovladatelné pro lepsi poznani téchto procesii. V pripadé objevu podstatného naruseni
molekularni drahy sledovaného proteinu, nabizi se moznost uvedené naruseni ovlivnit
néjakou jinou molekulou (at uz syntetickou - 1éky, nebo genovou terapii), ktera by vratila
poskozenou molekularni drahu do ptivodnich koleji. Proces objeveni relevantné posko-
zené molekularni dréhy a testovani jeji teoretické opravy je velmi zdlouhavy a materialné
néro¢ny. Priblizné jedna z 50000 testovanych molekul, které by mohly navratit burnce
jeji normalni fyziologické prostredi, je po testovani na zvifecich modelech a klinickych
testech pripravena stat se skute¢nym lékem. Moderni medicina vytvari léky na zakladé
nespocetnych testt. Léky nové generace jsou proto $ité na miru konkrétnimu onemocné-
ni. Vyvoj a testovani novych 1éktl na Huntingtonovu chorobu je velmi slozity a zdlouhavy
proces, jenz se nedd obejit ani urychlit. Proto kazdy jeden objev, ktery nas posune dal
k pochopeni a ovlivnéni této nemoci, ma cenu zlata.

Poznamka autora:

Zakladny vyskum Huntingtonovej choroby v Ceskej Republike sa datuje od roku 2007. Jeho
hlavnym ,hniezdom* sa stal Ustav Zivocisné Fyziologie a Genetiky, kde Laborator bunec-
ne regenerace a plasticity pod vedenim prof. Jana Motlika nastartovala projekt z nazvom
~Generacia HD transgenneho miniaturneho prasata’; ktoreho cielom je jednak vlastna
generacia transgenu a takisto zakladny vyskum biologickych funkcii endogenneho a muto-
vaneho huntingtinu. Spominany projekt je rieseny spolocne s Kalifornskou Univerzitou
v San Diegu, Massachusetts General Hospital a Milanskou Univerzitou. Nieco malo pred
spominanym rokom 2007 zacali so svojim projektom zameranym na expresiu steroidovych
hormonov na pozadi HD na Palackeho Univerzite v Olomouci a to menovite Mgr. Radka
Filip¢ikovd a Dr. Marcela Bezdickova.

2.3. POSTURA - ROVNOVAHA LIDSKEHO TELA

Autoti: Filip¢ikovda Radka, Bezdickovd Marcela, Bélohradsky Petr, Viverka Pavel,
Laichman Stanislav

Vézeni ¢tendfi,

radi bychom Vas touto cestou jesté jednou seznamili s tématem prace na nasem ustavu,
o kterém jsme referovali na jarnim rekondi¢nim pobytu v Ri¢anech.

Jedna se o testovani postury, tedy jinak fe¢eno rovnovahy lidského téla.

Postura je proces udrzovani rovnovahy, polohy téla a jeho ¢asti ve stéle se ménicim pro-
stredi. Funguje jako regula¢ni mechanizmus téla, ktery potfebujeme proto, abychom bez-
pecné a dostate¢né zvladali kazdodenni tkony v Zivoté i profesi.

Proces udrzovani rovnovahy probiha pred pohybem samotnym a po provedeni pohybu
se tento systém snazi dosaZzenou polohu udrzet a stabilizovat, napt. vztyk ze zidle, proces
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kroku a chiize, ohnuti se pro rizné predméty k zemi, umyti vlasu,
poskytnuti opory druhému ¢lovéku nebo vyrovnani rovnovahy jako
prevenci padu. Tyto vykony vyzaduji kontrolu postury a v mnoha
piipadech ji povazujeme za samozfejmost do
doby nez za¢neme pocitovat problémy.

Pro zajisténi posturdlni stability lidského
téla ma basalni vyznam hlavné kosterni sou-
stava téla (pasivni pohybovy aparat), svaly
lidského téla (aktivni pohybovy aparat) a dile-
Zitou roli ma i centralni a periferni nervovy systém, tedy mozek |
anervy celého téla. Radka Filip¢ikovd
Vyzkumné Setfeni probihd jiz od roku 2004 a je rozdéleno do tfi etap:

Prvni etapou je antropometrické méreni morfologickych ukazatelti (Fetter, 1967). Ze
zékladnich rozmérti pak mtizeme vypocitat nékteré antropometrické indexy.

Druhou etapou je vyplnéni anamnestického dotazniku.

Treti etapou je méfeni posturalni stability na pristroji NeuroCom Balance, ktery je na
Rehabilita¢ni klinice Fakultni nemocnice Olomouc. Tento pristroj testuje schopnost
udrzet rovnovéhu jako komplexni proces, jehoz soudasti jsou tfi hlavni komponenty:
smyslovy systém pro presné informace o pozici téla ve vztahuk okolnimu prostredi, schop—
nost mozku zpracovavat tyto informace, svaly, kosti a klouby
pro koordinaci pottebného pohybu k udrzeni rovnovahy.
Testovani probihd vzdy pod dohledem erudovaného pracov-
nika Kineziologické laboratore a v plném bezpe¢nostnim jis-
téni (viz obr. 1 - Fixa¢ni a nosné bezpe¢nostni pasy a sedak
k zajisténi prevence padu)

Vyznamem prace je napf. vybér funkéné vhodné pohybové
strategie (planovani pohybu) v ménicich se podminkach béz-
ného zivota, analyza mechanizmt reakce pro tvorbu v¢asnych
a efektivnich pohybt k zajisténi rovnovahy. Analyzou téchto
dat u normalni nezatizené skupiny probanda (studenti, vojaci, pracujici rtiznych véko-
vych skupin, sportovci atd.) a skupiny probandt s HCH, zajistit sledovani progrese zmé-
ny chiize a udrzovani posturalni stability u pacientti s HCH a mozZnost prevence padu.

Marcela Bezdickovd

obr. 1

Literatura:

1. DYJEVSKY, 1., DRUGA, R., MRAZKOVA, O. Funkéni anatomie clovéka. 1.vyd., Praha: Grada
Publishing, 2000, 664 s.

2. FETTER,V,, PROKOPEC, M.,SUCHY, J., TITLBACHOVA, S. Antropologie. 1. vyd., Praha : Aca-
demia, 1967, 706 s.

3.NACHUM, Z., et al. Reduced reliance on vestibular and visual cues. Laryngoscope, 2004, vol. 114,
no. 3, p. 581-586.

4. NEUROCOM BALANCE OPERATOR’'S MASTER MANUAL - VERSION 8.

5. PALOSKI, W. H., et al. Postflight balance control recovery in an elderly astronaut : a case report.
Otology & Neurotology, Jan 2004, vol. 25, iss. 1, p. 53-56.
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2.4. NECO MALO O PROLEZENINACH
Bc. Rendta Vaverkovd, Alena Lexova

Vazeni pratelé.

Letos na jafe jsme mély moznost poprvé se setkat s vami, lidmi zainteresovanymi
v SPHCH. Protoze jsme mezi vami byly poprvé, nevédély jsme, co by Vas mohlo zaji-
mat nejvice v oSetfovani imobilniho pacienta. Doufame, Ze nase snaha predat zkusenosti
z praxe, kde jsme pecovaly o imobilni nemocné pomérné ¢asto, bude alespon trochu
uzite¢na. Rady bychom se v kratkém prispévku zminily o prolezeninach, jejich vzniku
a také prevenci.

Co je dekubitus?

Slovo dekubitus pochazi z latinského slova decumbere, coz znamena polozit, lehnout si.
Prolezeniny tak byly pojmenovany, protoze se mohou vyskytovat u nemocnych upouta-
nych na liizko. Dekubitus nevznika jen na kazi, ale mtize postihnout i sliznice. Jako pfi-
klad Ize uvést tlak zubni protézy na sliznici v dutiné tstni. Dekubitus neboli prolezenina
je komplikace, které lze predejit.

Existuje nékolik klasifikaci dekubitii, my zde uvddime rozdéleni do ¢tyr stadii.

L. stupen - tlakova léze bez poskozeni kiize. Prvnim prfiznakem tlakového poskozeni je
mirny otok naméhané oblasti a jemné zarudnuti ktize. Tyto zmény jsou vratné.

II. stupenl — puchyf - postizena oblast je otekld, ma lividni (nafialovélé) zbarveni kuze. Po
tlakové zkousce se neobnovi krevni obéh. Nékdy se objevi puchyt. Primarné je posko-
zeno podkozi i s ¢asti cév pro kiizi a ta mize druhotné odumirat. Spontanni epitelizace
(pokryti koznim krytem) je ve vét$iné pripadti mozna. Pfi spravném oSetfeni a 1é¢bé se
zpravidla hoji bez jizev.

I11. stupen - poskozeni vSech vrstev kiize. Tlakovou oblast dekubitu kryje bud sucha krus-
ta (strup) nebo rozbredla odumfela tkan. Po eliminaci (odlouceni) odumtenych tkani
vznikaji viedy s $iroce podminovanymi okraji, protoze defekt podkozi je vzdy vétsi nez
defekt kiize. Zhojeni je mozné, ale trva nékolik mésicti i let. Po zhojeni vznika tenka
zmensena, neplnohodnotna jizva, tésné naléhajici na kost, ktera se i pfi malém tlaku
snadno rozpada a vznika chronicky defekt.

IV. stupen - vied - zevni vzhled miize byt stejny jako u predeslych, ale mimo zanéta kost-
niho podkladu je navic doprovazen zanéty sousednich kloubi. Casto byva doprovazen
infektem. Spontanni zhojeni neni mozné, témér vzdy se pristupuje k opera¢nimu feseni.

Pricina vzniku dekubitu

Vsechny proleZeniny jsou prvotné zptisobeny neprerusenym tlakem, ktery poskozuje
i malé cévy a vlivem nedostatku kysliku dochazi k naslednému odumfteni bunék. Treni
a tlak pak ptisobi soubézné.

Faktory ovliviiujici vznik proleZenin
Vznik a naslednou lé¢bu ovliviiuje cela fada faktort, ktera ptisobi jak mistné, tak celkové.
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Patfi mezi né:

o vlhkost zptisobena inkontinenci moce, stolice, drenazi, potem, nespravnou
hygienou vede k maceraci kiize,

o omezena hybnost - ¢lovék postizeny ochrnutim, apatii (snizeni citové reaktivi-
ty), poruchou védomi, extrémné zeslably ma snizenou schopnost reagovat na
kompresi tkani (stlaceni) zménou polohy,

e poruchy centralni nervové soustavy - poruchy inervace predilekénich mist,
mozku, michy urychluji vznik dekubitu,

o vy$si vék - je omezena regenera¢ni schopnost organismu,

e VyZiva - $patny stav vyzivy vyrazné ovliviiuje vznik a prubéh dekubitt. Nea-
dekvatni vyziva vede ke ztraté hmotnosti, podkozniho vaziva a svalové atrofii
(zmenseni). Hypoproteinémie (nedostatek bilkovin) je predisponujicim (usnad-
nujicim) faktorem vzniku edému. Otok pak ¢ini kéizi nachylnéjsi na poskozeni,
zpomaluje proudéni kysliku do bunék a produktéi metabolismu z bunék. Nega-
tivné pusobi nedostatek vitamind, hlavné C, zinku a Zeleza tim, Ze zhor$uje syn-
tézu kolagenu (tvorba vlaknité bilkoviny tvorici zaklad pojivovych tkani vaziva,
chrupavky a kosti),

o zvySend télesna teplota - urychluje metabolismus bunék, coz zvy$uje spotfebu
kysliku, a to i na mistech vystavenych zvy$enému tlaku,

e soubézna nemoc - narusuje obranyschopnost a regeneraci organismu, zejména
tézké, dlouhotrvajici choroby, choroby vedouci k poruse krevniho obéhu - one-
mocnéni srdce a cév, ateroskleréza, anémie (chudokrevnost) apod.

Mista vzniku proleZenin

Prolezeniny vznikaji nej¢astéji na tzv. predilekénich mistech. Jedna se o oblasti, kde jsou
kosti blizko kozniho povrchu a jsou malo izolovany vrstvou podkozniho tuku a svalstva.
Tato mista se li$i podle polohy, v niz je ¢lovék dlouhodobé ulozen.

Predilekéni mista v poloze na zddech: nad tylni kosti, nad trnem 7. kr¢niho obratle, nad
loketnimi klouby, kosti kiizovou, kostmi patnimi,

predilekéni mista v poloze na boku: nad kosti spankovou, ramennim kloubem, hiebe-
ny ky¢elnich kosti, velkym chocholikem stehennich kosti, kolennimi klouby, medialni
a lateralni kondyly (vnitfni a vnéj$i rozsifené kloubni ¢asti kosti), nad kotniky,
predilekéni mista v poloze na btise: nad licni kosti, na uchu, nad htebeny kosti ky¢elnich

a nad koleny.

Prevence vzniku proleZenin

Pro prevenci (pfedchdzeni) vzniku dekubitt plati tyto obecné zasady:

« blokovani neptiznivych zevnich mechanickych vliva - zakladni podminkou je suché,
dokonale upravené lizko s mékkou antidekubitni matraci a napnutym prostéradlem.
Soucasti upraveného ltizka jsou polohovaci pomticky.

o hygiena - jde o opatfeni omezujici zevni vlivy a vznik infekce. Pfedev$im jde o vliv
stolice, potu, mo¢i a infekce na kiizi panevni oblasti.
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o normalizace celkového stavu - zlepSeni celkového stavu pacienta, predevsim vyzivy.
Bez této podminky jsou ostatni opatfeni malo u¢inna a dekubity se nebudou hojit,

« rehabilitace - je nedilnou a velmi dulezitou soucasti prevence. Snazi se podporovat
néavrat hybnosti a obnovit sobésta¢nost pacienta.

o Nezastupitelné misto v prevencialécbé ma pravidelné polohovani pacienta. Jde o sprav-
né ulozeni nemocného nebo ¢asti jeho téla tak, abychom zabranili vzniku komplikaci
ze $patné polohy (vzniku dekubitd, aj.). Technika polohovani je uceleny systém, ktery
neni samoucelny. Jeho cilem je odlehéeni zatiZzenych partii osob dlouhodobé upou-
tanych na lzko. Polohu ménime dle aktualniho zdravotniho stavu, nej¢astéji po dvou
hodinach. Samotné lezeni v§ak musi ztistat pohodIné a prijemné.

Pomiicky k prevenci proleZenin

Zakladem pro prevenci dekubitti je kvalitni matrace z riznych materiali (pénové, vzdu-
chové) a dle moznosti antidekubitni systémy. Dale antidekubitni podlozky uréené pro
danou oblast, tedy patové, loketni, kolenni, rovnéz z riznych materialti (molitan, gel,
granulova vypln).

Pouzité zdroje:

KRISKOVA, A., a kol. Osetrovatelské techniky. Martin: Osveta, 2001. ISBN 80-8063-087-9.
MIKSOVA, Z., JANOSIKOVA, M., ZAJICKOVA, M. Kapitoly z osetiovatelské péce II. Vsetin: Vyssi
zdravotnicka skola, 2000. 118s.,

ROZSYPALOVA, M., STANKOVA, M. Osetfovatelstvi pro stredni zdravotnické skoly I/1. Praha:
Informatorium, 1996. 234s.

ROZSYPALOVA, M., STANKOVA, M. Osetfovatelstvi pro stredni zdravotnické skoly I/2. Praha:
Informatorium, 1996. 209 s.

STANKOVA, M., et al. Zdklady oSettovdini nemocnych. Praha: Karolinum, 2005. 145 s.

ISBN 80-246-0845-6.

Elektronické zdroje:
www.zdravotnickenoviny.cz, www.wed.cz

2.5. PORUCHY REM SPANKU U HUNTINGTONOVY NEMOCI

ARNULE I, et al. Rapid eye movement sleep disturbances in Huntington disease. Z ang-
lictiny preloZila Pavla Saginkova. Revize Jan Roth. Archives of Neurology, 2008, vol. 65, no.
4, p. 482-488.

Tato studie ukazuje, ze pacienti s HN trpi ¢asto nespavosti zptsobenou zejména pro-
blémy se setrvanim ve spanku, zkracenim REM spanku a zvySenou pohybovou aktivi-
tou béhem spanku. Tyto poruchy spanku, které evidentné nekoreluji s mnozstvim CAG
repetic, mohou byt pozorovany i u pacientt bez priznaki. Dilezité je, ze poruchy REM
spanku se zdaji byt prvnim ukazatelem HN, ktery se zhor$uje s postupujici nemoci.
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REM spanek

Tzv. REM spének je jedno z normalnich stadii spanku, které se vyznacuje rychlymi pohy-
by o¢i, nizkym svalovym napétim a rychlou aktivitou v elektroencefalogramu (EEG),
coz je bézné vysetieni, které zaznamenava elektrickou aktivitu mozku. U dospélych osob
zaujima REM spéanek 20 - 25 % z celkové doby spanku. Béhem normalni noci proziji lidé
obvykle 4 - 5 obdobi REM spanku. Funkce REM spanku neni dobfe prozkoumans, ale
ma se za to, Ze hraje roli v konsolidaci paméti a rozvoji mozku. Béhem REM spanku se
obvykle objevuji Zivé sny.

Poruchy spanku u HN

U pacientt s Huntingtonovou nemoci (HN) se poruchy spanku objevuji velmi ¢asto (az
u 90 %). Zahrnuji naptiklad obtizné usinani, nespavost, probouzeni a nadmérnou pohy-
bovou aktivitu béhem spanku a ospalost béhem dne. Nespavost mtize byt zptisobena
uzkosti, depresi, preruSovanym spankem, opakovanym buzenim nebo choreou (mimo-
volni, tane¢ni pohyby typické pro HN).

Popis studie

Cilem této studie bylo zhodnotit priibéh spanku/buzeni u rtiznych stadii HN a urdit, zda
jsou zavislé na poétu CAG repetic v genu HN.

Poruchy spanku byly vySetfovany u pacientd s HN ve srovnani s nemocnymi trpicimi
narkolepsii a kontrolnimi osobami (25 subjektti v kazdé skupiné). Narkolepsie je poru-
cha charakterizovana mimo jiné zvy$enou ospalosti béhem dne a pferusovanym no¢nim
spankem. Skupina pacienttt s HN zahrnovala osoby s rtizné rozvinutou nemoci: a) bez
priznaki (tj. asymptomatické) nebo s velmi mirnymi projevy; b) pacienty s mirnymi pfi-
znaky; a c) pacienty s jasné vyjadienymi projevy.

U pacienti s HN se poruchy spanku objevuji velmi ¢asto.

Vysledky

Témér dvé tietiny pacientii s HN si stéZovaly na nespavost (16 pacientti s HN v porov-
nani se 4 kontrolnimi subjekty). Ac¢koli no¢ni nespavost a ospalost béhem dne se zvyso-
vala s postupujici HN, rozdily v charakteru spanku u jednotlivych stadii nemoci se nepro-
kazaly. Korelaci mezi nespavosti a po¢tem CAG repetic se nepodatilo nalézt. Nespavost
nebyla spojena se syndromem neklidnych nohou (poruchou charakterizovanou nutka-
vou pottebou pohybovat nohama). Podle vlastnich vypovédi netrpéli pacienti s HN cas-
téji nespavosti béhem dne nebo priznaky podobnymi narkolepsii.

V porovnani s kontrolnimi osobami vykazovali pacienti s HN mensi vydatnost spanku
a del$i obdobi probouzeni béhem jiz zapocatého spanku, ale podobné zpozdéni usina-
ni. Z toho vyplyva, ze pacienti s HN méli problém zejména s udrzenim spanku. Také se
vice nachazeli ve fazich mélkého spanku. Zajimavé je, Ze trpéli ¢astéjsimi periodickymi
pohyby nohou, coz zptisobilo ¢astéjsi probuzeni nez u kontrolni skupiny. Naptiklad jedna
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¢tvrtina pacientt s HN vykazovala vice nez 15 pohybii za hodinu. Pacienti s HN vykazuji
normalni procento non-REM spanku, véetné faze pomalych vin (delta spanek - pozn.
prekl.). Porovnani pacientti s HN, ktefi si stéZovali na nespavost a ktefi si nestézovali,
ukazalo, Ze obé skupiny se lisily pouze vydatnosti spanku, ale ne celkovou dobou spanku,
zpozdénym usinanim, procenty a trvanim fazi spanku nebo indexem buzeni.

Pacienti s HN vykazovali véts$i zpozdéni nastupu REM spanku a mensi procento REM
spanku (z celkové doby spanku) nez kontrolni skupina a toto procento se snizovalo
s postupujici nemoci. Zminéné procento REM spanku bylo 16,3 % u pacientt bez priznaka
nebo s velmi mirnymi pfiznaky, 16,4 % ve skupiné s mirnymi ptiznaky a 9,7 % ve skupiné
s jasné vyjadfenymi projevy, ve srovnani s 19 % u kontrolni skupiny a 21 % u nemocnych
s narkolepsii. Navic 12 % pacient s HN vykazalo tzv. poruchy chovani v REM spanku,
jako pohyby rtt, hlavy, trupu, pazi a rukou.

Vydava:

© 2008 European Huntingtons Disease Network, Predseda: Prof. G.B. Landwehrmeyer, Oberer Esel-
sberg 45/1, 89081 Ulm, Germany Shrnuti: Diana Raffelsbauer, PharmaWrite; Preklad: Pavla Saginkova,
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2.6. DLOUHODOBE DUSLEDKY PRESYMPTOMATICKEHO TESTOVANTI
HUNTINGTONOVY NEMOCI

GARGIULO, M. Long-term outcome of presymptomatic testing in Huntington disease.
Z angli¢tiny prelozila Pavla Sasinkova. Revize Jan Roth. European journal of human gene-
tics, Feb 2009, vol. 17, iss. 2, p. 165-171.

V Evropé podstupuje prediktivni testovdni méné nez 20 % populace v riziku.

Podklady studie

Gen HN se zmnozenou repetici CAG (pfitomnost mutace) je charakteristickym znakem,
ktery umoznuje uréeni genetického stavu osoby v riziku HN. Nicméné prediktivni testo-
vani neumi urcit, kdy nemoc propukne, jak rychle bude postupovat a které symptomy se
u dané osoby rozvinou. V Evropé podstupuje prediktivni testovani méné nez 20 % popula-
ce v riziku. International Huntington Association spolu s World Federation of Neurology
- Research Group on Huntington ‘s Disease (Svétova neurologicka federace — vyzkum-
nd skupina pro Huntingtonovu nemoc) vytvorila mezinarodné platna Doporuceni pro
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molekularni genetické prediktivni testovani u Huntingtonovy nemoci, ktera byla publi-
kovana v r. 1994. Genetické poradenstvi za pomoci multidisciplindrniho tymu jak pred,
tak po odbéru krve a testovani je POVINNE.

Metody

Bylo vySetfeno 119 pacienti, ktefi podstoupili presymptomatické genetické testovani
v Univerzitni nemocnici Salpétriere (Pafiz, Francie). U 18 z nich se jiz objevily ptizna-
ky HN a byli ze studie vylouceni. Studie tudiz zahrnovala 101 subjekti: 62 testovanych
negativné a 39 bezptiznakovych nositelii genu. Byly sledovany nasledujici projevy: depre-
se (pomoci Beck Depression Inventory a Mini International Neuropsychiatric Invento-
ry), beznadéj (pomoci Beck Hopelessness Scale), tizkost (pomoci State and Trait Anxi-
ety Inventory of Spielberger), subjektivni prozivani zairmutku (pomoci Impact of Ebeny
Scale) a subjektivni hodnoceni adaptace v praci, rodiné, socidlnim Zivoté, atd. (pomoci
Social Adjustment Scale). Rovnéz se shromazdovaly informace tykajici se predchozich
obdobi deprese.

Vysledky

Nositelé genu bez priznakii nemoci a negativné testovani vykazovali podobné vysled-
ky u testt tzkosti a socidlniho prizptisobeni. V dobé provadéni studie pravé probihajici
deprese byla vyznamné ¢astéjsi u nositell genu nez u negativné testovanych (58 % pro-
ti 24 %, P = 0,05). Frekvence depresi pred genetickym testovanim byla u obou skupin
podobna. Avsak po testovani vzrostla u nositelt genu ze 42 % na 49 %, zatimco u negativ-
né testovanych klesla ze 45 % na 31 %. Nicméné pocet sebevrazednych pokust byl vétsi
u negativné testované skupiny. Pozoruhodné bylo, ze pouze 15 % negativné testovanych
bylo lé¢eno na depresi, cozZ je vyznamné méné nez procento nositelti genu (36 %, P =
0,01). Taktéz nelze prehlédnout, Ze vice nez ¢tvrtina negativné testovanych uvadéla obtize
vyrovnat se s dobrym vysledkem testu. Pfedchozi obdobi deprese byly identifikovany
jako jediny prediktivni faktor pro vyskyt deprese po testu.

Prediktivni testovani fatalni nemoci, na kterou neni léc¢ba, zahrnuje komplexni psy-
chologické a etické otazky, které vyzaduji Fadné genetické poradenstvi a podporu
zku$enych profesionalii. Nedavno ustavena pracovni skupina EHDN zabyvajici se
genetickym testovanim a poradenstvim (EHDN Genetic Testing and Counselling
Working Group) se zaméfuje na metody, jak predavat vysledky genetickych testi,
a vylepSenimi stavajicich smérnic (viz Newsletter EHDN, zafi 2008).

Bez ohledu na vysledek testu je po genetickém testovdini opakovand psychologickd pod-
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2.7. ETICKE A PSYCHOLOGICKE ASPEKTY PREDPOVEDNIHO TESTOVANT

S novymi vysetfovacimi metodami se etické a predevsim psycho-
logické dopady genetického testovani nezmirnily. Test prinasi kon-
flikt mezi pfinosem a zatézi, vyplyvajicimi ze znalosti genetického
stavu. Nezli zadatel v riziku HCH ptistoupi k provedent testu, mél
by si ujasnit motivaci a veskeré mozné dopady svého rozhodnuti.
Unahlené, neuvazené rozhodnuti, obvykle odiivodniované slovy
»ja to chci prosté védét, nesnesu nejistotu’, za kterym casto stoji
M prani potvrdit si, Ze doty¢nd osoba patologicky gen nenese, nelze
Ny, R ' vzit po sdéleni vysledku jiz nikdy zpét. Je tfeba zdtiraznit, ze psy-
MUDr. Jana Zidovskd, CSc. chologické dopady predevsim pozitivniho, tedy patologického

nélezu testu, jsou zavazné a obtizné predvidatelné. K dalsimu kon-

fliktu muze dojit mezi zajmy testovaného a zajmy jeho rodi-
ny, okoli nebo spole¢nosti, kdy nelze vylou¢it ani zneuziti az genetickou diskriminaci.
Vyvstava rada otazek: Jedinec sice nema kontrolu nad svou genetickou vybavou, ale ma
na ni vyhradni pravo? Rodi¢e maji povinnost prospivat détem, maji tedy moralni povin-
nost dat se testovat? Lze namitat, Ze pokud ma individuum pravo na sebeurceni, tyka
se to i testu, jehoz vysledek ma na né pfimy dopad. Konflikt zajma prinasi dilemata, pri
jejichz feSeni by mél byt rovnocenné zohlednén zajem vsech zacastnénych stran. Lékar-
ska profese pouziva v téchto pripadech doktrinu: ,v prvni fadé neskodit® Byly proto
vypracovany normy predpovédniho testovani, s dirazem na svobodnou volbu a pouéeny
souhlas, jejichz dodrzovani je pokladano v rozvinutych zemich za samoziejmé. Testovani
ma respektovat protokolarni postup, zahrnujici vstupni pohovor a dal$i sezeni s gene-
tikem, neurologické, psychologické eventualné psychiatrické vysetteni, zavére¢né roz-
hodnuti o testu a sdéleni vysledku. Cely proces trva priimérné 2-3 mésice a je flexibilni
podle momentélnich potteb. Doporucuje se provazeni a podpora partnerem nebo jinou
osobou, ktera neni sama v riziku HCH. Ke sdéleni vysledku se pfistupuje vyhradné pti
osobni navstévé. Dalsi sledovani a podpiirné aktivity, véetné zapojeni do svépomocné
organizace Spole¢nost pro pomoc pti Huntingtonové chorobé, zalezi na klientové postoji.
Presymptomatickych testti bylo v CR uskute¢néno celkem 104, z toho 45 pozitivnich
a 59 negativnich. Ptivodnich zadatelt bylo asi 250, ale pokud uvazime, ze populace osob
v riziku ¢itd minimalné cca 2 000 osob, tak jde asi 0 5 %.

al
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2.8. NASLEDNA PECE U PACIENTU S HUNTINGTONOVOU CHOROBOU

Dana Sigutovd, fyzioterapeut, Oddéleni ndsledné rehabilitacni péce, Nemocnice Vitkov

V ¢lanku predkladam nase zkusenosti a snahu o koncept nasledné péce u pacientt s Hun-
tingtonovou chorobou a dale zptisob, jakym se tento koncept snazime zavést na Oddéleni
nésledné rehabilita¢ni péée v Nemocnici Vitkov, jez se stala od ¢ervence 2006 detagova-
nym pracovi§tém Nemocnice s poliklinikou v Novém Ji¢iné.

Nase vize - snaha zapojit pacienty, ale zejména jejich rodinné prislusniky do rehabilita-
ce. Otézkou zlistava, zda je rehabilitace v zafizenich ndsledné péee v CR viibec mozna.
Rehabilitace je zna¢né limitovana mnoha faktory. Jedna se zejména o ¢asné ¢i pozdni
stadium choroby, ale nejvice problematickym se jevi psychicky stav pacientd, kdy citova
vazba na rodinu a domaci prostredi je natolik silnd, Ze znemoziuje del$i pobyt v rehabi-
lita¢nim zatizeni. Pacient s Huntingtonovou chorobou je v podstaté odtrzen od zavede-
ného domaciho rezimu a téZce ptijima (adaptuje se) na prostfedi nové, pokud (dle mého
minéni) nemiize byt hospitalizovan s rodinnym prislu$nikem, ¢i ¢lovékem blizkym, na
néjz ma citovou vazbu, ktery s nim travi vétsinu dne. I pres tyto prekazky se pokousime
pacienty s Huntingtonovou chorobou v naem zarizeni rehabilitovat.

Slozky nasi rehabilitace jsou - fyzioterapie, ergoterapie a logoterapie.

P1i fyzioterapii se zamérujeme na hrubou motoriku, zejména chiizi. Snazime se zlepsit jeji
kvalitu nejen tréninkem stability ve stoji, sedu, formou mi¢ovych her, cviceni s pomtic-
kami, ale i ve vyvojové nizsich pozicich (klek na ¢étyfech, chize po ¢tyfech apod.). Ke
zlep$eni kvality chiize se nam zatim osvédc¢ilo pouziti ¢tytkolového choditka, kdy oporou
o choditko se zmensily dyskinézy hornich koncetin, horni trup byl stabilizovan a paci-
ent tak nemusel vynaklddat spoustu energie k udrzeni rovnovahy. Tim padem se zuzila
prehnané siroka zakladna dolnich koncetin, jeZ je zapottebi k zajisténi stability chiize bez
pomticky. Soudasti naseho zatizeni je krasny park, kde mtizeme trénovat i chizi outdoor
(v prirodé).

Ergoterapii cilime na vycvik jemné motoriky - obratnosti rukou (ale i nacvik pisma), kdy
pacient trénuje rtizné drobné ¢innosti tak, aby mohl provadét bézné denni aktivity (jako
je sebesyceni, oblékani) s co nejmens$imi obtizemi.

Pod vedenim logopeda pacient provadi dechova, artikula¢ni a fonaéni cvi¢eni. Nema-
1é zastoupeni ma i kognitivni trénink (trénink paméti, koncentrace, mysleni...). Jelikoz
logopeda v Nemocnici ve Vitkové nemdame, navstévuje nase zarizeni logoped z Nemoc-
nice v Novém Ji¢iné, a to 1x tydné. Je zde propojeni logopedické a ergoterapeutické péce,
kdy ergoterapeut provadi zadana cviceni logopedem v ramci ergoterapeutickych sezeni.
Nasi snahou je pokrac¢ovani v logopedické péci i ambulantni formou.

Rehabilitace jako soucast nefarmakologické 1é¢by Huntingtonovy choroby muze tvorit
urcitou soucast harmonogramu dne (byt uréitou naplni dne), vést ke zlep$eni dennich
aktivit, sobésta¢nosti a zapojeni do socialnich funkci. Rehabilitace vyrazné zefektiviiuje
celkovou terapii tohoto onemocnéni a miize pomoci ke zpomaleni progrese choroby.
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2.9. EUTANAZIE: ANO NEBO NE

SLEGROVA, J. Eutanazie, ano nebo ne : mame pravo dobrovolné zem#it? Blesk zdravi, 2009,
roc. 4, ¢. 6, s. 26.

Pozndmka redakce: Po ¢ase se opét vracime k otazce eutanazie. Na§ nazor na tuto otazku
se nezménil - nase jasné stanovisko je NE! Ale uvadime nasledujici ¢lanek kviili zachova-
ni objektivity a pro ukdzku nazort lidi z riiznych profesi.

Tisice lidi lezi pravé v tuto chvili v nasich LDN a hospicech s téméf nulovou $anci na
pieziti. Télo maji ,,prolezlé“ rakovinou, nemaji chut do Zivota a utapi se v beznadéji. Cas-
to jediné, na co mysli, je smrt. Maji mit pravo se rozhodnout, ze ji pijdou ,naproti“?
Moderni medicina umoziuje drzet nevylécitelné nemocné pacienty nazivu daleko déle,
nez tomu bylo v minulosti. Vyrazné tim prodluzuje umirani. Nemocni jsou v mnohych
pripadech napojeni na pristroje, dostavaji silné 1éky proti bolesti a byvaji udrzovani v otu-
pélém stavu. Okoli se jich nékdy $titi, protoze maji nador tfeba pres pul obli¢eje. A tak
si prestavaji vazit Zivota i sami sebe. ,,Jsou lidé, ktefi svou nejtézsi Zivotni situaci jesté
relativné zvladaji. A pak jsou ti, ktefi skute¢né skomiraji a chatraji den po dni. Plné si
uvédomuyji, Ze jim bude jen hiif a cesta zpatky uz nevede®, objasniuje MUDr. Véclav Pecha,
primar onkochirurgie Medicon, a. s. V tu chvili je hranice mezi Zitim a pfezivanim velice
tenka.

Je eutanazie spravnou volbou?

Eutanazii se 1ikd asistovana sebevrazda. Je to ,milosrdné’ podani smrtici latky na zZadost
umirajiciho. Dal$i moznosti je preruseni 1é¢by a odpojeni od ptistroju, které ho drzi pri
zivoté. Oba zpusoby ,,odchodu® vzdy vyvolavaly spoustu pochybnosti a etickych otazek.
Je spravné umoznit nevylé¢itelné nemocnym, aby to vzdali? Na to nemaji jednotny nazor
ani samotni umirajici, jejich rodiny, lékati, zdravotni sestry, dokonce ani politici. Podle
prizkumi s ni ale souhlasi vice nez polovina ¢eskych laikt. Z rfad odborniki jsou ale
slySet predevsim negativni hlasy. ,,Nemocny je ve své situaci zbaven moznosti svobod-
ného vybéru. M4 pocit bezvychodnosti. Ten by méli ostatni lidé vyplnit svou blizkosti,
ne smrtelnou injekci, tvrdi Zdetika Rybova, viceprezidentka Hnuti Pro Zivot CR. Podle
MUDr. Véclava Pechy ale neni eutanazie vrazdou. Byl by to zptisob pomoci pro lidi, které
uz tato kvalita Zivota nebavi. ,Znam pripady, kdy se nemocni lidé rozhodli a sebevrazdu
stejné spachali. Napriklad se obésili na lizku. Tak by to ale prece vitbec byt nemélo!* tvrdi
MUDr. Véclav Pecha. Pro smrt se jezdi do Svycarska. Na piani nemocnych je v soucas-
né dobé eutanazie v riznych formach povolena v Holandsku, Belgii, v americkém Ore-
gonu, Kolumbii a Svycarsku. To je soucasné jedina zemé, kde se sebevrazdou pomahaji
i nékterym cizinctim. Ve $vycarském Curychu nedavno zemrel pfimo pred televiznimi
kamerami devétapadesatilety Ameri¢an. Dobrovolné vypil sklenici se smrtelnou kombi-
naci léku a sam si zuby vypnul dychaci ptistroj. Na taméjsich specializovanych klinikach
zemfelo pod dohledem uz i nékolik Cechii. Stala by se vrazednym nastrojem? Jednim
z hlavnich argumentti odptrcii eutanazie je moznost zneuziti. Proti lidskému faktoru
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se da jen tézko bojovat. Prestaneme ale kvili bezpe¢nosti vyrabét pistole, kuchynské
noze, nebo treba heparin? Jenze holandské studie zneuziti opravdu potvrzuji. Jedna se
predevs$im o tzv. socidlni eutanazie. ,,Milujici“ rodina zmanipuluje nemocného tak, ze
nakonec sam poprosi o smrtici injekci. Alarmujici je také zprava, ze v Holandsku jsou
ro¢né usmrceny tisice lidi bez vlastniho vyjadreni. ,,Nepfemyslejme o pochybnych tech-
nickych fesenich, jak lidi zabijet. Misto toho radéji podporujme rozvoj takové péce, ktera
umirajicim i rodindm pomiiZe.“ radi Martina Spinkovd, feditelka Cesty domii. Chyba je
mozna jinde. Umirajici se ¢asto citi byt opusténi a na obtiZz. Nahlas proto uvazuji o ukon-
¢eni trapeni. Odbornici upozornuji na zcela nevyhovujici péci o nevylécitelné nemocné.
,V Ceské republice neni v tomto sméru dostatek kvalitniho o$etfovani a je nutné usilo-
vat o zménu.“ Musime hlavné podporovat rodiny, které o své nemocné chtéji pecovat
doma, podotykd Zderika Rybova. Ne vsichni totiZ maji to $tésti, aby posledni dny svého
Zivota travili v objeti se svymi nejbliz§imi. Vétsina trpicich umira v mnohdy ,,nedstoj-
nych® podminkach lé¢eben dlouhodobé nemocnych, protoze odborné hospicové péce je
nedostatek. V CR nyni funguje ¢trnéct hospicti. A to je oproti jinym pokrokovym zemim
velice malo. Co si o tom myslite?

Napiste ndm sviij nazor na eutanazii. Jaké mate zkusenosti s kvalitou péce ve vasi nemoc-
nici nebo 1é¢ebné. Piste na adresu: Blesk zdravi, Komunarda 42, Praha 7, 170 00, nebo
e-mail: Bleskzdravi@ ringier.cz

Zdenka Rybova, Viceprezidentka Hnuti pro Zivot CR - NE!

KDO JSME: Snazime se chranit lidské Zivoty. Predev$im v obdobi, kdy je ¢lovék nejbez-
brannéjsi. Jsme proti umélému oplodnéni, potratiim, antikoncepci i eutanazii.

Jaky je va$ nazor na eutanazii? ,,Jsem zasadné proti. Eutanazie je imyslné zabiti ¢lovéka
v tézké Zivotni situaci. A to je pro mne nepfijatelné. Misto podani smrticiho prostredku je
nutné zajistit dostatek prostredku pro kvalitni Zivot az do okamziku pfirozené smrti®
Ma podle vés ¢lovék pravo rozhodovat o svém Zivoté nebo smrti? ,Jednozna¢né ano,
vzdyt jde o svobodu rozhodovani. Eutanazie ale neni svobodnou volbou. Clovék je osla-
ben nemoci, nezdjmem svého okoli a Spatnou péci o své potteby. Citi se odcizen a vylou-

v

¢en ze spole¢nosti. Volanim po eutanazii fesi svou tisen”
Myslite, Ze ¢lovéka zadajiciho o ukonceni trapeni k tomu nuti okolnosti? ,,Existuji sebe-
vrahové. Vsichni fesi timto krokem néjakou nesmirné tézkou situaci. Témér vzdy je
zadost nemocného o usmrceni na prvnim misté volanim o pomoc - hald, vS§imnéte si,
ze mam néjakd trapeni, bolest, citim se sam a druhym na obtiz, neni se mnou zachazeno
dustojné...“

Kdyby se tato problematika tykala nékoho z vaich blizkych ptibuznych, ani tehdy nezmé-
nite sviij ndzor? ,,Jsem presvédcéena o tom, Ze je to velmi naro¢né, kdyz vasi blizci umiraji
a jejich dny jsou plné hroznych projevt nemoci ¢i slabosti. Ale vim jisté, Ze bych nikdy
nikomu ze svych blizkych eutanazii nenabidla, ani s ni nesouhlasila. Kazdy den naseho
zivota md smysl. O zadny se nemame nechat okrast*.

MUDr. Vaclav Pecha, primaf onkochirurgie, Medicon, a. s., Praha 4 - ANO!

Setkal jste se ve své praxi s prosbami o eutanazii? ,,Ano. A nejen v praxi, ale i v osobnim
zivoté. Jsou to lidé, ktefi ¢ekaji uz jen na smrt a nebavi je zivot. Uvédomuji si, Ze uz nema
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tu kvalitu, kterou mél dtiv, a ztratili to, co je drzelo pti Zivoté. Po zdravotni strance uz
nemaji Zadnou budoucnost. Védi, Ze jejich stav se uz bude jen horsit. Nechtéji uz vitbec
nic, jen v klidu zemfit®

Nejsou prosby o smrt spiSe volanim o lepdi péci? ,,Podle mého nazoru ne. Z mé vlastni
zku$enosti vim, Ze i pres vybornou pé¢i ti lidé umfit chtéji. Nemaji zajem dozit se vyso-
kého véku za cenu $patné kvality zivota®

Souhlasil byste s legalizaci? ,,I presto, Ze se na mé budou mnozi odbornici zlobit, jsem
zastance eutanazie. Kazdy ¢lovék by mél mit pravo se rozhodnout, jakym zptisobem se
bude rozvijet jeho Zivot. Je sice pravda, Ze umime ovlivnit bolest, nicméné nékteré stavy
ja uz ani nepovazuji za zivot. Sdm bych v tomto ptipadé o eutanazii pozadal®

Myslite si, Ze by dochdzelo k jejimu zneuzivani? ,,Samoziejmé ze by bylo nutné, aby byla
velice presné a prisné osetfena zdkonem. Clovék by musel byt pti smyslech, schopny
o0 sobé rozhodovat a peclivé vysetfeny nékolika kvalitnimi psychology. Podle mého nazo-
ru by se tak predeslo moznému zneuziti

Martina Spinkové, feditelka ob¢anského sdruzeni Cesta domi - NE!

KDO JSME: ,Cesta domt“ poskytuje pomoc lidem, ktefi si preji konec Zivota stravit
doma, se svymi blizkymi. Lékari, sestticky, dobrovolnici, psychoterapeut a socialni pra-
covnici rodiné pomohou odborné i lidsky toto nelehké obdobi zvladnout.

Jaky je va$ ndzor na eutanazii? ,Myslim si, Ze to je nestastné zkratkovité feseni néceho,
co by pfi dobré vili §lo fesit iplné jinak nez zabitim. V§imnéte si, Ze volani po eutanazii
vychazi vétsinou ze strachu. Volaji po ni ti, kterym neni nijak tézko, ale dési se toho, Ze
jim tézko byt muze®

Setkavate se v praxi ¢asto s prosbami o ukonéeni Zivota? ,,Ne, viibec ne. Z vice nez 600
nasich pacienttl ji zminili dva, a i ti po ptijeti do nas$i péce brzy na tyto predstavy zapo-
mnéli. Nasi pacienti jsou u sebe doma, jejich blizci jim plni jejich prani a pecuji o né.
Spole¢né uzivaji kazdy den, ktery spolu jesté maji. A oni jich opravdu maji mali¢ko, deset
dvacet a jsou jim velmi drahé®

Co podle vés umirajici nejvic potfebuje? ,,Svoji postel, okno do zahrady, sviij hrnecek, své
knihy, psa a hlavné své blizké: déti, partnera, vnoucata, pratele. A ti zas potfebuji pomoc,
aby pé¢i zvladli. Dilezité je, aby pacient nemél bolest a dalsi zbyte¢na souzeni.”

Jaké sluzby nabizi vase sdruzeni? ,Cesta domil poskytuje pomoc lidem, ktefi si preji konec
Zivota stravit doma, se svymi blizkymi. Lékari, sestfi¢ky, dobrovolnici, psychoterapeut
a socialni pracovnici rodiné pomohou odborné i lidsky toto nelehké obdobi zvladnout®.

Je Cesta domt finan¢né dostupnd vSem pottebnym? ,,Pojistovny zatim na tuto pé¢i nepfi-
spivaji, ale probihaji jednani s ministerstvem zdravotnictvi a pojistovnami. Doufame,
ze domdci hospice budou akceptovany jako specializovana sluzba a tak i financovany.
Dostupni jsme urcité. Rodiny u nas zatim prispivaji pfi prijeti do péée ptispévkem 1000
korun mési¢né. Ale je to spiSe symbolicky prispévek®

Vaclav Krasa, pfedseda Narodni rady osob se zdrav. postizenim - NE!

KDO JSME: Obhajujeme a prosazujeme prava, zdjmy a potfeby lidi se zdravotnim
postiZzenim, bez ohledu na jeho rozsah. Také jim zaji$tujeme socialni a pravni poradenstvi.

Jaky je va$ ndzor na eutanazii? ,,Jsem zasadnim odptrcem. Eutanazii Ize zneuzit mnoha

26



zptisoby. Poprvé ji pouzil Adolf Hitler ve vyzvé rodi¢tim déti s mentalnim postizenim.
Domnivdm se, Ze ¢lovék, kterému je opravdu ,tézko", mize ve slabé chvili pozadat
o ukonceni zivota. Je to ale nepfirozeny zasah.

Setkal jste se nékdy s nevylécitelné nemocnym, ktery o ni zddal? ,,Pfes dvacet let jsem
pracoval v domoveé seniori. Byli tam i nevylécitelné nemocni. Casto fikali, Ze by nejradsi
umfeli, protoze je na svété nic dobrého neceka, a ¢asto méli i bolesti. Oni v§ak netikali, Ze
chtéji umfit, rikali, Ze chtéji byt zbaveni bolesti. Proto se domnivam, Ze nasi povinnosti je
vytvorit kvalitni pé¢i o umirajici, ne jim nabizet eutanazii jako zkratkovité feSeni®
Myslite, 7e by se v praxi zneuzivala? ,,Jsem o tom hluboce presvédéen. Vytvarel by se tlak
na zbaveni se lidi, ktef{ jsou nepohodlni svym stafim a nemoci, kteti vlastni néjaky maje-
tek apod. Uzakonéni by vedlo ke zhor$eni rodinnych vztahi a vztaht ve spole¢nosti®
Proc¢ jsou podle vés Cesi ptiznivci eutanazie? ,,Z prizkum je zfejmé, Ze s ni vice nez
polovina Cecht souhlasi. Daleko zajimavéjsi ale je, Ze se zvy$ujicim se vékem méd méné
priznivci. A u téch nejstarSich nema podporu prakticky Zadnou. Je to logické. Mlady
¢lovék o smrti neuvazuje, stafi a nemoc jsou pro néj velmi vzdalené véci, proto ke smrti
pristupuje lehkomysIné®

Nejcastéjsi argumenty pro i proti na zavedeni eutanazie

PRO: Kazdy by mél mit pravo si sam rozhodovat o zivoté. Dlouhodobé ,,ptezivani“ pouze
pomoci udrzovacich pristroji a 1ék je zbyte¢né a nediistojné. V kone¢né fazi zivota neni
pro umirajiciho oddalovani smrti zidna pomoc. Nikdo, ani stat, by nemél branit skoncit
umirajicimu ¢lovéku dobrovolné jeho nesnesitelné utrpeni.

PROTT: Podle Hippokratovy pfisahy maji lékati Zivoty chranit. Eutanazie by z nich udé-
lala ,,ndjemné vrahy. Je velké riziko, Ze by to byl zptisob, jak se zbavit nepohodlného
pacienta nebo rodinného prislu$nika. Rozhodnuti zemfit neni ze svobodné viile, umi-
rajiciho k tomu nuti okolnosti. Nikdo nezarudi, ze by si umirajici pred¢asny ,,odchod®

nerozmyslel.

2.10. BEZPECNY DOMOV PRO PACIENTY S HUNTINGTONOVOU
CHOROBOU

DUBINSKY, R. Home Safety in Huntington's Disease [online]. Z angli¢tiny ptelozila Zuza-
na Maurova. Last updated on 18th June 2003. [cit. 2009-05-15].
Dostupné z: http://www.kumec.edu/hospital/huntingtons/safety.html.

Mnoho mist v domé je v podstaté nebezpe¢nych. Néco mizete snadno zménit, a zmensit
tak riziko, ale musite to udélat dfiv, nez se néco stane. ProtoZe jinak by mohlo byt prilis
pozdé.

Rodi¢tim, ktefi zarizuji svym détem bezpeény domov, se radi, aby se postavili na vsechny
Ctyfi a zjistili tak, kam vSude muiZe jejich batole dosahnout. PouZijte stejnou strategii, az
se budete snazit zajistit bezpe¢ny domov pro pacienta s Huntingtonovou chorobou. Kam
dosdhne a jak se u toho muze poranit? Méjte stale na mysli, Ze se jeho vnimani skute¢nos-
ti muze lisit od vaseho. Pokud je paranoidni a ma hrozivé halucinace, méize vzit zbran,
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aby se branil. Zbran nebo niiz nebo hil... mize byt pouzita proti vam, sousedovi nebo
nékomu z rodiny. Pokuste se predjimat, co se muze stat, a u¢iite odpovidajici kroky dfive,
nez bude pozdé. Nechci, aby to znélo prili§ poplasné, ale opravdu se podivejte na situaci
doma peclivé a podle toho jednejte.

Koufeni

Tabakové vyrobky obecné nejsou dobré pro zdravi, at uz se ptisobeni tabdkového koute
vystavujeme aktivné nebo pasivné. Avsak ma-li ¢lovék Huntingtonovu chorobu, na niz
pravdépodobné zemfe, jednim z nékolika mala potésenti, ktera mu zbyvaji, mize byt kou-
feni. Nikotin je uklidiujici prostfedek. Pacienty muze koufeni uklidiiovat. Pti vysazeni
nikotinu se muze naopak objevit neklid a dal$i symptomy. Je to soucast zavislosti na niko-
tinu. Ukolem nas jako pecovateld je zajistit, aby pacienti s HCH koufili bezpe¢né.
Cigarety neuhasinaji. Vyrobci tabakovych produktt vynalozili velké usili na to, aby
dosdhli, Ze cigareta hoti az do konce. Kdyz uvazujete o bezpe¢nosti koufeni, premyslejte
o cigareté jako o zapaleném doutnaku. Jak jsem se zminil na zac¢atku, pfistupujte k bez-
pec¢nosti domova z hlediska ditéte. Co si mohou zptisobit a jak se mohou poranit?
Opatrete velké, stabilni, ohnivzdorné popelniky na mista, kde pacient obvykle koufi.
Nepokladejte je na podrucku polohovaciho kiesla, odkud je 1ze snadno shodit. V tomto
pripadé je lepsi pouzit popelnik na noze. Hledejte zptisob, jak by si pacient mohl zapalit,
aniz by pouzival zapalky. Jednou z moznosti jsou zapalovace, ale ty mohou vyZzadovat
koordinaci a mnoho zapalova¢ti se mize zménit v letlampu, nastavi-li se prili§ vysoky
plamen. Cigaretové $picky, které byly v modé ve 20. letech 20. stoleti dovoluji pacientovi
s Huntingtonovou chorobou drzet cigaretu, aniz se vystavuje riziku, ze mu zapalena ciga-
reta popali §picky prstu.

Zkontrolujte mista, kde pacient kouti. Odstrante predméty, které mohou snadno vzplanout,
jako jsou suché prirodni kvétiny, noviny, ¢asopisy atd. Presvédcte se, Ze podlaha je ohni-
vzdorna. Pokud pacient koufi venku, ujistéte se, ze misto neni pro kouteni rizikové. Sledujte
pacienta, kdyz koufi. Muze klepat popel do popelniku nebo mu pada na hrudnik?

Nikdy nenechavejte pacienta koufit v posteli. Pokud sami kouftite, neméli byste v posteli
kourit také.

Koupelna

Instalujte do koupelny a do sprchového koutu madla. Lavi¢ka ve sprée a sprchova hla-
vice na flexibilni hadici uréena pro drzeni v ruce umozni pacientovi s HCH pokracovat
v samostatném koupani, aniz by mél problém dostat se do vany a z vany nebo problém
ve sprse stat.

Na dno sprchového koutu nebo vany je mozné nalepit textilni pruhy k zvétseni tfeni, kte-
ré zabrani uklouznuti. Proti uklouznuti mohou byt pouzity také gumové rohozky s pri-
savkami na spodni strané, které zaroven zmék¢i pad.

Pokud ma pacient problém se stabilitou, nenechavejte ho ve sprse stat samotného. Pouzij-
te lavicku a ziistante nablizku.

Sedatko na toaleté mize byt zzvy$eno nastavcem a kolem toalety miize byt pfipevnéno

28



permanentné nebo doc¢asné drzadlo, aby se pacient mél ¢eho pridrzovat. Lze ho zakoupit
nebo zaptijcit v pijéovnach zdravotnickych pomiicek nebo ziskat na poukaz pres zdra-
votni pojistovnu.

Kuchyné

Peclivé si prohlédnéte kuchyni. Umistéte nebezpecéné chemikalie (jako napt. ¢istici pro-
sttedky) tam, kam se k nim pacient nedostane, naptiklad do skfinky s détskym bezpec-
nostnim zdmkem nebo na vysokou polici.

Dtilezité véci, na které byste méli myslet:

e  pripevnéte kolem ploten na sporaku bezpe¢nostni ohradku, kterd zabrani sho-
zeni hrnctl

e  odstrante ze sporaku knofliky, aby se nemohlo stét, Zze nékdo omylem knoflikem
otodi a plotnu zapne

e pokud mate stary plynovy sporak nebo troubu, kupte novy spotfebi¢ s bezpe¢-
nostnimi prvky, které nedovoli, aby plyn utikal, kdyz nehoti bezpe¢nosti plami-
nek ¢i neni zapaleny horak

e dejte predméty, které by pacient mohl chtit pouzivat, na mista, kam dosahne
e dohliZejte na pacienta, kdyz vari nebo myje nadobi

¢ na kuchynské pracovni desce méjte co nejméné véci

Ohen

Kromé toho, co jiz bylo feceno, premyslejte o bezpeéném zachdzeni s ohném v domé.
Detektory koufe a kysli¢éniku uhelnatého by mély byt instalovany pobliz loznic a kazdy
meésic by se méla zkontrolovat jejich funk¢nost, aby bylo jisté, Ze jsou v poradku.

V kuchyni by mél byt na dosah prenosny hasici ptistroj (pro ttidu pozaru A, B a C) pro
pripad, Ze by sporak nebo trouba zacaly horet.

V mnoha méstech USA je mozné prilepit na okna loznic, kde spi déti, stafi nebo imobilni
lidé reflexni nalepky. Tyto nalepky upozorni v ptipadé pozaru hasice, kde maji tyto lidi
nejpravdépodobnéji hledat. Dfive nez polepky nalepite na okna, ovéfte si tuto moznost
u mistnich hasi¢a. V CR se toto opatfeni zatim neuziva.

Podlahy

Lidé, kteti maji obtiZe pti chiizi, maji problém také pti zméné povrchu podlahy. Nesnadna
pro né miize byt chtize po kobercich s dlouhym vlasem, zatimco koberce s kratkym vla-
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sem nejsou problém. Vyhnéte se predlozkam a kobere¢ktim. Mohou se shrnout a vytvorit
tak prekazku, o niz je snadné klopytnout, mohou také klouzat po povrchu podlahy, coz
muze vést k ndslednému padu.

Nabytek

Hlavnim problémem nébytku je, Ze zabird misto na podlaze. Cim vice ndbytku mate, tim
méné prostoru mate k chozeni. S nemotornosti a nedostatkem koordinace, které Hun-
tingtonovu chorobu doprovazeji, se miize domov stat obtiznou prekazkovou drahou. Jed-
nim z jednoduchych fe$eni je vystéhovat vét$inu nabytku do garaze.

Jestlize vas pacient s HCH casto klopyta, ujistéte se, Ze je va§ nabytek dost pevny na to, aby
mu poskytl dostate¢nou oporu, pokud se o néj instinktivné zachyti, aby predesel padu.
Velmi snadné je také shodit nebo prevratit stolni lampy. Zkuste je premistit nékam do
rohu.

Chodby a schodisté

Pokud jsou obé stény chodby na dosah nebo pfi uziti jiné podpory, nemivaji pacienti
s HCH s chodbami problém. Mohou ale snadno shodit z hackti obrazy pové$ené na chod-
béch, pokud do nich narazi. Pfi pohybu chodbou mohou pacientovi pomoci madla. Méla
by mit 3,25 cm v priméru a méla by byt 3,25 cm od zdi. Méla by byt také pevné ukotvena
ve zdi, ne pouze pfipevnéna k omitce. Pouzivejte radéji dfevénd nebo kovova madla ze
zdravotnickych potfeb. Neuzivejte vésaky nebo drzaky na ru¢niky. Nejsou vyrdbény tak,
aby mohly byt pouzity jako opora.

Schody nejsou dobré misto pro ¢lovéka, ktery obtizné chodi. Miizete takovému clové-
ku pomoci do schodt nebo dolt ze schodtl, jen se musite drzet zabradli, abyste sami
nespadli. Zkuste, jestli by bylo mozné instalovat zabradli po obou stranach schodisté. Je
to zpusob, jak mit zabradli vzidycky nadosah.

Telefony a zaznamniky

Predprogramované telefony nebo telefony s paméti mohou pomoci pacientovi s HCH
zavolat vam do préce, zavolat sousedovi nebo priteli pomoci jednoho ¢i dvou tladitek
misto nutnosti pouzit nékolika tla¢itek. Caller ID? je v USA zptisob, jak muze podeziiva-
vy pacient vidét, kdo vola, jesté predtim, nez zvedne sluchatko. Zaznamniky jsou dobrym
zafizenim, které uchovava vzkazy a zdrovenn mohou byt pouzity k poslechu toho, co se
déje doma. Specidlni typy umoziuji vytocit ¢islo domi, vlozit kdd a poslouchat, co se
doma déje.

Dverte a zamky
Jestlize za¢ne byt pacient s Huntingtonovou chorobou podeztivavy a vy se za¢nete oba-

2 Caller ID, téz Caller Identification (CID) nebo vystiznéji Calling Number Identification (CNID) je tele-
fonni sluzba, ktera zobrazi na pristroji volaného soucasné s vyzvanénim ¢islo volajiciho, tedy jesté predtim, nez
hovor prijme. Nékdy miize zobrazit soucasné s ¢islem volajiciho i jméno prifazené k tomuto ¢islu, coz je ale
v nékterych pripadech drazsi sluzba. Informace o volajicim miize byt zobrazena pfimo na displeji telefonu nebo
na ptidavném zafizeni. (Poznamka Z. M.)
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vat, Ze by vas mohl zamknout venku, ujistéte se, Ze zdmek na vasich dverich lze odemykat
zvendi i zevnitf. Garazova vrata a dal$i dvefe mohou byt vybaveny zamkem s kdédovou
klavesnici, ktery umoznuje odemykani bez kli¢t.

Na dvere je mozné namontovat alarmy, které vas upozorni, jestlize jsou dvefe oteviené.
Alarmy mohou vydavat rizné zvuky, od ptijemnych az po hrozivé. Tato zafizeni se daji
pouzit, kdyz se obavite, ze by pacient s HCH mohl utéci nebo jit na prochazku a Ze by pak
nemohl najit cestu zpét. Podobné — obaviate-li se utéku - nasijte na pacientovo obleceni
nasivky s jeho jménem a vasim telefonnim c¢islem. Reknéte sousediim a policii, Ze miize
byt pacient nékdy zmateny a mtize mit potize najit cestu domtl.

Stielné a ostatni zbrané

Zbrané domu nepatii. Ackoli nékdo muiize s mym stanoviskem nesouhlasit, zbrané by
rozhodné nemély byt v domé, kde je nékdo dementni, paranoidni, se sklonem k sebe-
vrazednému chovani, s halucinacemi nebo jen nékdo nemotorny. Jestlize pacient musi

z né&jaké zbrané stilet a Ize to provadét bezpe¢né, ulozte zbrané nékam oddélené a pri-
neste je odtud, az kdyz je berete na strelnici.

Kroky k bezpe¢nosti v domé, kde Zije pacient s HCH:
e ulozte zbrané do zamykatelné masivni skfiné, ktera neni prosklena
e vidycky uklddejte zbran nenabitou
e na spousté vSech zbrani instalujte pojistky, abyste predesli jejich pouziti
e Klice od pojistek, skiiné se zbranémi a skrinky se stfelivem ulozte mimo déim

e strelivo uchovavejte v zamc¢ené ohnivzdorné bezpe¢nostni schrance umisténé
na jiném misté domu nez zbrané

e A predevsim se zbrani zbavte. UloZte je u souseda, prodejte je, doneste je na
policii, at je znidi. Jsou potencidlnim zdrojem tézkého ubliZeni a z jejich vlast-
nictvi neplynou absolutné zadné vyhody, jestlize je mate v domé, kde Zije nékdo
s Huntingtonovou chorobou.
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2.11. NOVINKY V PRESKRIPCI DOMACI ENTERALNI VYZIVY,
O KTERYCH JE DOBRE VEDET
Martina Jutickovd - produktovy specialista Nutricia a. s. www.vyzivavnemoci.cz, na této
adrese je mozno ziskat dalsi informace. Cerpdno z webu www.skvimp.cz.

1) Pilotni projekt VZP (¢erpano z www.skvimp.cz)

Projekt navazal na nékolik let trvajici jednani odborné spole¢nosti SKVIMP (Spole¢nost
pro klinickou vyzivu a intenzivni metabolickou péci) se zastupci Veobecné zdravotni
pojistovny.

Vysledkem je pilotni projekt VZP, ktery piedpoklada zfizeni sité vyjmenovanych nut-
ri¢nich ambulanci a nutri¢nich center pro jednak pokryti péce o pacienty s indikacemi
k domadci nutri¢ni podpote (enteralni i parenteralni) a jednak pro zmapovani (upfesné-
ni) potiebného objemu sluzeb v této oblasti.

Nutri¢ni ambulance

o nutri¢ni podpora bude podavana pouze tém pacientiim, u kterych prokazatelné
povede ke zlepseni zdravotniho stavu ¢i kvality Zivota

o podle situace je mozné vyuzit jeden ze dvou zpiisobui uhrady:

Uplnd enterdlni vyziva

Uhrada 300,- K¢ na den.

Tento zptisob uhrady je urcen pro

o nemocné, ktefi vyzivu museji dostavat sondou anebo gastro ¢i jejunostomii

o nemocné, ktefi pro anatomické ¢i funkéni postizeni GIT maji piijem bézné potravy
sniZzen na 25 a méné % potrebné davky a soucasné je mozné jim pottebnou enterdlni
vyzivu davat pit (v rezimu sippingu)

Dopliikovd enterdlni vyZiva

(indikace jsou pouze pro nutricni ambulance zatazené do projektu VZP)

Uhrada 60,- K¢ na den.

Tento zptisob uhrady je urcen pro sipping jako doplnék stravy u:

o anatomické ¢i funk¢ni poruchy, pokud tato trva déle nez 10 dni

o anatomické ¢i funkéni poruchy, ktera neumoznuje piijem béiné potravy v mnoz-
stvi alespon 75% potiebného mnozstvi

o ihned pfi malnutrici, kde BMI ¢ini méné nez 18,8

o pfi vahovém tbytku vic jak 5 % za posledni mésic ¢i vice jak 10 % za posledni
3 mésice.

Pritom:

o ambulance je povinna 1 x za mésic zhodnotit efekt poskytované nutri¢ni podpory
a korelovat poskytovanou vyzivu s dosahovanymi vysledky. Toto dokumentovat
v dokumentaci pacienta.

Podrobnosti o projektu na www.skvimp.cz
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Nutri¢ni ambulance zarazené do projektu VZP

(stav k 24. 2. 2009)

MESTO (REGION) + Nositel funkéni licence FO16 MUDr.
Praha VFN Novéak
Praha 5, Na Homolce Benes
FTIN Kohout
FN Motol Charvat
Praha 6 Klein
UVN Solaf

FN KV Tésinsky
Kladno Poschl
Mlada Boleslav Stehlikova
Tabor Jifikova
Ceské Budégjovice Stanék
Pisek Malina
Nymburk, Méstec Krélové Petrova
Vsetin, Valasské Mezirici Kapitdnova
Ostrov (Karlovy Vary, Sokolov) Pospisil
Cheb Karasova
Plzen Rusavy
Ceska Lipa Stojova
Décin Hondl
Jablonec /Nisou Culikova
Liberec Véchtova
Teplice Woznica
Usti nad Labem Tichy
Hradec Kralové Andélova
Chrudim Tomek
Ji¢in Hanus
Néchod Papik
Pardubice Grofova
Jilemnice Stach
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Litomysl Crhova
Usti nad Orlici Prchal
Brno (Jizni Morava) Prticha
FN Brno Bohunice Tomiska
Brno mésto Sachlové
Breclav Novotna
Hodonin Smetkovd
Jihlava Huml
Prostéjov Precechtélova
Trebi¢ (kraj Vysocina) Votypkova
Uherské Hradisté Sipkové
Vyskov Vopelova
KTNB Zlin Stépancik
Frydek Mistek Vitek
Havifov Satinsky
Karvina, Orlova Blazik
Novy Ji¢in Bezdék
Olomouc Horéakova
Ostrava Fifejdy Malé Sarka
FN Ostrava Hrabovsky
Ostrava Vitkovice Lacikova
Hranice na Moravé Mickal
Pelhfimov Foltin

2) Od 1. 4. 2009

Zména limitu u déti do 18 let a u seniorti od 65 let véetné na 2500 K¢ / rok.

0d 1. 4. 2009 s novym ¢iselnikem SUKLu se zménily maximalni zapoditatelné doplat-
ky na pripravky spole¢nosti NUTRICIA

Je to skvélé, u vétsiny pripravkii to znamena opravdu velkou zménu (napf. u Nutridrin-
ku z 0,90 K¢ na 10,95 K¢ maximalné). Vidy se uplatiuje aktualni doplatek v 1ékarné
dle ceny aZ do vy$e maximalniho.

Nutricia a. s.

Na Pankraci 30, Praha 4
Infolinka: 800 110 100
informace@prague.nutricia.com
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2.12. VICE POROZUMENI A FINANCI PRO PACIENTSKE ORGANIZACE

Jana Petrenko, Koalice pro zdravi

Zda se, ze se pacienti prece jenom dockaji svého dne. Poté, co se zrusily nékdejsi oslavy
Mezinarodniho dne Zen, Dne ¢eskoslovensko-sovétského pratelstvi ¢i Velké fijnové soci-
alistické revoluce, budeme mit Den pacientd. Presnéji 18. dubna bude,
tézko Fici, zda svatek, ale alesponl pfipomenuti, Ze uz se i pacienti berou
vazné, nejenom jako diagnodza, ale také jako lidé postizeni diagnézou.
A v tom je velky rozdil.

Pred tfemi lety Evropsky parlament poprvé oficialné ptiznal pacientim
urcita prava. Osobné mam vyhrady vici tomu, Ze poslanci k tém praviim
nepridali i povinnosti, jako napiiklad dodrzovani lé¢ebného rezimu
nebo spoluodpovédnost za vlastni zdravi. V této souvislosti je jesté
potieba nékteré véci doresit, namdtkou pres-hrani¢ni péc¢i nebo pristup k péci, kterou
neposkytuje domovskd zemé pacienta, ¢i otazky, kdo a jak zdravotnickou péci bude
financovat. Vérim vsak, Ze je to dobry zacatek na to, aby v tom strachu z nemoci a 1é¢by
mél pacient prece jenom trochu své dustojnosti. Za poslednich par let se ndm povedlo
presvédcit hodné 1ékarii o tom, Ze informovany pacient neni kverulant, ktery chce lékate
kontrolovat, ale pacient, jenz chce spolupracovat na své 1é¢bé. V tomto ohledu jsou pra-
vé nesmirné dilezité pacientské organizace, i kdyz si budeme muset ujasnit, co od nich
chceme a ocekavame.

Jana Petrenko

Formalni podpora nestadi ...

Pacientské organizace se mnozi, ne kvtli tomu, Ze by spousta pacientti nevédéla co se
svym ¢asem, ale protoze citi, Ze u chronickych onemocnéni je potfeba, aby se pacientovi
dostalo vice informaci a zdjmu, nez jak tomu bylo doposud zvykem. A navic, 1ékari maji
pravdu v tom, Ze nejsou schopni poskytovat témto nemocnym tolik ¢asu, kolik by potfte-
bovali, nemluvé o rodinnych prislu$nicich, kterym se mélokdo vénuje. Co je dtlezité,
Ze pacientska organizace mtize hlavné pomdhat rodinam zit s diagnézou u jim blizkého
¢lovéka, orientovat se ve spleti predpist socidlniho zabezpedeni, nebo dokonce v ruz-
norodosti péce. Necekame, Ze to vSechno budou délat 1ékari, ale jsme radi, kdyz jsou
mezi nimi nékteti osviceni, ktefi uz dnes uzce spolupracuji s pacientskymi organizacemi
a pomahaji jim dokonce i na tkor svého volného ¢asu. A tak bychom jim chtéli touto
cestou, u prileZitosti Dne pacientt, uptimné podékovat.

Zaujalo mé doporuceni Evropské komise ministerstviim zdravotnictvi ¢lenskych statt
»podporovat a spolupracovat s pacientskymi organizacemi® Potfebujeme, aby se tato
spolupréace a podpora zkoordinovala a organizace, které pracuji tim zptisobem, ze infor-
muji, poméhaji a podporuji nejenom své ¢leny, ale i vefejnost, nemusely vyplytvat vétsinu
své energie na shanéni penéz na svou existenci. Jsou organizace, které to délaji z domova,
protoze nemaji ani na miniaturni kancelar a zatéZuje to jak je, tak ¢leny jejich rodiny
a nemohou sehnat dost penéz ani na to zakladni, co od nich jejich ¢lenové ocekavaji.
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Doporucit jim ,vice-zdrojové“ financovani je sice hezka fraze, ale na rozdil od jinych
vyspélych zemi se tady ty zdroje moc nemnozi.

Takze ke Dni pacientt prejeme pacientskym organizacim vice osvicenych lékari, vstric-
nych k informovanym pacientiim, vice porozuméni a moznosti pii vykonavani prace,
kdy mnohdy supluji statni sektor.

2.13. POSPES SI A CEKE]J!
Podle shrnuti Christiane Lohkamp, IHA, Stutgart, cerven 2009, prelozil Jiti Hruda

Hurry up and wait!

Huntingtonova choroba pfina$i zmény v mysleni zasazenych jednotlivcti, coZ predstavuje
fadu naslednych vyzev jak pecovateltim z fad rodinnych prislu$nikd, tak profesional-
nim pecovateltim v pecovatelskych zafizenich. Pecovatelé se musi denné prizptisobovat
zménénym rystim v chovani pacientd s HCH. Na jedné strané musi pecovatel neustéle
spéchat, protoze pacient na nic nepocka, stale se dozaduje svého ve stejny ¢as. Na druhé
strané musi trpélivé cekat na postizenou osobu, ktera pomalu organizuje a vyjadfuje své
myslenky a potfeby. Pecovatelitv den mtize byt vycerpavajici smési pospichani a ¢ekani,
které svazuje tyto dvé protikladné a naro¢né ¢innosti.

Spéchas? Tak pockej! Kniha nabizi soubor cviceni, ktera ukazuji,
co muzou citit nemocni s HCH a ukazuji situace z unikatniho
pohledu postizenych lidi. Takové vétsi porozuméni zpiisobtim
»mysleni s HCH* ndm muiZe pomoci nejenom lépe chéapat paci-
enty s HCH, ale také porozumét, jak narusené kognitivni funkce
prispivaji k vét§im a ndro¢néjSim problémum, které jsou pred
pecovateli. Zajistovat péci, to znamend roky spéchu a cekdni.
Casto ve stejnou dobu je oboji potiebné a zdroven paradoxni.
=4 _ _ Jak Jimmy zduraziuje, ,,¢init tak po mnoho dni nebo mnoho let
Christiane Lohkamp nebo desetileti, tak to je vazny akt lasky® Tato cvi¢eni jsou také
pomoci pii vysvétlovani HCH pratelim i profesionalim, ktefi nejsou tak obeznameni
s vyzvami pro nase pecovatele v rodinach.

Jimmy Pollard ndm nedava knihu s navodem ,,jak“ nebo ,.knihu rad® Spi$e nam pred-
stavuje myslenky, cviceni, koncepty a pozorovani podlozené mnoha roky, které stravil
s obrovskym poctem lidi ve stfednim a pokro¢ilém obdobi jejich nemoci. ,,Pospés si
a ¢ekej“ shrnuje a podili se se ¢tenari o nékteré dulezité staté, takze se uci z jeho dlouhodo-
bého pratelstvi s mnoha rodinami pecovateltl a jejich profesiondlnich spolupracovniki.

O autorovi

Jimmy Pollard Zije ve mésté Lowell, stat Massachusetts, USA. Ma univerzitni titul v oboru
specializovaného vzdélavani a licenci spravce pecovatelského zatizeni. Béhem poslednich
23 let jeho profesionalni kariéry byla jeho ¢innost vénovana pecovani o osoby ve stied-
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nim a pozdnim obdobi vyvoje HCH v pecovatelskych domech
a dalsich zafizenich. V soucasné dobé pracuje ve funkci redite-
le sluzeb spojenych s HCH v nemocnici v Tewksbury a je pti-
druzenym ¢lenem EHDN.

Jimmy je dobfe znamy pacientiim s HCH a jejich rodindm
v mnoha zemich. Byl zvan na prednasky o HCH na setkanich
a akcich po celé Evropé, Austrdlii, Kanadé a Spojenych sta-
tech. Absolvoval prednaskové turné po Anglii a Walesu, kde
predndsel profesionalnim pracovnikim. Je pravidelné zvan
jako fe¢nik na kongresy jak IHA, tak EHA. V roce 2007 byl na
svétovém kongresu v Dréazdanech, v roce 2008 na evropském
kongresu v Lisabonu.

2.14. UVOD Z KNIHY ,,POSPES SI A CEKEJ“

James Pollard

Prelozil Mgr. Zdenék Tiima. SPHCH md dovoleni Jima Pollarda pouzivat knihu pro vzdé-
lavani svych clenil.

Tato kniZka je vénovéna centriim vynikajici
kvality. Jsou jich tisice v mych USA a dal$i tisi-
ce v celém svété. Jsou v kuchynich a obyvacich
pokojich, kde manzelé, synové a dcery, rodice
a prarodice a pratelé pecuji s laskou o osoby
s HCH. Neexistuje zadné métitko, které by
primérené zméfilo jejich obétavost, loajalitu,
nezistnost a lasku. U¢i se zpocdatku metodou
»pokus a omyl“ a pak i zkusenostmi. Udrzuji
ducha zkoumani cest a zptisobtl, které jejich
péci jesté zdokonaluji, jak celi téméf dennim
vyzvam osudu. Profesiondlové jim nabizeji

Q?}Cﬂm?e Cﬂl’e COIIIDIIIIIOII informace a pomoc, ale jsou to rodiny pecova-

Huntinglon’s Disease in (he Middle

it Ty and More Advanced Years telt, které dosahuji dokonalosti v partnerstvi se
[ ‘F"‘ W«J\ 1 svymi milovanymi postizenymi cleny.
N N MW Jsou strediska vynikajici kvality - dokonalosti
*'\ v pecovatelskych ustavech, sanatoriich a zvlast-
nich domovech po celém svété. Nejsou to dovednosti nebo programy. Jsou to jednotlivi
zaméstnanci, kteti znaji HCH skrz naskrz a téméf ihned rozeznaji onemocnéni osoby
v jejich péci. Stava se tak v klidu na lazku, ve sprée, ¢asto navzdory nepatti¢nému kriti-
cismu spolupracovnikii ¢i kontrolort. Rodiny tyto jednotlivce dobfe znaji a ocenuji jejich

partnerstvi.
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KniZka je také vénovana pamatce Ralpha Walkera a Denise Shea. Ralph se svou Zenou
Ariel zalozili Huntingtonovu spole¢nost v Kanadé. Denis vytvoril nadaci pro o$etfovani
alécbu HCH. Byli to pusobci pouta, které pouta rodiny postizené HCH se zdravotnicky-
mi profesionaly a védci v jejich sluzbach. Jejich odkaz stale trva.

Uvodni poznamky

V r. 1967 zalozila Marjorie Guthrie vybor pro boj proti HCH ve svém byté v New York
City. Jako odpovéd na inzerat v Coney Island Weekly nastartovalo pét rodin laické svépo-
mocné hnuti za péci, obecné vzdélani a spolupraci s 1ékafi. Jedna Zena, nasledovand pak
dal$imi, vypovédéla svij pribéh o tom, jak mélo se toho vi o HCH, o potizich, které zazila
s hledanim sluzeb pro svého manzela a o nedostatku systémové odezvy tfedniho aparatu
na problémy, jimZ musela Celit jako pecovatelka. Po ¢tyriceti letech je hnuti stale zivé, dari
se mu dobfe, je aktivni a roz$ifuje se po celém svété.

A je toho opravdu mnoho, co lze vidét po ¢tyticeti letech. Byly vytvoreny celé oblasti
védeckych informaci. V r. 1967 bylo pravdépodobné, Ze se pojem ,,molekularni neuroge-
netika“ objevi spi$e v romanech science fiction, nez v priru¢ce pro fakultni nemocnice.
Pro mnoho postizenych zménil nastup 1é¢by antidepresivy v r 1960 dlouholeté zkusenosti
s 1é¢bou HCH. Zotavovny ze Sedesatych let se zménily na moderni americka sanatoria,
kterd poskytovala dlouhodobou pé¢i jako alternativu statnim psychiatrickym institucim
podobnym tém, ve kterych se 1é¢il Marjoryin manzel. Vratme se v$ak zpét do doby, kdy
predstava osetfovani, zaloZend na dusevnim zdravi komunity byla snem vizionatskych
psychiatra.

V soucasnosti existuje vic informaci o prediktivnim testovani, o zakladech neurologie
a pokusech s lé¢ivy, nez muze pramérny ¢lovék rychle vstiebat. Pfindsi to vice nadéje
pro uc¢innéjsi lé¢ebné postupy nebo ,1é¢bu“ HCH nez kdykoliv v historii. Pfes vSech-
ny pokroky bylo podano relativiné malo praktickych informaci o zkusSenostech jak zit
ve strednich a pokrodilejsich stadiich nemoci, jak pro pacienta, tak pro jeho pecovatele.
Doufam, ze tato kniha pomtiZe tuto mezeru zacelit. Ma za cil pomoci s problémy, jimz
musite Celit - ...tady...a ted.

O této knize

Toto neni kniha ,,Jak®, ani kniha rad. Je to soubor nazort, cvi¢eni, koncepttl, pozorovani
a myslenek, zaloZenych na mnoha letech stravenych s mnoha lidmi ve stfednich a pokro-
¢ilejsich stadiich rozvoje jejich nemoci. Zahrnuje cvi¢eni a ukoly naucené za dlouholeté
spolupréce s mnoha rodinnymi o$etfovateli a s profesionalnimi kolegy. Tato cvi¢eni by
vam mohla pomoci a Ize je aplikovat i doma.

Vétsina problémtl v chovani, jez oSetfovatelé fesi, je zptisobena touhou po bliz§im pozna-
ni véech problémt HCH. Historicky vzbudily vic pozornosti zmatky a nepotradek kolem
hnuti. Ridéeji jsou vsak osetfovatelé podnécovani problémy, vztahujicimi se vyluéné ke
hnuti. Jak se HCH zhorsuje, stavaji se ti, kterych se to tyka, stale vic znevyhodnéni. Nazor
na diskvalifikaci je kulturné predpojaty v disledku fyzikalniho poskozeni ¢i ztraty zraku,
sluchu atp. Ironicky ptsobi nékdy nepiijemnéji jen mala zhor$eni funkei, zvlasté kdyz
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se béhem dlouhého ¢asu zhor$uji. Doufam, ze vam tato vysvétleni kognitivnich poruch
pomohou. Rodinni pecovatelé se nau¢i sadu manazerskych dovednosti, jako urcité cho-
vani ,, pfi praci Stale vic pecovateld, ktefi odetfovali i tfi generace postiZenych, tvori sku-
pinu vysokych odbornikii. Jsou vyzbrojeni mnoha zku$enostmi z péce a fe$eni tikoli pro
manzely ¢i manzelky, za¢inaji po ¢ase znovu, tentokrat péci o dospélé dité a jesté pozdéji
o postizené vnouce. Shromazdili tu pro vas mnozstvi praktickych informaci. Vyznadili
zde pro vas pecovatelskou drahu.

Ve vétsiné pripadu jsou profesionalnimi oSetfovatelkami sestry nebo pomocné sestry.
Jejich priprava se priméfené vztahuje na fyzické potreby lidi uprostred Zivota a v pokro-
¢ilejsich stadiich HCH. Obycejné vsak vylucuji pecovatelské problémy, vztahujici se na
kognitivni rysy chovani, spojené s HCH, které nechdpou a pokladaji za nevychovanost,
ze souboru otazek pro odborniky z oblasti neurobehavioralni. Doufejme, Ze obsah nasi
knihy pro né za¢ne alespon trochu vypliovat tuto prazdnotu.

I kdyz si dnes muzeme precist odborny ¢lanek o vyznaénych rysech chovani, spojenych
s HCH, ale stejné nebudeme lépe pripraveni na feSeni problémii péce, s nimiz se setkava-
me. Doufdm, Ze nase kniha vas lépe vyzbroji na analyzu téchto problémi a na rozvijeni
postupti k jejich zvladnuti.

»Myslim, ze kazdy lékat by mél hovorit zfetelnéji; tak, abychom se my, pacienti, zacali
snazit pochopit, co je s nami $patné”

Woody Guthrie,12. zati 1952

Mnoho problémd, se kterymi se setkate, je mimo rozsah této knihy. Mensi ¢ast pacientti
s HCH bude mit problémy v chovéni, které budou vyzadovat mnohem sofistikovanéjsi
zéasah, nez jaky je mozné zde popsat. Jina skupina bude projevovat vazné psychiatrické
symptomy, které vyzaduji zasah psychiatra. Nic v této knize neni zamy$leno jako nahrada
za péci vaseho 1ékare nebo spojenou péci profesionalnich odbornikt na dusevni choro-
by.

Ve zdravotni pé¢i jsou situace, kdy je mozné pokladat nékteré zde uvedené zasady a postu-
py za nepraktické.

Tyto myslenky maji platnost i mimo HCH. Lidé s traumatickym poskozenim mozku,
i docela mirnym, maji mnoho stejnych kognitivnich problémi, véetné pomalosti a vznét-
livosti. Rady a doporuceni mohou pomoci i jejich rodinam.

3. EDUKACNE REKONDICNI POBYT
V RICANECH U BRNA - JARO 2009

Radek Netolicky

Posledni roky se manzelka zacala chovat jinak nez dfive. Problémy prichazely v zamést-
nani, nikde dlouho nevydrzela, nékolikrat vyménila zaméstnavatele a postupné z mist,
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kde je tfeba vysoka $kola, kterou vystudovala, prechdzela na stale niz$i pozice, az uz pre-
stala zvladat i ty a skoncila bez prace. Také komunikace v rodiné se vytracela, finan¢ni
situace se zhor$ovala. Zacalo byt zfejmé, ze néco neni v poradku. Ale co? Co se stalo
a pro¢? Po diirazném naléhani na manzelku jsme navstivili lékafe. Po mnoha vyS$etfenich
byla diagndza stanovena, ale otdzky ziistavaly a jesté se objevily dalsi. Co bude dal? Co je
to za nemoc? Jak se zméni na$ zivot? Zacal jsem hledat odpovédi, vysvétleni, ale i pomoc,
jak v8e zvladnout. V rodiné manzelky nebyla dosud tato nemoc diagnostikovana, proto
mi v rodiné nemohl nikdo pomoci. V tomto rozpolozeni jsem s manzelkou pfijel na
setkani do Ri¢an.

Po prijezdu mé prijemné prekvapila uvolnéna a vstticnd atmosféra. Vikendovy pobyt
jsem stravil jak poslechem obohacujicich prednasek, tak i volnou konverzaci s u¢astniky
setkani. V prubéhu setkani jsme ja i manzelka nabyli presvédceni, Ze jsme kone¢né nékde,
kde nam okoli rozumi, kde si miizeme oteviené povidat o tom, co nas dosud tiZilo a neby-
lo s kym o tom mluvit. Najednou jsme védéli, Ze nejsme sami a mame s kym sdilet nase
problémy. Velice uvoliujici pocit jesté umocnil sobotni vecer pti hudbé a tanci.

Odjezd v nedéli dopoledne byl v duchu louceni. Louceni s lidmi, ktefi se stali béhem
dvou dnii vyznamnou soucdsti naseho zivota a se kterymi se opét pristé radi uvidime. Ve
spole¢nosti téchto lidi je ndm za dané situace s manzelkou nejlépe. Po navratu domt mé
sice prekvapilo, Ze jsem si musel asi tyden vSe srovnavat, ale bylo to tim, Ze ty dva dny byly
informacemi a dojmy pfimo presyceny.

4. PRIBEHY

4.1. MILAN

Pecuji o manzelku. Ted v zafi bychom oslavili 29 let manzelstvi. Vite, ¢lovéku pred svat-
bou - no prosté nic nevidi, to az ¢asem. Tak jsme se v zafi vzali a v bfeznu se nam narodil
prvni syn. On je postiZeny, ale nikoliv HN, ale ma détskou mozkovou obrnu. Kdyz se
pozdéji dostavilo podivné chovani z jeji strany, tak jsem to pric¢ital tomu porodu a Ze
mdme postizené dité. Zena mivala zachvaty vzteku, zufivosti, které moznd mély podobu
HN, ale zatim jsem nic netusil. Tak $el cas.

Potom byla takova naladova nebo $patnd, nikam nechtéla jit, matku uz neméla. V roce
1984 jsme méli druhé dité - hol¢icku. Kdybych mél zajit do intimity, o néjakém sexu
nebyla ani zminka, byl hodné nepravidelny. Ted mame 3 déti, to je fakt! Narodil se nam
jesté dalsi syn. Faktem je, Ze ja jsem ten typ - diiv jsem se rozbrecel, dostal jsem facku,
brejle letély a utekl jsem z bytu. Pri¢iny pro¢ jsem dostal facku, byly, Ze jsem $patné umyl
nadobi, nebo jsem ho zapomnél umyt. Pfi¢iny byly toho typu. KdyZ mam mluvit konkrét-
né, $el jsem dokonce do manzelské poradny. Ja jsem tam byl jediny, ktery to mél zvlastni
v tom, Ze manzelka neni normalni, ale k ni¢emu to nebylo, vymluvil jsem se sam, taky
jsem se vyplakal. Nicméné nic, tak to $lo dal. Déti mezi tim rostly. V 1été 2004 jsem se
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dozvédél, Ze zena ma HN. Zena méla bolesti zad a dokonce chodila do nemocnice a lé¢ila
se na unavovy syndrom a méla na to dokonce papir. Pak prestala chodit do prace. Nékdo
ji fekl, at jde na neurologii, ale nakonec pres doporuceni se dostala na pozorovani do
nemocnice na 10 dni. V té dobé si mné vzala néjaka o$etfujici doktorka bokem a fika mi,
7e to vypada na HN. J4 #ikdm: co to je? Rekla mi, Ze ji vzali krev a udélaji ji geneticky test.
A byli jsme objednani, vidim to jako dnes, na 2. zafi. Ji bylo 46 let. Dnes ji bude 50 let.
Jak probihaly ty 4 roky, co vase Zena vi, Ze md HN a jak to pfijala?

Ona to prijala v pohodé, jako by se nic nedélo. Ale ja musim Fict, Ze se to v posledni dobé
hodné zhorsilo, hlavné chiize, pohyby, hodné vravora a hlavné fe¢, ona fekne dé-ku-ji
misto dékuji. Nyni je zena v Bohnicich (psychiatrie), ale do té doby byla normélné doma
a nic se nedélo. Ona jesté nechce brat léky! Naposledy byla u doc. Rotha nékdy v roce
2004 a pak jesté v roce 2005. Pak prohlasila, ze nic brat nebude, Ze potom spi a nedéla
ji to dobre. Tehdy byla ¢ipernéjsi, vice pohybliva. Ale ted uz posledni rok se to rapidné
zhorsilo.

Jak je to u Vasi Zeny s jidlem?

S jidlem je to v poradku, nyni si stéZuje na préjjem! Doma m4 problémy, Ze nestihne dojit
na zachod.

Pro¢ je nyni vase Zena v Bohnicich?

Agresivni situace, scéna ,okna“!! Vyména oken. Jednou jsem ptisel z domovni schiize
a fekl jsem, Ze se budou ménit okna. ,,Blbost, nikoho sem nepustim, rekla. Od té doby
bylo u nas dusno. Kdyz femeslnici pfisli k nam, zacala fvat, at vypadnou, Ze tu niko-
ho nechce a zacala se na femeslnika vrhat, sapat, a doslo ke rvacce. Ja jsem vzal telefon
a zavolal 155, aby prijela rychla.

Madte pro Zenu upraveny byt?

Ne nemdme, vozik nebyl doposud potteba, ale letos na jare mi fekla, ze chce vozik, ale do
dneska ho nemame.

Jak je na tom Vase Zena nyni?

No podle mého nazoru je na tom hodné $patné, chodim tam jednou za tyden, nevim
pro¢, ale hodné zhubla. Rekli mi, Ze viibec neji. Ja jsem ji tieba donesl to, co ma rdda,
treba ty bagety, ale ona mi fekla: ,,to nechcil! Co tam je takova zfetovana, protoze je pod
prasky a porad fika: nechci, nechci!!!

Jakd je to pro vds finanéni zdtéz, kdyz pecujete o manZelku?

To je hrozné, ona bere dichod jako kapesné, viibec ji nenapadne $etfit, co se tyce penéz,
moc dobfe ji to mysli. Ona se odmita finanéné podilet na chodu domécnosti.

Jaké jsou emoce pfi péci o vasi manzelku?

Smutek, hnév, znechuceni, rozmrzelost, obava, zlé predtuchy, nejistota, tzkost, strach.

4.2. JANA

Pecujeme se sestrou o nas$i maminku. Dulezity je tam kazdy rok, protoze ten postup byl
prosté od té malé agresivity az k uplné neschopnosti. Takze vyjmenuji vechno, ¢im je
postizena: je hlucha, némd, nepohybuje se, $patné ji, skoro neji, jediny, co ma dobry je
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srdce a traveni. Matka zjistila az v 60 letech, Ze ma HN. Nyni je ji 88 let. Jeji véta, co jsme
od ni slyseli, v téch 60-ti letech byla: ,,Udélej néco, at se tak nemlatim, at se tak nemotam,
at mé neni vidét, at to lidi nevi.“ TakZze ona opravdu kulila o¢i, pro$oupala koberec. Mij
otec byl ¢inorody, nenechal ji zahalet. Takze jak ji dirigoval, bylo to pro ni dobré, ona si
ale myslela, ze ji ublizuje. Takze si délala, co chtéla. Koncem svého Zivota ji fekl, ze se
s ni rozvede a Ze tohle neni mozné. A to jsme byli 3 déti a fikali rodi¢im mamicko, tati¢-
ku, to vitbec neexistovalo, kiestanska rodina, neexistovalo $patné slovo, ale jak ta nemoc
zdevastovala doslova to manzelstvi a zdevastovala i to stafi. My jsme méli nabidku dat
maminku do LDN. No, nevyuzili jsme to, protoze jsme védéli, Ze je to dusevni nemoc a ze
oni ji tu péci nedaji. Ona by se tam nenajedla, nevédéli bychom, kolik toho vypila.

A vy ji nyni krmite?

My uz ji krmime 15 let.

Chdpu to dobre, ona je 28 let s HN a jak dlouho je lezici?

LezZiciuzje tak 10 let i vice, ona dfiv leZela, ale zvedla se je$té z postele. Nyni uz je absolutni
lezak, asi tak 7 let absolutné musime ji jako pomahat na posteli, postavit k posteli, je pros-
té absolutné dité, jako néma, vali tam jazyk a nemluvi. Vitbec Zddna fe¢. Ona ani nekyvne
hlavou Ano nebo Ne. J& vim, Ze ma mit snidani, obéd, vecefi, ale to je nase povinnost,
protoze ona si o to nefekne. Nema pocit hladu. Zatim md zachovany reflex, ale neovlada
polykéani. Jenomze musime hlidat, nyni uZ ma posledni stadium, Ze ma prosté reflexy
jenom na dotek koutku nebo: ,Otevii pusu®, jidlo musi byt hladky, mixovany puding,
kage a zatim ji davame jidlo z jidelny, to ndm vozi socidlka, ale je to véechno namixované.
A do konzistence, aby to neteklo, protoze to by ji dusilo. A bylo by to zase venku. Neji
polévky, protoze to nemtizZe, nepije - to ji musime vstfiknout, jenom takové mnozstvi, co
se ji do pusy vejde. A zasadné vsedé. A to néjaké 2 litry tekutin do ni nedostanu.

Vase maminka je plné inkontinentni?

Hm. Uz tak 20 let.

Ma vase maminka proleZeniny?

Mame antidekubitni podlozku, tu vzduchovou, potom ma polohovatelné kieslo za 80 000,
pak ma vypujéeny do vany protiskluzovy sedak za 30 0000. Desku ne, z toho padé ven. To
uz 10 let viibec nevydrzi. Pfijede sanitak a je na zemi, protoZe nemaji pasy v prostredku,
nemaji pasy okolo. A uz vSechny léta je pod vlivem léki. Léky bere pravidelné a sestficky,
co za ni dochazeji, ji to musi nadrtit.

Jaky md Vase maminka pfiznany stupen prispévku na péci.

No md ten nejvyssi, ale trvalo to strasné dlouho..

Jakd je to pro vis fyzickd zdtéz? Kdybyste ji méla ocislovat od 1 do 5. Jaké Cislo byste dala?
Dala bych 10 a to i psychicka. To je to nejhorsi. Protoze, kdyZ vam spadne ¢lovek, ktery
je bezmocny, tak ja ji tam musim nechat lezet. Nezvednu ji. To je tak tézka vdha. Jakmile
feknete, tak ted se zvedneme, tak ona se vzepre. To neni, Ze mi nechce pomoct. Ona ma
stres. Kdyz ji chcete prebalit, tak je ve stresu a okamzité kopne nohama. Pfi kazdém pte-
balovani my pfemahame stres, pacienti se boji o sebe. Kdyz se pokaka, to jeden ¢lovék
absolutné nezvlada. A to neni pripad takovych téch prijmi. To kdyz ma priijem, tak to
je katastrofalni.
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Nutilis pouZivite?

Nepouzivam, protoze za prvé mi to nikdo nenabidl, ani nenapsal. A jesté navic musi byt
od toho nutri¢niho doktora, to je néjaky krajsky, nez tam nékam poletim, tak ja jsem si
koupila kukufi¢ny $krob a ja ji to davam jen téma hltama, protoZe tam mam kontrolu,
kolik toho je.

Co byste si prdla vy sama pro sebe v této chvili?

Ja nad sebou nepremyslim, jsem rada, kdyz néco zvladnem.

Vy se stardte také o tchyni?

Tchyné ma poslednich 6 let Alzhaimera.

Pro¢ sem nejezdi Vase sestra?

No ona od ni nemtize pry¢. No to nejde. Maminka 3x denné ji, 3x denné se vyprazdnuje
a je tézkd a nikdo si ji nevezme na starost. KdyZ pojede sestra, tak tam musim zstat ja
a starat se o ni. Nebo si zaplatit Pulmo linku, protoZe ona ji méa od doktora napsanou jen
pondéli az patek. My mame 3 sluzby: socialka vozi obédy, to az poslednich 7 let — sestra
varila doma, a pak jsme ji to dali, ona délala odpoledni, ranni.

Ale zajimavy je, Ze ona na svych vnoucatech hrozné Ipi. Moje dcera byla prvni, takze ona
s ni rostla, milacek, a kdyz prijde, tak babicka ma ten jeji hlas zafixovany, Ze kdyz jesté
mohla, tak prisla M., vzala ji takhle za ruce a babicka si stoupla, a fekla ,,pocem” ke mné.
Asi tak néjak podvédomé. To vite, Ze ji nic neudrzelo, protoze takhle ona, jak 1éta lezi,
tak klouby nefunguji, svaly ochably, ruce, nohy, je prosté jen kost. Nema cukrovku, civi-
liza¢ni choroby, takze ona, Ze je zdrava s tim zazivanim, tak mizeme domdcnost takhle
provozovat.

Ma 4krat denné Thiapridal, spi permanentné, pred tim méla Haloperidol, ale mtij otec
to zakazal. Okamzité byla nete¢na, spala. Do té doby se obstarala, najedla, nakoupila,
ale jakmile dostala 1 Haloperidol, tak byla tuhd, brecela, nete¢n4, viibec nevédéla, kdo je
déda. Okamzité fekl, zadny prasky. A tim skoncilo 1é¢eni u neurologt.

5. INFORMACE

5.1. PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA
A HUNTINGTONOVA CHOROBA

Mgr. Lenka Raszykovd
Huntingtonovu chorobu lze stejné jako mnoho dal$ich monogennich onemocnéni tspés-

né testovat v ramci preimplantacni genetické diagnostiky (PGD).
O PGD provadéné v Sanatoriu Helios Brno bylo na téchto strankach pojednavano jiz
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vicekrat, dovolim si ale znovu pripomenout zdkladni fakta a idaje a zaroven zhodnotit
vysledky za letosni ptlrok (leden-¢erven 2009).

Sanatorium Helios Brno ve spolupraci s licenénim partnerem Sydney IVF Australie vyvi-
nulo spolehlivy test, pomoci kterého lze u rizikovych parti ,vybrat“ zdrava (z pohledu
Huntingtonovy choroby) embrya a ta pak zavést (transferovat) do délohy. Vyhodou toho-
to testu je, Ze statut embrya lze spolehlivé stanovit i bez prediktivniho testovani jejich
rodi¢t (vyuziti tzv. linkage analyzy).

PGD je vazana vyhradné na umélé oplozeni (IVF). Pfednosti Sanatoria Helios Brno
v tomto ohledu je biopsie embryi ve stadiu blastocysty, tj. po pétidenni kultivaci. Biopsii
blastocyst provadi Sanatorium Helios jako jediné IVF centrum v Evropé a hlavni vyhoda
spocivd v tom, Ze, na rozdil od biopsie tfidennich embryi, ziskdme vice kvalitniho mate-
ridlu potfebného k vysetteni.

Co se tyce uspés$nosti IVF v Sanatoriu Helios Brno, jsou nase vysledky srovnatelné
s vysledky nejlepsich svétovych center zabyvajicich se problematikou asistované repro-
dukee, tj. vice nez 50 %.

PGD monogennich onemocnéni se v naSem zatizeni zabyvame jiz cca 3 roky. Za tu dobu
projevilo zajem o toto vySetfeni jiz vice nez dvé desitky rodin. Jen v leto$nim roce bylo
vyvinuto dal$ich 8 testtl pro 8 novych klientt. Pouze v jednom pripadé se stalo, Ze ani jed-
no z vy$etienych embryi nebylo vhodné k transferu. Uspésnost pro leto$ni rok (procento
téhotnych pacientek po PGD PCR) je rovnych 50 %, coz je ¢islo potésujici ve srovnani
s publikovanymi vysledky obdobnych center.

Sanatorium Helios Brno vede stédle jednani (skoro 2 roky) se zdravotni pojistovnou o pti-
padné uplné nebo alespon ¢aste¢né thradé PGD PCR, bohuzel zatim bezvysledné.

V pripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:
Mgr. Lenka Raszykova, molekularni biolog, tel: 732 856 553
pripadné

MUDr. Véra Hotinova, klinicky genetik, tel: 604 415 649

Mgr. Dusana Vranova, IVF koordinatorka, tel: 731 416 420
MUDr. Pavel Texl, gynekolog, reditel sanatoria, tel: 549 523 211

Sanatorium Helios spol. s r.o.

Stefinikova 12, Brno, 602 00
www.sanatoriumhelios.cz
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5.2. PORADNA PRO UZIVATELE SOCIALNICH SLUZEB

O CO SE SNAZIME:

Zajistit osobam se zdravotnim postizenim, seniortim, rodi¢im déti se zdravotnim
postizenim, opatrovnikiim osob zbavenych zpusobilosti k pravnim tkontim a dal$im
skupindm uzivateld socialnich sluzeb dostupnou a G¢innou podporu pfi potrebé nebo
vyuzivani socialnich sluzeb, a to ve vSech situacich, které mohou nastat v souvislosti
s poskytovanim socialni sluzby a vyuzivanim socialniho zabezpeceni.

SMLUVNI VZTAHY MEZI UZIVATELI A POSKYTOVATELI

SOCIALNICH SLUZEB

(vybér vhodné socidlni sluzby v regionu; jednani s poskytovatelem socialni sluzby; text
smlouvy o poskytovani socialni sluzby, uskali vyplyvajici z uzavirané smlouvy; sledovani
plnéni podminek smlouvy a feseni pripadnych neshod a konfliktti vzniklé mezi Vami
a poskytovatelem sluzby; spocitani vyse plateb za socialni sluzbu a pripadné vraceni ¢as-
tek prispévku na péci a plateb za ubytovani a stravovani a dalsi)

PRISPEVEK NA PECI

(forma zadosti o prispévek na péci; jak zadat o prispévek na péci; okruh opravnénych
osob; ustanoveni zdkona a vyhlasky o posuzovani stupné zavislosti na péci; podminky
vyplaceni prispévku na péci; formulace ozndmeni obecnimu tradu o vyuziti prispévku;
postup prevadéni prispévku piipadnému poskytovateli socidlnich sluzeb; odvolani proti
neptiznani prislusného stupné zavislosti a dalsi)

OSTATNI PORADENSKA CINNOST(dévky stitni socialni podpory nebo socidlni
pomoci a péce; prikaz mimoradnych vyhod; jednorazové a opakujici se prispévky pro
zdravotné postizené). V pripadé potteby zodpovime véechny dalsi otazky tykajici se soci-
alnich sluzeb, socialnich davek, postaveni uzivatele socialnich sluzeb a poradime, jak jed-
nat s urady.

PORADNA JE BEZPLATNA!!

Poradna pro uzivatele socialnich sluzeb:

Vesela 199/5 (2. patro, kancelar ¢. 207, 218, 219), 602 00 Brno

PLNE BEZBARIEROVY PRISTUP
Tel.: 542 214 110, 542 214 111, e-mail: brno.venkov@seznam.cz

www.poradnaprouzivatele.cz, ICQ 411058605, SKYPE: poradnabrno
Otevreno v pondéli a stfedu 8:30 — 12:30 13:00 - 17:00 hod. (dals$i dny dle domluvy).
Poradce Veronika Pochyla, DiS. je v poradné k dispozici
také mimo ufedni dny do 16:00 hod.
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5.3. ODLEHCOVACI NEBOLI KRATKODOBE POBYTY V BETANII
V NACHODE PRO ROK 2009

Ing. Zdenék Rysavy

Jak uz jsme Vas informovali v minulych ¢islech Archy, v nasem domové v Nachodé nabi-
zime kratkodobé odleh¢ovaci pobyty pro osoby se zdravotnim postizenim. A to i pro
pacienty, ktefi onemocnéli Huntingtonovou nemoci. V leto$nim roce jsme u nas méli
dohromady 4 obyvatele s Huntingtonovou nemoci. Jedna obyvatelka a jeden obyvatel
pobyvaji v naem domové doposud. Zatim nejsou v naSem domové vytvoreny podmin-
ky pro poskytovani sluzeb lidem s poruchou chovani. Nékteré uchazece proto miizeme
odmitnout.

Presto si dovoluji zopakovat nasi nabidku sluzeb.

Diakonie CCE - Stiedisko BETANIE - ev. domov v Nachodé nabizi odleh&ovaci (krat-
kodobé pobyty). Domov neni velky, celkova kapacita 20 obyvatel. Nyni nabizime 6 ltizek
pro odleh¢ovaci (kratkodobé) sluzby.

Nabizime tyto sluzby:

¢ Ubytovani v jedno nebo dvojluzkovych pokojich (jednoltizkovy pokoj je zatim
k dispozici jen jeden)
Stravovani dle individudlniho rezimu
Osetrovani a asistence ve véech v§ednich situacich nepretrzité 24 hodin denné
Zdravotni péce
Rehabilitace, ergoterapie, fyzioterapie

Pobyty jsou kratkodobé na dobu 2 mésict. Tuto dobu lze prodlouzit. Pti kratkodobych
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 lépe sezndmit, lze si domluvit navstévu.

Kontakt na Betanii je:
Diakonie CCE - Stedisko BETANIE - ev. domov v Ndchod
Spretiarova 1053

547 01 Ndchod

E-mail: betanie@diakoniecce.cz

Internetové stranky: http://betanie.diakoniecce.cz
Tel.: 491 423 154, 723 631 656

Prihlasku k pobytu si muzete vyzadat telefonicky,
pisemné, e-mailem nebo si ji miizete stahnout
z vy$e uvedené internetové stranky.
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5.4. AKTUALNI REGISTR POSKYTOVATELU SOCIALNICH SLUZEB
AVYZVA

Vracim se timto k nasi aktivité zfizeni specializovaného domova se zvlastnim rezimem
pro nase pacienty. Jak jiz bylo na webovych strankach publikovano, zastupci minister-
stva prace a socialnich véci se domnivaji, Ze nic nebrani tomu, aby stavajici registrovana
socidlni zatizeni poskytovala sluzby i diagnéze HCH. Zdddm timto, aby ti, ktefi chtéji
jakoukoliv z nabizenych sluzeb vyuzit, at zatizeni oslovi a o vysledku jednani mé zpétné
informuji. Z kazdé pozitivni zpravy se budeme urc¢ité vsichni upfimné radovat.

V pripadé odmitnuti poskytnuti Vami pozadované sluzby, zadejte pisemnou formou zdi-
vodnéni. Po zku$enostech z predchozich jednani je zdokumentovany postup jako jediny
efektivni, protoZe teprve az na zakladé pisemného odmitnuti lze znovu zacit jednat na
vys$ich 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 poskytovatelt socialnich sluzeb*

- vybrat z nabidky ,Vyhledani sluzby®, resp. ,,Rozsifené vyhleddvani®

Srde¢né Vas vechny zdravim!
Jifina Novotna
e-mail: novotna.jir@seznam.cz

5.5. SENIORUM CI LIDEM S HANDICAPEM USNADNI ZIVOT
NOVA SLUZBA

Ceskobudéjovicky denik, 16. 7. 2009

Novou moznost ve vyuzivani sluzeb osobni asistence v Jihoc¢eském kraji nabizi od
1. ¢ervence prazské obcanské sdruzeni Hewer. Jeho program je uréen zejména seniortim
a lidem s mentalnim ¢i fyzickym postizenim. Zajemci o tyto sluzby mohou kontaktovat
vedouci strediska Janu Steringovou na telefonnim ¢isle 736 505 557, pripadné mailem na
adrese asistence.cb@ seznam.cz
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5.6. HORKA ZPRAVA OD DR. VACLAVA KRASY

Pozndmka redakce: Prosime, pozorné si prectéte, protoZe tato
vyhlaska mnoho nasich pacientii a jejich rodin miiZe ptivést do
@ velmi svizelné ekonomické situace. Napiste panu ministrovi!

Vazeni pratelé,

opét se na Vas obracim v souvislosti s pfipravovanou vyhlaskou o posuzovani miry
invalidity, kterd ma navazovat na zmény, které byly pfijaty v zakoné ¢. 155/1995 Sb.,
o dtichodovém pojisténi. Jiz jsem Vas sezndmil s vysledky pfipominkového fizeni, kte-
ré probéhlo v minulém tydnu. Nejzavaznéjsim problémem této vyhlasky je podstatné
sniZzeni bodového ohodnoceni neimérné velkého poctu zdravotnich postizeni.

Navrhovana vyhlaska uvadi, jen ve dvou pfipadech, jmenovité hluchoslepota a kvad-
ruplegie, vy$si miru poklesu pracovnich schopnosti, a to nad 70 %. U ostatnich zavaznych
zdravotnich postizeni ponechdva maximalni procentni pokles pracovni schopnosti na
70 %. Dochazi tim k velmi nebezpe¢né situaci.

V' § 4 odst. 1 navrhované vyhlasky se uvadi ,,V pfipadé, ze dlouhodobé nepiiznivy
zdravotni stav pojisténce nema vliv, popfipadé ma jen nepodstatny vliv na schopnost
pojisténce vyuzivat dosazZené vzdélani, zkusenosti a znalosti a na schopnost pokraco-
vat v pfedchozi vydéle¢né ¢innosti a v disledku toho je pracovni schopnost pojistén-
ce mensi, neZ odpovida dolni hranice miry poklesu pracovni schopnosti u priciny,
poptipadé rozhodujici pri¢iny dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho stavu, lze tuto
dolni hranici snizit azZ od 10 boda*“.

Diéle v odstavci 2 se uvadi ,,V pripadé, Ze dlouhodobé nepfiznivy zdravotni stav
pojisténce je stabilizovany nebo pojisténec je adaptovan na své zdravotni postiZeni
a v dasledku toho je pokles pracovni neschopnosti pojisténce mensi, nez odpovida
dolni hranici miry poklesu pracovnich schopnosti u pri¢iny, popiipadé rozhodujici

priciny dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho stavu, Ize tuto dolni hranici sniZit az
od 10 procentnich boda“

Vazeni pratelé, z vyse uvedeného vyplyva, Ze snizeni procentni hranice, byt o jeden bod
z divodu adaptace nebo stabilizace zdravotniho stavu, dojde k prerazeni do druhého
stupné invalidity, a to bez jakékoliv moznosti ii¢inné obrany. Ustanoveni zakona i vyhlas-
ky plati pochopitelné pro vSechna zdravotni postiZeni a nikde, ani v pfechodnych usta-
novenich neni uvedeno, Ze na osoby, které byly uzndny osobami invalidnimi podle §
39 odst. 1 pism. b), zdkona o diichodovém pojisténi se ustanoveni o novém posuzovani
nevztahuji.
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V praxi to znamend, Ze ty osoby, které dlouhodobé nebyly posuzovany z hlediska miry
invalidity, pro jejich setrvaly zdravotni stav, mohou byt znova posouzeny s tim, Ze bude
konstatovano, Ze jsou dobre adaptovany na sviij zdravotni handicap a bude jim snize-
na mira invalidity pod 70 procentnich bodt. Tim jim zaroven bude stanoven invalidni
duchod pouze ve druhém stupni.

Povazujeme tuto situaci za zcela neptijatelnou. Proto Vés vSechny vyzyvam, abyste co
nejvice psali panu ministrovi préce a socidlnich véci JUDr. Petru Simerkovi, Na Pofi¢nim
pravu 1/376, 120 00 Praha 2 a apelovali na n¢j, aby vyhlaska byla zménéna. Tato zména
by méla spocivat v tom, Ze procentni snizeni pracovnich schopnosti bude u zavaznych
zdravotnich postizeni navySeno na vice nez 70 procentnich bodu. Nejlépe by bylo pone-
chat procentni pokles pracovnich schopnosti podle piivodni vyhlasky ¢. 284/1995 Sb.
Dal$i moznosti jak upravit navrh vyhlagky je, Ze z navrhované vyhlasky bude vypusténo
ustanoveni § 4.

Vazeni pratelé, je velmi diilezité, abyste v této situaci byli aktivni. Pokud vyhlaska bude
ptijata v navrhovaném znéni, nebude mozno pravnimi prosttedky dosahnout napravy.

S pozdravem.

Vaclav Krasa
predseda NRZP CR

5.7. PECUJICI OSOBY VE STAROBNIM CI INVALIDNIM DUCHODU
POZOR!

JUDy. Jan Hutat

Pokud jste pecovali alesponi 15 let o blizkou nebo jinou osobu nebo o zavislou osobu
pozéadejte si na Ceské spravé socialniho zabezpe&eni o piepocet vaseho starobniho nebo
invalidniho dtchodu.

Procentni vyméra starobniho nebo invalidniho diichodu pojisténce, ktery pecoval ales-
pon 15 let o blizkou nebo jinou osobu nebo o zavislou osobu, se od 1. 7. 2009 stanovi tak,
Ze za jeho piijem pred 1. 1. 2007 se povazuje ¢astka 96 000 K¢ vynasobena prepoditacim
koeficientem. Takto ziskana ¢astka se pric¢te k jeho vyméfovacimu zékladu za prislusny
rok. Po 1. 1. 2007 se bude pticitat ¢astka odpovidajici pfispévku na pé¢i k ro¢nimu vymeé-
fovacimu zékladu pojisténce. Vyse prepocitaciho koeficientu se zjisti tak, Ze v ¢itateli je
vSeobecny vymérovaci zaklad za rok, za ktery se vypocitava ro¢ni vymérovaci zaklad
pecujici osoby, a ve jmenovateli v§eobecny vymérovaci zaklad 2007. Tato uprava spolu
s dal$imi zménami v zapoditavani prijma a vyloucenych dobach mtize podstatné zvysit
vas dtichod

Adresa: Ceskd sprdva socidlniho zabezpeceni, KiizZovd 1292/25, 150 00 Praha 5
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5.8. OTEVRENY DOPIS HEJTMANOVI RATHOVI

Hejtman Stfedoceského kraje
MUDr. David Rath

Krajsky urad

Zborovska 11

150 21 Praha 5

OTEVRENY DOPIS
Praha 14. ¢ervence 2009

Vazeny pane hejtmane,

s velikym znepokojenim sledujeme situaci ohledné transformace tstavii socialni péce
ve Stfedoceském kraji. Po Vasem zvoleni hejtmanem Stfedoceského kraje jste postup-
né zacal ¢init kroky vedouci k zastaveni transformacniho procesu tstavii poskytujicich
ubytovaci sluzby pro obéany s postizenim. V pribéhu poslednich tydnt jste odvolal fedi-
tele téch ustavu, ktefi transformaéni kroky udinili, pfipadné sviij ustav témér transfor-
movali. Z Vasich vyhla$eni je zfejmé, ze snahou Stfedodeského kraje bude navratit lidi
s postizenim, ktefi byli diky transformaénim krokiim ubytovani v pfirozeném prostte-
di ve méstech, zpatky do ustavtl, kde dochdzelo k ponizujicimu, krutému a nelidskému
zachazeni, do budov izolovanych od majoritni spole¢nosti.

Vazeny pane hejtmane, my, zastupci neziskového sektoru musime timto otevienym dopi-
sem vyjadrit nase hluboké znepokojeni nad soucasnou politikou Stfedoceského kraje
v oblasti socialnich sluzeb. Transformace ustavti je predev$im naplnénim mezinarodnich
zévazk, kterymi je Ceskd republika vdzéna, a kroky Vaseho tifadu vraci tuto politiku
do dob pied rokem 1989. Musime upozornit zejména na ¢l. 19 Umluvy o pravech osob
se zdravotnim postizenim garantujici lidem s postizenim pravo na Zivot v pfirozeném
prostfedi, pravo na Zivot v komunité. Tuto Umluvu v ¢ervnu 2009 schvalila Poslanecka
snémovna CR.

Lidé s postizenim jsou rovnopravni a neni mozné je Zadnym zpusobem diskriminovat
a izolovat. Transformace tstavi je krokem spravnym smérem, protoze je velice socialni
azaclenuje zpatky vylou¢ené osoby se zdravotnim postizenim. Ve spole¢nosti se tak posil-
nuje vzajemna solidarita, ucta ke stari, k nemoci a k postizeni. Zku$enosti ze zemi, kde
je transformace v pokrodilej$im stadiu, ukazuji, Ze sluzby umoznujici Zivot v pfirozeném
prostiedi jsou efektivnéjsi a zaroven zvysuji kvalitu zZivota svych uzivatelt. Ekonomickou
vyhodnost transformace pobytovych sluzeb dokazuji i mezinarodni odborné studie.
Vazeny pane hejtmane, vyzyvame Vés timto otevienym dopisem k zastaveni krokd ura-
du Stfedoceského kraje smétujicich k potlaceni transformacnich snah. Vyzyvame Vas

3 Napiiklad srovnavaci studie zahrnujici Ceskou republiku: Mansell J, Knapp M, Beadle-Brown ] and
Beecham J, (2007) Deinstitutionalisation and community living — outcomes and costs: report of a European
Study, Volume 2: Main report, Canterbury: Tizard Center, University of Kent.
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k naplnéni socialné-demokratickych hodnot, ke kterym se CSSD hlasi, jako jsou hodnoty
humanitni demokracie, rovnosti vSech lidi v dustojnosti, svobodé a pravech, solidarity
a socialni spravedlnosti. Pokud své jednani v tomto sméru nechcete zménit, vyzyvame
Vas, abyste z funkce hejtmana Stfredoceského kraje odstoupil.

S Gctou,

Liga lidskych prav

Centrum advokacie dusevné postizenych (MDAC)
QUIP - Spole¢nost pro zménu

Ceska asociace pro psychické zdravi

Portus Praha

Spolec¢nost pro podporu lidi s mentdlnim postizenim v Ceské republice
Kolumbus

SELF HELP Usti nad Labem

Obc¢anské sdruzeni PROUTEK

Asociace privodct v problematice rizikového chovani
CEREBRUM - Sdruzeni osob po poranéni mozku a jejich rodin
Ateliér ALF

Art Language

AUTISTIK

VIDA

ESET-HELP

Centrum pro rozvoj péce o dusevni zdravi

Koalice pro zdravi

PARENT PROJECT CR

Cesky svaz hemofilikt

Nadace ,,Materska nadéje”

Centrum zdravotné postizenych kraj Praha
Spole¢nost C-M-T

Spolec¢nost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé
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<ZELVAG

ELVAC EKOTECHNIKA s.r.0.

Katalytické systémy pro sniZovani emisi
organickych latek

Autorizované méreni emisi

Sluzby v ochrané Zivotniho prostredi

ELVAC EKOTECHNIKA s.r.0.
Mistecka 1120/103
703 00 Ostrava -Vitkovice
+420 595 700 500
ekotechnika@elcomgroup.cz
www.elcomgroup.cz
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5.9. POZVANKA NA PODZIMNI REKONDICNE EDUKACNTI
VIKENDOVY POBYT

Podzimni rekondi¢né edukaéni pobyt se bude konat v Koliné v internatu Stfedni odbor-
né $koly informatiky a spoji a Sttedniho odborného ucilisté Kolin, Jaselskd 826 od
18 hodin ve dnech 16. 10. - 18. 10. 2009.

SPOJENI: Tentokrat velmi jednoduché. Kolin je velké Zelezni¢ni kiizovatka na hlavni tra-
ti Praha — Morava. Hned pred Zelezni¢ni stanici je autobusové nadrazi. Jaselskd ulice je asi
10 minut od nédraZi, viz mapka, budovu SOS u kruhového objezdu uréité nepiehlédnete,
- Céslav s mistnimi komunikacemi.

Zahdjeni bude jako vzdy v patek vecefi v 18,30 hodin. Pate¢ni vecer bude patfit prede-
vsim vzajemnému predstaveni.

Hlavni odborny program probéhne v sobotu dopoledne, odpoledne bude opét patfit
individualnim konzultacim s odborniky. Soubézné bude probihat 6. Rekondi¢ni pobyt
pro pacienty s HCH. Sobotni vecer se v§ichni mizete pobavit pfi tanci, opét nam prijdou
zahrét nasi SEFCIKOVI.

Setkdni je uréeno v§em ¢lentim rodin (partnertim pacienta a jeho potomkiim ¢i vnukam,
partneriim osob v riziku), ptip. dobrovolnikiim, ktefi se chtéji zapojit do prace SPHCH.
Tésime se na tcast spolupracujicich pacientd, ktefi maji chut néco zkusit. U pacientti je
tfeba mit na paméti, Ze neni zajistén specialni dohled, proto je dobré, kdyz je miize po
celou dobu pobytu nékdo doprovazet. Presto mame v posledni dobé dobré zkusenosti
a pacienti jsou s pobytem spokojeni, nachdzeji zde nové pratele, na které se mohou tésit
zase pri pristim setkani.

Pfipominame, Ze pobyt a stravovani (plna penze) budou hrazeny z prostredkit SPHCH
a dotaci MZ. Ucastnik si ptispivé ¢dstkou 200 Ké& (bez ohledu na délku pobytu) a hradi si
dopravu. MiiZe se zucastnit i vice osob z jedné rodiny. V pfipadé nejasnosti se obratte na
dr. Vondrackovou ¢i ing. Hrudu.

VSICHNI ZAJEMCI O UCAST, ZASLETE PRIPOJENOU NAVRATKU
dr. Vondrackové. V pripadé, Ze se v¢as neptihlasite, riskujete,
ze vas nebude mozné ubytovat!

[ Pozor zména!!!! N
Ptihlasky prijimdm do pondéli 12. 10. 2009 do 20 hodin
i od ucastnikdu, ktefi nebudou zadat ubytovani!

Dékuji za pochopent!
K dr. Zderika Vondrdckova )
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PROGRAM

Patek 16. 10. 2009

18.00

18.30

19.30

20.00 -20.45
20.45 -21.00
21.00
Sobota 17. 10.
07.30

08.45 - 09.00
09.00 - 10.00
10.00 - 10.15
10.15-11.30
11.30 - 12.30
12.30 -12.50
12.50 -13.05
13.05-13.20
13.20 -13.35
13.35-13.45
13.45 -14.00
14.00 - 15.00
14.00 - 15.00
14.00 - 15.00
Cely den:

Ubytovani

Vecere

Zahdjeni a vzajemné predstaveni

ing. J. Hruda, P. Saginkov4, M. Hruska: Informace z IHA konference ve
Vancouveru v zaf{ 2009 a informace o EHA kongresu v Praze 2010

J. Rykr: Predstaveni zdravotnickych pomucek firmy SCA Hygiene Product
Volna zébava

2009

Snidané

Zahéjeni sobotniho programu a predstaveni sobotnich tcastnikt

Uvodni prednéska: Komunikace s problematickym pacientem s HCH
Prestavka

Panelova diskuse na tvodni téma

Obéd

Novinky v socidlnim systému v CR a odpovédi na otazky téastniki
Piedstaveni Diakonie CCE pro odleh¢ovaci pobyty v Betanii v Nachodé
M. Juri¢kovd, M. Opletalova: Predstaveni novych produktd pro nutri¢ni
podporu od firmy NUTRICIA

Predstaveni produktd firmy SVUZ

A. Lorencova, J. Havelka: Provoz ptij¢ovny zdravotnickych pomicek
v Hradci Kralové na Diecezni katolické charité

Prestavka

MUDr. P. Tex] a Mgr. L. Raszykova: Workshop o moznostech vyuziti PGD
(preimplanta¢ni genetické diagnostiky) v rodinach zatizenych HCH
MUDr. T. Uhrova, MUDr. J. Zidovskd, doc. MUDr. A. Santav4,

PhDr. J. Koblihova: Workshop osob v riziku a osob testovanych;

v ¢em spociva vyznam protokolu u prediktivniho testovani u HCH
Olomoucka skupina: Workshop o prvni pomoci a oSetfovatelské péci

o plné imobilniho pacienta

Individualni konzultace s odborniky z multidisciplindrniho tymu lékart

1. Zastupcijednotlivych firem — Nutricia clinical, Diecezni katolicka cha-
rita Hradec Kralové, SCA Hygiene Product, SVUZ Hradec Krélové

2. Logopedicka poradna: PaedDr. E. Strykova, Mgr. Zuzana Lebedovd,

Mgr. P. Typltova

Psychiatricka poradna: MUDr. T. Uhrovd, doc. MUDr. J. Vevera

4. Neurologicka poradna: doc. MUDr. J. Roth, prim. MUDr. P. Ressner,
MUDr. J. Klempit

»
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5. Fyzioterapeuticka poradna: D. Sigutova
6. Genetickd poradna: MUDr. J. Zidovsk4, doc. MUDr. A. Santavé
7. Psychologicka poradna: PhDr. J. Koblihova
8. Socialni problematika
9. Nutri¢ni poradna: M. Jufickova, M. Oletalova
10. M. Zemanova: Pokladnik — potvrzeni plateb, vybér ¢lenskych
prispévki
17.00 - 18.00 Organiza¢ni zélezitosti, plan ¢innosti na rok 2010, jarni setkani
a EHA 2010 v Praze
18.00 -19.00 Vecere
19.00 -20.00 Promitnuti edukaéniho filmu o HCH pro o$etfovatele
19.00 - 01.00 Hudba k tanci a individualni program

Nedéle 18. 10. 2009

08.00 -09.00 Snidané

09.00 -11.00 Zasedani Rady SPHCH a Revizni komise
11.00 Zakonceni pobytu a obéd

Pevné véfime, ze kazdy v programu najde to, co nejvice potiebuje. Pro obsahovou naro¢-
nost v programu prosime o dochvilnost a doufame, ze v pribéhu programu nebudete
rusit ostatni.

Soubézné s hlavnim programem bude probihat jiz 6. Rekondi¢ni pobyt pro pacienty
s HCH. Budou se jim vénovat odbornice v oboru psychologie, logopedie, fyzioterapie
a oSetfovatelstvi. Vezméte si s sebou jednoduché sportovni obleceni do télocvi¢ny. Bude-
me radi, kdyz pacienti budou mit po celou dobu programu s sebou pritvodce.

Sobota 17. 10. 2009
6. Rekondi¢ni pobyt pro pacienty s HCH
08.30 -10.00 PhDr. J. Koblihova, Mgr. Z. Lebedova, PaedDr. E. Strykova,
Mgr. P. Typltovéa: Logopedicka terapie pacientti s HCH
10.00 - 10.30 Prestavka
10.00 - 11.30 D. Sigutové, Mgr. P. Typltové: Fyzioterapie pacienti s HCH
a ergoterapeuticky ndcvik dennich ¢innosti
11.30 -12.30 Obéd
12.30 - 14.30 Poledni odpocinek
15.00 - 16.00 Prochazka, terapie chiize a orientace v neznamém prostoru s pecovateli

Pani Zemanova bude vybirat piispévek 200 K¢ na kazdého ucastnika tohoto pobytu
a ¢lensky prispévek na rok 2009 od téch, kdo jesté nezaplatili. 200 K¢ se bude vybirat
i za osoby, které nebudou pozadovat ubytovani. Dékujeme za pochopeni a prejeme pri-
jemny a obohacujici pobyt.
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NAVRATKA

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

Zicastnim se vikendového setkani v Koliné ve dnech 16. - 18. 10. 2009.

Potvrzuji Gcast .......cvvevveureevcereeennce osob(y) a doplnte kombinace na pokojich:
JMENO A PIIMENT .ottt ses
JMENO @ PIHIMENT .ot eseseses
JMENO A PIHMENT .ot senes
JMENO @ PIHMENT ..ottt esesenes
JMENO @ PIHMENT .ottt esesenes

JMENO A PIHIMENT ..ot esesens

Oznacte svij presny pozadavek :

Pozaduji nocleh pouze dne 16. 10. 2009 PIO .....cocueevererreeemrcrneeemrerrereerennenene osob
Pozaduji nocleh pouze dne 17. 10. 2009 PIO ...c.covcueeeererreeemrcrneeeecrreeeerensenene osob
Pozaduji nocleh pro 0bé N0CI Pro .....cccvcueeecrrecencrrecncneecneecreeeeneeene osob

Nepozaduji nocleh viibec.

JMENO @ PIHMENT: ..o eee

AdTESA: .ottt | O

Tel. spojent: ......cvcureeeenerreeencrreennennenes

E-INIALL oot
Datum Podpis
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Stfedni odborna skola
informatiky a spoj Kolin

3 e i . i 3} I'.." ;
Mapka, jak internat SOS najit — asi 10 minut od vlakového a autobusového nédrazi
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6. STALO SE

NON-HANDICAP 2009

21. - 24. dubna 2009 se na prazském Vystavisti PRAHA - HOLESOVICE konal 13. ro¢-
nik vystavy NON-HANDICAP 2009. Vystava probéhla jako obvykle v Ktizikovych pavi-
lonech.

Soubézné s vystavou probéhl i 30. ro¢nik mezinarodniho zdravotnického veletrhu
PRAGOMEDICA-PRAGOLABORA-PRAGOFARMA-PRAGOOPTIK 2009 v halach
Pramyslového palace. Poradajici organizaci byla INCHEBA PRAHA spol. s r. o. SPHCH
se Gcastnila posterovou prezentaci, kterou zajistila Magda Kubi¢kova. Velice ji dékujeme
za ochotu a spolehlivost.

EDUKACNI SEMINAR PRO PRACOVNIKY BETANIE V NACHODE

V mésici ¢ervnu probéhl edukacni seminaf zaméstnanci a dobrovolniki v Betanii
v Nachodé. Tento seminaf byl prvnim, kdy byli zdjemci sezndmeni s tim co je HCH, jaké
jsou jeji projevy, jak s pacientem komunikovat a co je v pé¢i o pacienty s HCH zasadni.
Pfi tomto sezeni vystoupila také zastupkyné firmy Nutricia a. s. pani Martina Jutickova,
ktera pritomné seznamila s nutri¢nimi vyrobky k p.o. vyzivé, kdyz bézna strava nestaci,
coz je pro pacienty s HCH velmi dulezité. Jiz na zakladé tohoto seminafe socialni pra-
covnice pani Iva Deehrovd zajistila u pana prim. MUDr. Zderika Papika Ph.D. v nutri¢ni
poradné v Oblastni nemocnici Nachod a. s. doplikovou vyzivu pro véechny pottebné
pacienty s HCH, kteri byli tou dobou umisténi v Betanii. Také jsme fe$ili problém s kou-
fenim pacienttl, jak organizovat tuto jejich pottebu, aby se sami neohrozovali na zdravi
a neomezovali ostatni klienty domova. Tento problém zatim neni dofesen k spokojenosti
véech zaucastnénych. SPHCH se zavazala, Ze bude pravidelné poradat edukaci zamést-
nanct a dobrovolnikt, aby mohla nasim pacientiim byt poskytovana péce na trovni, na
kterou jsme zvyKkli z ciziny.

Jsme si védomi, Ze toto je pilotni projekt pobytové sluzby oficidlné oznamené pro pacien-
ty s HCH a jsme jim nesmirné vdécni.

OLOMOUC

Akreditovana laboratot Palackého univerzity v Olomouci je drzitelem Certifikatu kvality
pro molekularni diagnostiku HCH - EMQN External Quality Assesment Scheme.

Je to stejny certifikat, ktery drzi jiz nékolik let i laboratot VFN Praha.
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SPHCH PODALA TRESNI OZNAMENI NA HOTEL U LIPY

V KAMENICI NAD LIPOU

SPHCH zaplatila v prosinci r. 2008 zalohovou fakturu na rekondi¢né eduka¢ni pobyt
v Hotelu U lipy v Kamenici nad Lipou, ¢imz si méla zajistit zarezervovani terminu ve
dnech 16. - 18. 10. 2009 a zvyhodnéné ceny ubytovani. V ¢ervnu v$ak pani predsedkyné
zjistila, Ze ji v hotelu nikdo nezveda telefony a ani na e-maily ji nikdo neodpovida. Po
telefonickém rozhovoru s Méstskym uradem v Kamenici nad Lipou zjistila, Ze Hotel je
od jara zavieny. Na zakladé této informace podala trestni ozndmeni pro podvod. Cela
kauza je v feSeni SKPV Pelhfimov. (Pozndmka: nase zaloha méla pof. ¢. 14, nejsme tedy
podvedeni sami.)

6.1. MEZINARODNI KONFERENCE: LECBA VZACNYCH ONEMOCNENT
A LEGISLATIVA EU

Pro vSechny pacienty se vzacnym onemocnénim je dtlezité, Ze téma vzacnych onemoc-
néni, jejich diagnostiky a 1é¢by, je posledni dobou jednou z priorit evropské legislativy
v oblasti zdravotnictvi. Mame tak nadéji, Ze se ndm, lé¢enym pacientlim, bude nadéle
dostavat adekvétni 1é¢by. Cilem je, aby tato lé¢ba byla nadale dostupnad i tém, co byli
dosud $patné diagnostikovani. Rovnéz doufame, ze bude mozné brzy vyvinout léky i na
ta vzacnd onemocnéni, kterd zatim lé¢itelnd nejsou a jsou zdrojem velkého utrpeni pro
pacienty a jejich rodiny.

Je potésitelné, Ze v dobé ceského predsednictvi EU byla v Praze poradana konference
s mezinarodni Gcasti na téma Lécba vzacnych onemocnéni a legislativa EU. Konference,
kterd se uskutecnila 21. kvétna 2009 v Poslanecké snémovné Parlamentu Ceské republiky
pod zastitou MUDr. Josefa Kochana, mistoptedsedy Vyboru pro zdravotnictvi PSP CR,
byla vénovana diskusi o cilech EU v oblasti diagnostiky a 1é¢by vzacnych onemocnéni
a o tkolech vyplyvajicich pro jednotlivé ¢lenské zemé. Prednasejici informovali o aktual-
nich zavérech diskusi na trovni rady EU a o probihajicich ptipravach Narodni strategie
pro vzacnd onemocnéni 2009 - 19 v Ceské republice. RovnéZ se hovotilo o postaveni
platce v systému lé¢by vzacnych onemocnéni a o roli pacientskych organizaci pii zlep$o-
vani dostupnosti 1é¢by.

Na konferenci vystoupili zdstupce Ministerstva zdravotnictvi CR, VZP CR a Stitniho
ustavu pro kontrolu 1é¢iv, zahrani¢ni hosté: predsedkyné vyboru COMP v EMEA, koor-
dinatora celo unijniho projektu EuroPlan, pfedseda evropského sdruzeni pacientskych
mocnénimi. Konference se zucastnili zastupci obou komor Parlamentu, predstavitelé
statni spravy a samospravy, zastupci zdravotnich pojistoven, managementt zdravotnic-
kych zafizeni a predni ¢esti odbornici na diagnostiku a 1é¢bu vzacnych onemocnéni,
a nechybéli jsme samoziejmé ani my, pacienti, ktef{ zname vzacna onemocnéni z osob-
néjsiho thlu.

59



6.2. VYROCNI ZASEDANI EURORDIS

V kvétnu tohoto roku probéhlo v Aténach vyro¢ni zasedani EURORDIS, evropské orga-
nizace, kterd zastituje pacientské organizace sdruzujici pacienty, pecovatele a odborniky
v oblasti urcitych tidce se vyskytujicich onemocnéni. Takovou nemoci je i HCH. Rada
SPHCH vyslala jako reprezentanta ing. J. Hrudu a povérila ho jednanim s predstaviteli
EURORDIS o mozné participaci na evropském kongresu v Praze 2010.

Nas zastupce se zucastnil jednani a diskusi s ucastniky. S vykon-
nym managerem EURORDIS Yann Le Cammem jednal o mozné
ucasti na prazském kongresu EHA a EHDN v zafi 2010. Osob-
ni ucast byla ze strany EURORDIS ptislibena, finanéni pomoc
vzhledem ke statusu organizace neni mozné poskytnout.

7. OZNAMENI

STAV PUJCOVNY ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK V HK

Ptj¢ovnu fidi pan Bc. Jifi Havelka, kontakt v adresafi.

V tuto chvili jsou ve skladu k dispozici 3 zvedaky, 2 nastavitelné postele, 2 ktesla od firmy
Kirton a dostate¢né mnozstvi nahradnich podlozek na oba typy kiesel proti prolezeni-
nam.

Pfi podpisu smlouvy o vypujéce vypujéitel uhradi vratnou zalohu ve vysi 1 000 K¢ a déle
mési¢né 100 K¢ jako prispévek na opravu a udrzbu. Po dohodé jsme schopni zajistit
dopravu. V ptij¢ovné jsou k dispozici predevsim finan¢né velmi nakladné pomiicky, které
nehradi zdravotni pojistovny nebo jsou jiné problémy s jejich ziskanim.

Nagim cilem je umoznit nemocnému ztstat co nejdéle v domacim prostiedi a uleh¢it
situaci ostatnim ¢lentim rodiny.

PORADNA PRI DIECEZNI CHARITE V HRADCI KRALOVE

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

Nabizime tyto sluzby: mtizeme zprosttedkovat respitni pobyt, jsou-li zrovna volné kapa-
city. Jedna se hlavné o umisténi v Hospici v Cerveném Kostelci. KdyZ si nas nékdo najde
a zavold (napf. na webovych strankdch), miizeme ho odkézat na odborniky, kteti spolu-
pracuji s SPHCH. Zajistit umisténi pacienta v zafizenich po celé republice, na to nemame
v tuto chvili dostatek moznosti, ale snazime se alespon odkazat na Charity v jinych oblas-
tech republiky. Odborné rady jako takové poradna sama neposkytuje.
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NOVINY ,,MUZES“

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

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

Kniha ,PRELET SMRTTHLAVA“ od pana Marka Vladara

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

V soucasné dobé SPHCH zakoupila 10 vytiskt této knihy a méiZete si je objednat i na nasi
adrese.

pfelet smrtihlava

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

INTERPORADNA

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

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

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

Z Nérodni rady osob se zdravotnim postizenim CR jsme dostali zprévu, ze byla vyddna
nové publikace JUDr. Jana Hutate - Socialné pravni minimum pro osoby se zdravotnim
postizenim, 10. vydani, aktualizovany stav k 1. 4. 2009.

Cena publikace je 100 K¢ + postovné 60 K¢. Moznost objednani je stejnd, jako pro starsi
publikaci, u sle¢ny Aleny Brazdové.

Publikace je rozsdhla a na 241 stranach podava informace o zakonech, vyhlagkach, dopro-
vazenych vykladem. Tato publikace vam pomtize lépe obhajovat zajmy vasich blizkych.
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SVETOVY KONGRES O HUNTINGTONOVE NEMOCI

Mezinarodni organizace pacientskych organizaci a spolupracujicich 1ékarti a védcti s THA,
svolavd na dny 12 - 15. 9. 2009 mezinarodni kongres do kanadského mésta Vancouver.
V odborné ¢asti budou prednasky k poslednim vysledkiim vyzkumnych praci z oblas-
ti genetiky, mechanizmu vzniku onemocnéni, vyzkumu 1é¢by a klinickych ovérovani.
Na kongresu také budou prezentovany narodni pacientské organizace, nové trendy péce
o pacienty s dtirazem na socidlni oblast a etické otazky.

Kli¢ovd jednani budou na témata:
o Zivot v riziku onemocnéni HCH
0  Zvladani rodinné strategie vyrovnani se s HCH
o  Smér a moznosti pouziti novych lékt na HCH
o Jak nds mohou o HCH poucdit jiné nemoci

Citime povinnost se takového jednani zucastnit a predstavit na misté i Evropsky kongres
o HCH, ktery bude hostit Praha v roce 2010. Nase tcast je moznd s laskavou pomoci
z dota¢niho programu Utadu vlady CR.

8. KONTAKTY

8.1. KONTAKTY NA MEZINARODNI ORGANIZACE

European Huntington’s Diesease Network

Kontakt: Oberer Elsesberg 45/1, 89081 ULM, Germany, tel: +49-731/500-50950,

fax: +49-731/500-50952, www.euro-hd.net, e-mail: office@euro-hd.net,
Koordinatorka pro CR: Pavla Sainkova, Purkymiova 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 pomoc pfi
HCH, E-mail: iha@huntington-assoc.com, www.huntington-assoc.com

Odtud ziskate spojeni na v§echny narodni organizace, napt.:

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
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Amerika: Huntington’s Disease Society of America, www.hdsa.org
Polsko: Stowarzyszenie na rzecz oséb z choroba Huntingtona w Polsce,
www.huntington.pl, pfedsedkyné: Danuta Lis

Slovensko:Slovenska spolo¢nost’ pre pomoc pfi Huntingtonovej chorobe
w.sphch.sk, predsedkyné: Jana Pavlikova, Klokocova 727,

981 01 Hnusta, Slovensko, tel. 047 542 3 856, mob: 421 915 800 155,
e-mail: huntington@slovanet.sk,

MUDr. Marta Kvasnicova, CSc., Matusova 3, 974 01 Banska Bystrica,
Slovensko, e-mail: kvamagen@stonline.sk, tel.: 421 9021 52665.

HDKids - informace o juvenilni formé HCH (americka asociace),

e-mail: curehd@idt.net, www.hdsa.mgh.harvard.edu

The Huntington’s Disease Lighthouse, www hdlighthouse.org

Caring for People with HD, Lékarské centrum Kansaské univerzity,
http://www.kumc.edu/hospital/huntingtons

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

8.2. KONTAKTY NA CESKE ORGANIZACE

NARODNI RADA OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM V CR

JUDr. Jan Hutat, 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 ORGANIZACTI:

CRHO, Ceskobratrskd 9, 130 00 Praha 3, tel.: 222 587 455, www.crho.cz

KOALICE PRO ZDRAVI

je obecné prospésnd spole¢nost, kterd nabizi neutralni platformu pro dialog mezi
jednotlivymi skupinami pacientd, ale také smérem k tém, kteti zdravotni péci poskytuji,
organizuji a financuji. www.koaliceprozdravi.cz, kancelaf: Mgr. Denisa Seféikova,
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: poradna@nrzp.cz. V poradné pisobi JUDr. Véra Dreslerova vzdy v PO, UT, ST
od 8.30 do 13.00 hod., tel.: 266 753 427, mobil: 739 771 700, déle JUDr. Pavel Jungr, Mgr.
Ivana St'astnd a JUDr. Lucie Viskové na stejné pevné lince. Poradci na infolince jsou: Mgr.
Monika Heczkova, Mgr. Markéta Outratova, tel.: 266 753 427.

PORADNA PRO UZIVATELE SOCIALNICH SLUZEB je na stejné adrese jako NRZP
CR. www.poradnaprouzivatele.cz. Zde naleznete ke staZeni piislusné dokumenty pro
uzavirani smluv, vzorové smlouvy, adresy poraden pro uzivatele socialnich sluzeb v celé

63



CR, platné pravni piedpisy, tiskoviny v pdf formé a dtilezité odkazy, jako napt. na MPSV
(Ministerstvo prace a socialnich véci) atp.

RESPITNI POBYTY PRO PACIENTY S HCH

v Diakonii CCE - stfedisko BETANIE v Néchodg, tel. 491 423 154,

e-mail: betanie@diakoniecce.cz, internet: http//betanie.diakoniecce.cz., Ing. Z. Ry$avy

8.3. MULTIDISCIPLINARNI TYM, SPOLUPRACUJICI S SPHCH

DOTAZY NA NEUROLOGICKE PROBLEMY, ev. zddosti o zprostfedkovani péce ve.
hospitalizace, mtizete zasilat doc. MUDr. Janu Rothovi, CSc., na adresu Neurologicka
klinika, VEN, Extrapyramidové centrum, Katefinska 30, 120 00 Praha 2,

tel: 224 965 539, e-mail: janlroth2@gmail.com nebo MUDr. Jifimu Klempitovi, Ph.D. na
téze adrese a telefonu, e-mail:jiri.klempir@seznam.cz.

DOTAZY NA PSYCHIATRICKE PROBLEMY zasilejte MUDr. Tereze Uhrové, Psychiat-
ricka klinika VEN, Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2, tel.: 602 294 340, e-mail:
uhrovat@centrum.cz, nebo as. MUDr. Martinu Andersovi, Ph. D., Psychiatricka klinika
1. LF UK a VEN Praha, Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2, tel. 224 96 5220, 5347, 5007, 5212,
e-mail: anders.martin@vfn.cz nebo MUDr. Janu Veverovi, Ph.D., Psychiatricka klinika
1. LF UK a VEN 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 mtiZzete poradit s PhDr. Janou Koblihovou,
Ustiedni lékatsko-psychologické odd. Ustiedni vojenské nemocnice, ULPO - pavilon
A 3, 1. poschodi, 160 00 Praha 6 - StfeSovice, tel: 973 201 111 (Gstfedna), 973 203 467,
e-mail: jana.koblihova@uvn.cz.

GENETICKOU KONZULTACI zajisti MUDr. Jana Zidovska, CSc., Odd. lékarské gene-
tiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2, tel. 224 967 171-2, (¢tvrtek a patek dopoledne),
Privatni genetickd ambulance, Sokolovska 35, Praha 2, (ttery, stfeda), tel. 224 941 033,
mobil 737 198 841, e-mail: jana.zidovska@seznam.cz

DOTAZY NA VYZIVU: zasilejte MUDr. Zuzané Grofové, Krajska nemocnice Pardubice,
Nutri¢ni a dietologické oddéleni, Kyjevska 44, 532 03 Pardubice, tel. 466 012 999,

466 019 426, 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, VEN, Extrapyramidové centrum, Katefinska 30, 120 00
Praha 2, tel: 224 965 539, e-mail: zuzana.lebedova@email.cz nebo PeadDr. Et Bc. Eva
Strykova, Na Louckach 2340/3, 750 02 Pierov I.- Mésto, tel.: 581 202 520,
e-mail:evastrykova@volny.cz.

KONZULTACE Z OBLASTI ALTERNATIVNI A AUGMENTATIVNI KOMUNIKACE:
zasilejte na adresu: Mgr. Jana Sarounov4, SdruZeni pro alternativni a augmentativni
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komunikaci, Tyr$ova 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., Kolldrova 15,
301 00 PLZEN, e-mail: janulka.berca@seznam.cz, mob.: 732 329 899,
www.ergoterapie.org

KONTAKTY NA PRACOVISTE FN LEKARSKE FAKULTY UNIVERZITY

J. E. PURKYNE V OLOMOUCI

Ustav normalni anatomie:

Mgr. Radka Filip¢ikova, Ph.D., tel.: 585 632 228, e-mail: r.filipcikova@centrum.cz
Ustav lékai'ské genetiky a fetdlni mediciny:

Doc. MUDr. Alena Santavd, CSc., tel.: 588 632 228, e-mail: alena.santava@fnol.cz
Neurologicka klinika:

Prof. MUDr. Petr Kanovsky, CSc., tel.: 588 443 000, e-mail: petr.kanovsky@fnol.cz
Klinika psychiatrie:

MUDr. Kléra Latalova, Ph.D.,, tel.: 588 444 613, e-mail: klaralat@centrum.cz
NEMOCNICE S POLIKLINIKOU V NOVEM JICINE

Neurologické oddéleni

Primat MUDr. Pavel Ressner, Ph.D., tel.: 566 773 221, e-mail: pavel.ressner@nspnj.cz
PUJCOVNA ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK pro PACIENTY S HCH:

Bc. Jiti Havelka, tel. 495 063 148, mobil: 731 402 271, e-mail: jiri.havelka@hk.caritas.cz,
Diecezni katolicka charita kralovéhradeckého kraje, Velké ndm. 37,

500 01 Hradec Kralové

PORADNA PRO RODINY S HCH:

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

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

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

PhDr. Marie Kulhdnkov4, ul. Smitickych 1237, 547 01 NACHOD, tel. 491 427 418,
e-mail: ppp.kulhankova@seznam.cz nebo marie kul@email.cz

8.4. KONTAKTNI ADRESY CLENU RADY SPHCH

Predsedkyné:

PharmDr. Zdenka Vondrackova, 549 21 Ceskd Cermna 41,

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

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

MUDr. Jana Zidovska, CSc., Odd. lékarské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02

65



Praha 2, tel. 224 967 171-2, mobil: 737 198 841, e-mail: zidovska.jana@vfn.cz,
jana. zidovska@seznam.cz

Pokladnik: Marie Zemanovd, Smetanova 362, 285 22 Zru¢ nad Sazavou,

tel. prace: 327 531 406, tel. domu: 327 532 209, mobil 732 341 272,

email: zemanova.marie@seznam.cz

8.5. KONTAKTNI ADRESY CLENU SPHCH

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

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

- Anna Majickova, 687 22 Ostrozska Nova Ves 505, mobil. 608 435 337,

matka byvalé pacientky

— Jana Spatn4, Spalov 30, 513 01 Semily, tel.: 481 623 064, mobil: 776 087 853,
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, zkugenost
s presymptomatickym testem

- Ing. Anna Englerové, Tehov 110, 251 01 Ri¢any u Prahy, tel.: 323 640 530,
mobil: 722 004 450, e-mail: englerova@razdva.cz, manzelka pacienta

- Mgr. Renata Valentova, Kvétnd 24, 130 00 Praha 3, mobil: 603 180 930,
dcera a sestra pacienta, zku$enost s presymptomatickym testem

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

— Iva Vestfalova, Stracovska Lhota 19, 503 15 Nechanice,
e-mail: ivavestfalova@seznam.cz, mobil: 602 771 402, manzelka byvalého pacienta
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OBJEDNAVKOVY LIST
Zajemci o informaéni materialy, vratte prosim vyplnény formular na adresu
dr. Zidovské. Pozadované materialy zaskrtnéte a uvedte pocet kust.
Letaky
Co je Huntingtonova choroba? ..........c.ccreeeereeenereesensennesensneeesensnes ks
Problémy s feci a KOMUNIKACE ...cucvuevucemcreeicicrcicicene e ceneeeeeneeees ks
Problémy § ChOVANIIL ....ucvuveveiciercicicicce e esenaneeseneenes ks
JaK t0 FICH ABLEML .eveveveeieeereeeeeete ettt b bbb bbbt eaeaeaes ks
Strava a vyziva ... ...ks

—_ =
POV XENAL R W=

Relaxace ......ccccovuuueee. ... ks
Sexudlni problémy .. ...ks
FYZIOTETAPIE w.ouvevrrrrncirercieierenese s sse e ssenas s nsesssssensesasesnsnes ks
PracOVIL tErapIe ..c.cuuevucrmieeiereneierenesense s ssessesassessenssesenssssssensenes ks
PIedPOVEANT ESLY ....oueureiniercriecee e seesnaees ks
Predpovédni testy - sada 6 1etdKi ......coevevmermcrcrercrcicnereeneeceneneeeseneenes ks
12. Eticka voditka pro predpovedni testy .......ccmmemererceemeiceenenenseneeeaennes ks
13, CViCebni PrOZIAML ....coucvueuieercieereisenarenserserensense s rsssenaesssenasssessenssssnaes ks
14. K zamysleni (0 presymptomatickém testul) .......ccceveveuemeeeeemeeenmennenennes ks
15. Rodina a dédi¢na Nemoc ... ks
Brozury
1. Péce 0 nemocné s HCH ... ks
2. HCH - brozura pro rodiny (vSeobecné pouceni o vSech
aspektech nemoci, bez diirazu na péci a lécbu) ......covvvvvecvcrcicevicicnnnne ks
3. HCH ajeji lé¢ba - prirucka pro odborniky .......c.ccceevecrvecreneccnnnne. ks
4. Zivot s HCH (dotazy a odpovédi pro rodiny) ..........ccoeeeeeemeeeeesmseessseneesesnnnes ks
5. Geny v generacich (autentické ptibeéhy rodin) .......cccccoevvevevevveerervccnnnne ks
6. Zivots HCH - HCH v rodiné (Knizka pro malé déti) .......eee.ermmrevermmrrrennes ks
7. Zivot s HCH — VYZiVa @ StrAVOVANT ..euurvvermrieernrreesensesssesssessssssssssssssssesssesnns ks
8. Zivot s HCH - Fyzioterapie .......co...ccomevvvernnn. ...ks
9. Zivot s HCH - Logopedie a poruchy polykani .. ...ks
10. Zivot s HCH - Fyzioterapie a ergoterapie ....... ...ks
11. Zivot s HCH - Jak mluvit s détmi o HCH.... ...ks
12. Fyzioterapie a ergoterapie — praktické SeSity .......cocoeuveuemvueeereuenrennecnnns ks
DVD
DVD pro pecovatele 0 pacienty s HCH .......c.cceuuererercecrnrnieneneeensieeseneennes ks

(toto DVD Ize promitat pouze pti ucasti informovaného ¢lena SPHCH)

Identifika¢ni prikazka pro pacienta

Zpravodaj Archa - zbyla ¢isla

Dopis pro sponzory, slozenky - u dr. Vondrackové, Ing. Hrudy
Na vyzadani zaptj¢ime zpravodaje sesterskych organizaci (USA, Kanada, Anglie, Skotsko,
Némecko) v anglickém a némeckém jazyce a jejich videoprogramy se specifickou tématikou
(dokumenty ze Zivota rodin i organizaci, genetické testovani ...).

JMENO @ PETMENT ...

\
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I
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d‘j POAPIS oo senaees Datum ..coceceeeeeeeneererneencereneeseeserseeneene
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Workshop s neurology

Individudlni psychiatrickd konzultace s doc. MUDr. Janem Veverou
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Primdi MUDr. Pavel Ressner predndsi
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Nase milé pacientky




9. HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni, charakte-
rizované mimovolnimi pohyby, poruchami chovani a demeci. K nastupu ptiznaki
dochazi obvykle v dospélosti, nej¢astéji mezi 35. - 45. rokem Zivota. Progresivni ubyvani
télesnych a dusSevnich schopnosti vede k tplné zavislosti pacienta na péci okoli. Jde
o relativné fidké onemocnéni s vyskytem 1 nemocny na 10 000 - 20 000 obyvatel. HCH
se v rodinach vyskytuje po fadu generaci a je velkou zatézi pro pacienty i jejich rodiny.
Utinné 1é¢ba dosud neexistuje. Piibuzni a partnefi postizenych i osoby v riziku jsou
obvykle po léta konfrontovani s povahou i priibéhem choroby. Mivaji velmi jasnou pred-
stavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢ném prenosu. Rodina se dostava do socialni izolace,
predevsim kvili zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy mitize hrat zna¢nou
roli téz snaha onemocnéni utajit. ZatéZ je umocnovana pocitem vyjime¢nosti, danym
Fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle nezna kromé pribuznych nikoho se stej-
nymi problémy a ani u odbornikii vZdy nenajde patti¢né pouceni a podporu.

Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé (SPHCH) vznikla roku 1991 jako své-
pomocnd pacientska organizace (neziskové obc¢anské sdruzeni). Jejim cilem je poskyto-
vat vSestrannou pomoc a podporu pacientim a jejich rodindm, zlep$ovat informovanost
rodin, profesionalil i vefejnosti a zkvalitiiovat dostupné sluzby a péci.

K hlavnim aktivitdm patfi vydavani informa¢nich materidlti o vSech aspektech one-
mocnéni a poradani edukaéné-rekondi¢nich pobytii pro pacienty a pecovatele. Dale se
SPHCH podili na vzdélavani zdravotnikil i na osvété §ir$i verejnosti a snazi se zajistit
finanéni zdroje pro veskerou ¢innost. Diky spolupraci s Diecézni katolickou charitou
v Hradci Krélové je v provozu ptij¢ovna zdravotnickych pomtucek pro pacienty s HCH.

Kontaktni adresa Spolecnosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé:
E-mail: info@huntington.cz www.huntington.cz
Sidlo spole¢nosti: Velké namésti 37, 500 01 Hradec Kralové
PharmDr. Zdenka Vondrackova
549 21 Cesk4 Cermna 41
Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327
E-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz
MUDr. Jana Zidovska, CSc.

Oddéleni lékarské genetiky
DAK, Ke Karlovu 2, 128 08 Praha 2
Tel.: 224 967 171-2, mobil: 737 198 841
E-mail: jana.zidovska@seznam.cz

Registrace MV CR ze dne 14. 5. 1991 & VSC/1-6616/91-R, zména stanov dne 30. 3. 2006
ICO: 40614603
Bézny tcet u Ceské spotitelny €. 1543349/0800
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Nutridrink Compact
Vice vyzivy v mensim objemu

Nutridrink Compact je vysoce Uginny sipping nové generace,

ktery v malé lahvicce o objemu 125ml obsahuje stejné mnozstvi vyzivy,
jako Nutridrink ve 200ml baleni - 300 kcal/12 g bilkovin.

Nutridrink Compact pomuize vasim pacientlim pfijmout potfebné
mnozstvi energie a Zivin v objemu 0 40% mensim.
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