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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:

Jednej tak, abys byl §tastny. Ne, aby ses $tastnym jen zdal.
Nezndmy autor

Jsme stvoreni ze stejné substance jako nase sny.
W. Shakespeare

Vsechno, co chce byt vykonano, ma byt vykonano dobfe.
Charles Dickens

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,

zacatek kalendarniho roku je jako zacatek cesty. Bude to cesta, o které nevime, co pfinese,
co nas na ni potkd. Mame o ni néjaké predstavy, néco od ni ocekavame, klademe si cile,
kterych bychom chtéli dosahnout. Kazdého na ni néco ¢eka - konec $koly, svatba, nar-
ozeni ditéte, $tésti, nemoc, smrt. Nékteré udalosti jsou necekané,
jiné o¢ekavame s radosti a napiiklad nemoci, zklamani nebo ztra-
ty se starostmi a smutkem. Pro nékoho je rok 2010 plny napjatého
radostného ocekavani, pro nékoho mize byt i rokem poslednim.
Jaky bude nas dalsi Zivot, to nikdo z nas nevi. To, do ¢eho vstupu-

jeme, je z velké ¢asti tajemstvim, cestou do neznama, ale soucasné
cestou nadéje a novych prilezitosti a moznosti.

Pfiprava na cestu je rozdilna podle cile i doby pobytu.

Na kratsi cestu potiebujeme par véci. Pokud mame pred sebou
cestu dlouhou, pak ndm casto kufr nestaci. Ale vzdy potiebujeme doklady a z vlastni
nedévné zkusenosti vim, ze doklady musi byt platné.

Toto je historka, kterou jsem zazil letos v lednu, kdyZ jsem letél s Pavlou Sasinkovou na
jednani o standardech péce do Edinburghu, krasného skotského hlavniho mésta. Vloni
jsem potieboval pas s biometrickymi tidaji a nemohl jsem najit starsi, stale jesté dlouho
platny. Nakonec jsem dostal novy pas s pouc¢enim, Ze mohu pouzivat oba platné pasy, ale
ufednice na magistratu to zapomnéla fict i imigraéni policii v Londyné, a tak se stalo,
ze muj star$i pas byl v databazi vedeny jako ztraceny. Nakonec to dopadlo dobte, i diky
svédectvi Pavly a na ty 2 dny jsem byl vpustén.

Tak ted uz vim, Ze platné doklady davaji cestujicimu jistotu a potfebny klid na cesté.

ing. Jiti Hruda

Kalendar velmi rychle otaci listy s daty, a tak se i velmi rychle blizi zati tohoto roku. Pro
SPHCH se toto datum stane pamate¢nim. V tu dobu je naplanovan evropsky kongres
v Praze v prostorach kongresového centra hotelu Hilton, v Pobfezni ulici.

Jak je velice tc¢elnym zvykem, budou to vlastné dva navazujici kongresy. Prvni bude
Evropsky kongres profesional, ktery porada EHDN ve dnech 3. a 4. zafi. Na§ Evropsky
kongres laickych organizaci navazuje 5. a 6. zari. V Arse také najdete predbézny program.
Prestoze jednaci fe¢ je v obou pripadech anglic¢tina, oba kongresy budou simultanné tlu-
moceny do Cestiny a pravdépodobné i do polstiny. Toto je moc dulezZité, protoze i vy,
¢lenové SPHCH, kteti neovladate angli¢tinu v hovorovém rozsahu, budete mit tZasnou
prilezitost sledovat prednasky o vysledcich vyzkumu v oblasti Huntingtonovy choroby;,
nové poznatky v pe¢ovani o pacienty a dalsi a dal$i velmi zajimava témata.

Planujeme na$ podzimni rekondi¢né eduka¢ni pobyt pravé na tento termin a jako soucast
kongresu. Chceme zajistit rozumné ubytovani v dosahu kongresového centra. Vzhledem



klokalité, delsi dobé trvani a vys$im nakladtim by ucastnicky poplatek pro ¢leny SPHCH
mél byt 300 K¢.

Na kongres je potieba se zaregistrovat v¢as tak, abychom mohli po¢itat s konkrétnimi
pocty tcastnika a zajistit ubytovani. Stravovani bude v hotelu Hilton. V nedéli vecer bude
spole¢na slavnostni vecefe a viem ndm zahraji nasi mili Sev¢ikovi k poslechu a jak jinak,
také k tanci. Tak se uz tésime na véechny pratele a milé pacienty, jak se potkame v kole!

Standardy - Nase doklady

Vsechno, co chce byt vykonano, ma byt vykonano dobie

Toto motto mné pripada vhodné k poznamce o tvorbé standardii péce o pacienty, osoby
v riziku onemocnéni a také o pecujici ¢leny rodin. Jak jsem se uz zminoval dfive, probiha
proces vytvareni dilezitych dokumentd, které by mély pokryt obecnou i specialni péci
v pribéhu Huntingtonovy choroby.

Nékolik skupin odbornikl pracuje na tématech pro jednotlivé oblasti. Celd prace je rezi-
rovana EHDN a jednd se o velmi vyznamny po¢in.

[sou to vlastné doklady na nasi cestu!

Nagim zamérem je spolupracovat s EHDN na prekladech do ceského jazyka a chceme
je také doplnit o ¢eskou aktualnost pred vydanim v ti$téné formé. Prece jenom kultury
a moznosti jednotlivych evropskych zemi jsou zna¢né rozli$né, a také zkusenosti v dané
oblasti.

Pravé toto doplnéni ¢eského prekladu souvisi s vybranym mottem: ,.V$echno, co chce byt
vykonano, ma byt vykonano dobre.“

Velkym motorem v této ¢innosti je Dr. Sheila Simpson z kliniky ve skotském mésté Aber-
deen, Daniela Rae, jeji prava ruka a Pavla Sasinkova, kterd je pro své organizaéni schop-
nosti nepostradatelna. Vse velmi fini$uje, Sheila odchézi do dtichodu! Ale ptijede porefe-

rovat do Prahy na kongres EHA.

Jsme stvoreni ze stejné substance jako nase sny.

Dobte vite, ze nasim velkym snem je ziskat néjaka ltizka pro respitni pobyty na par tyd-
nu, aZ mésict pro nase pacienty. O to se snazime nékolik let a kontaktovali jsme nékolik
vice i méné slibnych zatizeni. Obvykle nardzime na hradbu: nejsme tady pro pacienty
s Huntingtonovou chorobou. Ale pro¢? Co je pri¢inou? Neznalost, strach z neznamého,
strach z kognitivnich poruch pacientd, pohodlnost personalu zatizeni, kterému by pfi-
byla prace?

To vie je mozné. Pfipomindm, Ze jsme neuspéli v Domové sv. Josefa v Ziréi. Velmi nadé;-
nd situace v Betanii v Nachod¢ se také nerozviji podle naseho oc¢ekavani. Hlavni problém
je v dostupnosti, ale i v pfistupu mistnich lékart. Zda se vsak, Ze poc¢ateni problémy byly
prekonany a personal je ptipraven prijimat dalsi pacienty. V Betanii maji momentalné
nékolik volnych mist pro pacienty s HCH a je mozné se zde prihlasit!

Pravé ted ,sledujeme horkou stopu. Nevim, jestli o tom mam psat, abych nezaktiknul
moznou cestu. Navstivili jsme s Dr. Vondrackovou hospic Smifeni v Chrudimi. Hovorili



jsme s tzasnou lékarkou, MUDr. Marii Blazkovou, ktera se o vystavbu a existenci tohoto
domova zaslouzila a stale se stard o béh, shanéni prostredki a jako psychiatr i o posledni
chvile téch, ktefi do tohoto klidného a milého mista prisli. A ndhodny neni ani vybér per-
sonalu, ktery je pozorny, empaticky. V hospici jsou i ,,bytové® buiiky pro rodinné prislus-
niky, ktefi by méli zajem pobyvat se svymi milymi v posledni fazi jejich Zivota. A naskyta
se moznost tyto prostory pronajmout pro pobyty nasich pacienttl. Nezavisle na provozu
zafizeni, s na$im personalem a s moznosti vyuziti dal$ich prostor pro rtizné zptsoby
terapie a také nékterych sluzeb.

Véite nebo ne, Ze po navratu jsme o tom vSem uvazovali a alespon ja jsem moc nespal.
Je to velky krok a musime v$e promyslet, dit dohromady Zivotaschopny projekt. Kdo
pomiize??? To je prace pro tym pracovnikil. P¥i soucasnych komunikaénich moznostech
zvladnutelny i z vétsi ¢asti na délku. Je tfeba sestavit takovy zamér, kde se uz bude praco-
vat s ¢isly, plochami, sluzbami, personalnim zajisténim atd.

Jsou to jen nase sny, nebo jsme vsichni ze stejné latky? To bude zélezet na dalsich okol-
nostech a také na poctu rukou, ochotnych prilozit ruku k dilu pro spole¢nou véc.

Tak to znamena i povzbuzeni z motta: ,,Jednej tak, abys byl stastny. Ne aby ses $tastnym
jen zdal.

Sam vim, jak je to dtilezité, kdyz pecovatel miize byt néjakou dobu bez aktualnich staros-
ti, Ze se najednou vlastné citi $tastny a konsoliduje svou mysl, dusi i télesnou schranku.
Treba i na néjaké pékné dovolené nebo i jenom pti pracich na zvelebeni domova, na které
nezbyva jindy kapacita.

Tak to je par informaci o udalostech, o které jsem se s vami chtél podélit.
Pfeju moc pékny rok 2010, co nejméné komplikaci a zhor$eni.

ing. Jiti Hruda

1.1. KAPKA NADEJE A HUNTINGTONOVA CHOROBA

Zderika Vondrdckovai

MOTTO:
»Dité ke svému zdravému vyvoji nepotiebuje pouze lasku matky a lasku otce, ale také
pottebuje citit lasku mezi nimi dvéma.“ Psycholozka Katefina Holld

V den, kdy jsem se divala v televizi na koncert pro nada¢ni fond Kapka nadéje, mi u Zeh-
leni tekly slzy po tvarich. Tekly mi proto, Zze mi bylo lito déti z huntingtonskych rodin.
Bylo mi jich lito moc pro beznadéj zdravych rodicu, Ze se citi tak bezmocni svym détem
pomoci. Déti z rodin s nemocnym rodi¢em s Huntingtonovu chorobou nemaji rakovinu,



nenosi respiratory, aby se nenakazily bandlni infekci, nemaji operované hlavy, nemaji kru-
hy pod o¢ima, protoze maji anemie. Tyto déti jsou zatim klinicky zcela zdravé. Bylo moc
smutné, vidét déti do deseti, dvandcti let s tak zavaznymi onkologickymi onemocnénimi.
Presto slova pana primare détské onkologie v Motole, Ze ispésnost 1é¢by je 70 %, kdyz
jesté nedavno byla uspésnost 40 %, mne moc zahtala na srdci a fikala jsem si: ,, Kazdy
z nich ma nadéji a lasku kolem sebe.“ A uz mi zase tekly slzy. Jak to bude s geny pro HCH
déti z rodin s vyskytem choroby, nevime. Celé jejich détstvi, at chceme ¢i nechceme, je
pozorujeme, zda je vSe standardni, zda nespatfujeme néjaké zmény v jejich chovani atp.
Vsichni do jednoho si piejeme, aby Zily radostné a aby jejich genovy los byl ten $tastny.
Prejeme si, aby jejich détstvi a viibec Zivot v rodiné byl harmonicky a plny lasky.

Ale nakonec prakticky v$ichni zjistime, Ze pravé to, co se jako prvni vytrati z huntington-
skych rodin je pravé laska.

Pro¢ zrovna ztrita porozumeéni, tolerance, pfijemného dialogu, véeho, co vytvari harmo-
nicky vztah a je tim nejdulezitéjsim pro rodinny, ¢i partnersky zivot, je jeden z ptiznaka
této nemoci? A je to predevsim to, co zdravé partnery tolik boli, tak moc! A pro srdicka
déti je to jesté slozitéjsi, protoZe zdravy rodi¢ se jim zdraha fici, pro¢ od nas z domu
zmizela laska a nahradil ji ktik, hddky, oskliv4 slova a nenavist. Casto v tom neni imysl,
ale zdravy partner byva tak vtazen do té manipulaéni hry, Ze vlastné ani v prvnich dnech
a mésicich nepostfehne, Ze se mu partner ¢i partnerka zcela proménil/a pred o¢ima. Zaci-
nd vétsinou bojovat tim, Ze zvysi své pracovni a toleran¢ni nasazeni, az najednou zjisti,
ze se mu vie zacind vymykat a Ze je zcela vycerpan/a a zacina reagovat tak, jak mu neni
vlastni. Tzn. agresi na agresi, odchodem z pokoje ¢i bytu, pozdnimi navraty ze zamést-
nani, zvy$enym poctem sluzeb ¢i zvySenou navstévou restauraci, konzumaci alkoholu ¢i
cigaret.

A kdo ziistava doma s nemocnym rodi¢em?

Déti, at je jim 5, 15 nebo 20 let. Najednou jsou vrzeny napospas nenaladdm, rozladam
a jinym projeviim nemoci, které si nedokazou vysvétlit. A zatnou se podvédomé také
chovat jinak, uzaviraji se do sebe, jsou méné komunikativni, strani se nemocného rodi-
¢e v pokojicku, uvnitf rznych domeckd, za gaudi, vraci se pozdéji domtl, vyhledavaji
moznost stravit odpoledne v rodiné kamarada ¢i kamaradky, babicky, teticky a snazi se
tam i spat. MiiZe se to projevit i problémy s jidlem, at uz je to odmitani jidla, ¢i prejidani,
pomocovani ¢i problémy s usindnim. A bohuzel z nemozZnosti se zorientovat ve zméné
rodinné situace nakonec, zpravidla déti starsi, kolem 14-17 let, za¢inaji obviniovat zdravé-
ho rodice, Ze on je ta pri¢ina nepohody doma. Je to tak pro né asi snazsi. Nevim, nejsem
odbornik na psychologii.

V poslednich letech se ndm podatilo vydat dvé brozurky, jednu pro malé déti a druhou
pro rodice. Pro déti vétsi jsme vydali jednu kapitolu v Arse ¢. 33 Presto citim, Ze to je
stale mélo, co jsme jako spole¢nost pro déti z rodin s vyskytem HCH udélali, ze v CR je
stale prili§ mnoho rodin s HCH, kde déti ziji ve strachu, prili§ brzy dospivaji, zbyte¢né
na sebe berou role dospélych nemocnych rodict a zbyte¢né se dostavaji na $ikmé plochy,
anebo utikaji z rodin pry¢ na internéty, k babi¢kam atp.

Pro¢ nikoho nenapadne zajit s nimi k odbornikiim? Nejlépe do pedagogicko-psycho-



logickych poraden. Pro¢ si uditelé, kteti vidi problém u ditéte velice brzy, neptipusti
moznost navstévy odbornika véas, pro¢ i oni jako psychologicky vzdélani odbornici na
vychovu déti toto oddaluji, ¢i podcenuji? Pro¢ si snad mysli, ze kazdy, kdo uslysi, byl jsem
u psychologa ¢i psychiatra, je néco spolecensky nepftijatelného?

Je to ale obrovsky omyl a pro déti oddaleni nebo zcela popfeni této moznosti pomoci
znamena velkou psychickou tjmu u vSech vékovych kategorii.

Moc mne mrzi, ze socialni pracovnici v CR vice méné sedi v kanceldfi a vychazi do terénu
jen ptioznameni néjakého problému v rodinach, kdy uz situace muze byt velice vyhrocena
ana détské dusi mohou byt rany trvalého charakteru, ze kterych se jiz zcela nevzpamatu-
je. Moc mne mrzi, Ze neni bézné jako v Australii nebo na Novém Zélandu: ,,Ve vasi rodiné
byla diagnostikovana HCH a z toho vyplyva, Ze do vasi rodiny bude pravidelné dochazet
socialni pracovnik specializovany na problematiku huntingtonskych rodin a bude moni-
torovat celou situaci a pomahat vam zvladat jednotlivé problémy v rodiné.“ Vzdy je také
dobré, kdyz tento pracovnik je stale stejny, vyhovuje-li rodiné, a kdyz dochazi do rodiny
i v dob¢, kdy se nemoc nemusi projevovat jinak nez pravé na arovni behavioralni, tzn.
chovani. Takovy ¢lovék muze, resp. mél by v nemocném vzbudit naprostou diivéru, Ze on
tam je proto, aby pochopil problémy nemocného a pomohl mu je fesit. Stejné tak tento
pracovnik mutize promluvit s détmi v rodiné, ziskat jejich dévéru a v ptipadé nutnosti
navrhnout rodiné pomoc psychologa, néjakého krouzku pro déti, letniho tabora atp. Dité
stejné tak jako zdravy partner si potiebuje od problému s HCH odpocinout, ziskat odstup
a nacerpat nové sily.

Asi budu nyni troufald, pokusim se ted najit odpovéd, pro¢ je to tak a ne jinak, jak by-
chom si prali.

Myslim si, Ze to velice zavisi na obecném pristupu celé ¢eské spole¢nosti k zavaznym pro-
blémtim. Jsme zpravidla jako rodina uzavieni do sebe a viibec nas nenapadne vyjit s pro-
blémem na ulici a hledat pomoc. KdyzZ si vzpomenu, jak mluvili prednasejici v Kanadé
o svych Zivotnich ptibézich oteviené, jak §li a fekli ve $kole, v zaméstnani, mam problém,
nevim, co s nim. Troufl by si to nékdo z nds? Ja sama na to nemdm odvahu. Ve vim,
ale sama problém z 50 % obchazim. Véfim vsak, kdyby mne odbornik celou tou cestou
vyrovnani se s HCH provedl, Ze by se mi ulevilo a celé rodiné by se ur¢ité i jinak Zilo.
Pfeji nam vSem kapku nadéje, Ze se najde 1ék, kapku nadéje, abychom se otevieli a ulevili
tak svému bremenu, kapku nadéje, aby nas neopoustéla laska, nadéje a vira. A laska je ta
nejdilezitéjsi. Hledejte....preju vam ji vem, ja totiZ vim, Ze bez ni Zit neumim.

1.2. UVODNI SLOVO

Vazeni pratelé, ¢lenové a priznivci SPHCH,

dovolte mi, abych Vas jako jiz kazdoro¢né v§echny v tvodu
nového ro¢niku Archy pozdravila a poprala Vam dodate¢né
pfijemny a uspé$ny rok 2010. i e
Letosni rok je pro ¢eskou SPHCH zvlasté dulezity, protoze  PharmDr. Zdeitka Vondréckova
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bychom radi dobte obstali jako poradajici zemé evropské konference huntingtonskych
organizaci. Tohoto tikolu se ujal ing. Jiti Hruda. Vzal na sebe nelehky a velky ukol. Ja mu
po své lonské krizi jsem sice oporou, ale nejsem mu prili§ vykonnou oporou. Jeho hlavni
pomocnici je koordinatorka EHDN v CR Pavla Sasinkova.

Po dlouhych konzultacich je jiz pfipraven program konference. Jiz nyni mohu zodpo-
védné fici, Ze bude zajimavy a prinosny. Vse, jak jiz bylo avizovano, bude prekladano
simultanné do ¢estiny. Béhem kratké doby bude mozné se jiz na tuto konferenci zaregis-
trovat. Ing. Hruda jesté zajistuje levnéjsi typy ubytovani pro ¢eské a slovenské ucastniky.
Zazadali jsme o dotaci a celd konference bude vlastné pro ¢eské ucastniky rekondi¢né
eduka¢nim vikendovym pobytem, vice méné se stejnymi pravidly. Tzn., bude jen nepa-
trny prispévek a vSe ostatni budete mit hrazené. Budeme velice radi, kdyz této moznosti
vyuzijete a pfijedou hlavné déti a osoby v riziku, které se nechtély zucastnit rekondi¢nich
pobyttl. Zde bude vse vice oteviené a, kdo bude chtit, tak i vice anonymni.

Na pripravé programu se aktivné ti¢astni i nasi spolupracujici 1ékari, za coz jim patfi jiz
predem vrely dik. Stéle si velice vazime jejich trvalé nezi$tné podpory a pomoci. Nedove-
deme si chod organizace a ani konference bez nich predstavit.

Réda bych podékovala i véem Vam ostatnim, ktefi davate prednost finan¢ni podpore pred
jinymi aktivitami, a ptipomindm, Ze prispévky lze zasilat na tcet v libovolnou dobu, a to
nejen prilozenou slozenkou, ale téz samoztejmé po vyplnéni postovni poukazky typu A,
nebo prikazem k uhradé z vageho 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 véemi se té$im na dal$i setkani na rekondi¢né edukaénim pobytu tentokrat v Prosté-

jové. Cekame také na nové naméty pro nasi praci, protoze je predevsim pro vas.

Za sebe i Radu
Zderika Vondrackova

Nyni jiz prichazi chvile bilancovani prace Rady a shrnuti véeho, co se nam podatilo ¢i
bylo alespon zapocato:

« zU¢astnili jsme se mezindrodniho kongresu IHA ve Vancouveru v Kanadé
« usporadali jsme dva edukaéné rekondi¢ni pobyty, prvni na jafe v Ri¢anech u Brna,
druhy na podzim v Koliné



CZECH HUNTINGTON
ASSOCIATION

non-profit self-help association

Vancouver 2009

« vypracovali jsme nékolik dota¢nich projektéi na MZ CR na rok 2010 ale i na Vladu CR.
Jiz vime, Ze néjaké penize dostaneme, ale véechny projekty musel ing. J. Hruda prepraco-
vat, protoze byly kraceny

« pokracoval provoz internetové poradny, kde zodpovidame stale vice a vice otazek, nék-
teré pribéhy jsou vsak velmi smutné

o pokracuje spoluprace s firmou Nutricia a dr. Z. Vondra¢kova ma k dispozici seznam
nutricionistd, na které vas muze odkazat. Tento seznam bude vyvésen i na nasich www
strankach. Jiz by nemél byt problém s predepisovanim nutri¢ni podpory pro nase pacien-
ty. Zpravidla neni tfeba jiz ani doporuceni od spole¢nosti, ale kdyby byl nékde problém,
dr Vondrac¢kova vam kontakt a doporuceni, pro¢ je nutri¢ni podpora u pacientt s HCH
nutna, posle.

« pokracovali jsme ve spolupraci s Koalici pro zdravi, diky ni mizeme snaze lobovat za
zajmy pacientt s HCH

« navazali jsme odborna jednani s JUDr. J. Hutatem z NRZP o nasi problematice v oblasti
VyZivy a nutnosti zavedeni nasi diagndzy do vSech nové zpracovavanych zakont a vyhla-
$ek tykajicich se zdravotné postizenych osob. Toto téma je stéle velice zivé, ale kvili vSem
uspornym balickiim narazime na celou fadu riznych prekazek a odkladu, atp. Zatim se
vyhlasky v nas prospéch nezménily, ba naopak, vSe se vyviji néjak na druhou stranu. Poli-
ticka situace v nasi zemi vSe velice komplikuje a bez vasi jednotlivé podpory zdola nemame
$anci. Jiz se o tom mluvilo nékolikrat a stale to plati. Kazdy musi za svého nemocného a za



vSechny ostatni huntingtonské rodiny bojovat jednotlivé u svych poslancii. Ti se neustéle
méni a snad se tam musi jednou objevit nékdo, kdo ndm bude naklonén a pomuize ndm
nasi véc prosadit.

« ptipravili jsme dva postery o nasi praci, jeden cesky a jeden anglicky, které jsme prezen-
tovali v Kanadé a na vystavach pro zdravotné postizené osoby

« pokracujeme ve spolupraci s kralovéhradeckou Diecezni charitou:
- ptij¢ovna se v roce 2009 neobohatila o nové zdravotnické pomicky

Nepodafrilo se nam:

« rozvinout nae internetové stranky www.huntington.cz, ale udrzujeme je alespon
v zakladnim provozu

o dokondit zjednodu$ené socialni minimum pro pacienty s HCH, protoze se vyhlasky
opét novelizovaly a vse je tfeba prepracovat

VIZE I POVINNOSTI PRO ROK 2010:

1. pokracovat ve spolupraci s kralovéhradeckou katolickou Diecezni charitou:

- v fe$eni problematiky domaci péée o pacienty s HCH

- v eduka¢nim programu stfednich zdravotnickych a socialnich pracovnikll v péci

o pacienty s HCH (zuc¢astnime se konference Charit v Karlovych Varech v kvétnu

2010)

- v provozovani ptij¢ovny zdravotnickych pomucek pro pacienty s HCH

- v rozsiteni pij¢ovny o dalsi kiesla Omega od firmy Kirton a ltizka od firmy PROMA

REHA Ceska Skalice

- zajistit opravy stavajicich jiz pouzivanych pomticek

usporadat 2x rekondi¢né edukacéni pobyt. Na jafe v Prostéjové, podzimni pobyt bude

soucasti EHA konference v Praze

vydat 2x zpravodaj Archa (podzimni ¢islo vyjde asi az po konferenci v Praze)

ziskat odborného poradce pro fyzioterapii

zpracovat zjednodusené socidlni minimum pro HCH

zahdjit jedndni s poslanci ohledné diskriminace rodin v riziku HCH

sepsat novou souhrnnou publikaci pro rodiny s HCH

dotdhnout snahy z petice za specializované zatizeni pro pacienty s HCH do zddrného

konce

9. rozsitit prispévky a informace o HCH i do odbornych casopisii (neurologické, psy-
chiatrické, zdravotnické noviny, logopedické ¢i farmaceutické)

10. Gcastnit se genetického kongresu v CR pomoci posterové a stainkové prezentace

11. dal$i medidlni ¢innost

12. zintenzivnit snahu o ziizeni rehabilitacniho zatizeni pro HCH

13. zazadat o dotace na MZ, v Kralovéhradeckém kraji a na V1ddé CR pro rok 2011

o

PN W
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14. prezentovat ¢eskou laickou SPHCH na Mezinarodnim kongresu IHA v Australii
v Melbourne

15. hledat nové sponzory

16. zmodernizovat internetové stranky

17. pokracovat v podpore zaclenéni nasich odbornych pracovist do EHDN

18. pokracovat ve spolupraci s EURORDISEM

Body kurzivou budou pro letosni rok ponékud v pozadi nasich aktivit, ale nezapominame
na ne.

Lonsky rok byl méné tviréi, protoze predev$im ja jsem dohanéla resty z roku predeslého
a néjak mi dosly sily. Mé nékolikaleté intenzivni pracovni nasazeni pro SPHCH se proje-
vilo na mém zdravotnim stavu a musela jsem vyrazné zvolnit. Zatim mne velmi zastupuje
ing. Jif{ Hruda, ale VOLAME nutné po aktivnich spolupracovnicich. Ani on nevydrzi do
nekonecna.

MALI BYT DOSAZENO USPECHU, MUSI BEZET NEKDO S NAMI, SAMI NA
TO NESTACIME. Prosim, NIKDO ZA VAS NIC NEUDELA, MUSITE VYJIT VEN
A ZACIT BOJOVAT.

Mame az prili§ mnoho bezdomovci, sebevrazd, osob na pokraji bidy, déti, které nevy-
rastaji v harmonickych rodinach. Ano, toto jsou huntingtonské rodiny, je to tak!

Sami si udélejte nézor, az budete &ist nasledujici stranky Archy. Socialni situace se v CR
nelepsi a pacienti a rodiny s HCH se dostavaji opravdu az na uplny okraj spole¢nosti.

Netikam, ze prestaneme pracovat, ale potfebujeme posilit, toto nasazeni se neda vydrzet
dlouho. Proto prosime o aktivni pomoc.

KONKRETNI NADEJE PRO PACIENTY S HCH.

Toto misto se jmenuje HOSPIC SMIRENT v CHTRUDIMI.
Tuto nadéji ndm dala MUDr. M. Blazkova, ktera je zaklada-
telkou tohoto moderniho zatizeni. Vedla ji k tomu jeji osob-
ni zku$enost s onkologickym onemocnénim jeji sestry. Méla
tolik sil, laskavych lidi kolem sebe a viry, Ze v§e dotdhla do
zdarného, az mimoradného konce. Pani doktorka nam jako
spole¢nosti nabidla moznost si pronajmout nékolik uzasné
zafizenych ptizemnich garsonek pro nase pacienty. Uzasné véc. Dokonce, protoze sama je
profesi psychiatr a ma ve své péci nékolik pacientt s HCH v okresu Chrudim, se nabidla,
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7e by odborné zastiesila cely projekt. Ze by se nechalo domluvit vyuzivani provoznich
zafizeni Hospice, jako kuchyn, jidelna, pradelna, spole¢enské a rehabilita¢ni prostory,
spolutc¢ast na doprovodnych akcich Hospice. S tim, Ze by se neziikal Hospic ani pacientt
s HCH, ktefi by byli v terminalnim stadiu, ¢i by se jednalo o respitni pobyt, kdyz by to
chod HOSPICE dovolil.

Uzasnd nabidka.

VYZVA PRVNI!

KDO TO ZA SPHCH VEZME DO SVYCH RUKOU A DOTAHNE DO ZDARNEHO
KONCE?

VYZVA DRUHA!

Pani doktorka Blazkovd ndm nastinila uréitou vizi, podle které bychom mohli postupovat
a zajistit tak pro nase pacienty urcitou mapu zatizeni v celé republice, kde bychom pro-
vedli vyskoleni personalu a kde by nam nasledné ptijimali nase pacienty at uz k trvalym,
respitnim nebo terminalnim pobytiim anebo do dennich stacionait, coz pani doktorka
Blazkova vidi jako redlnou aktivni pomoc rodindm, nez bychom ziskali své specializova-
nd zatizeni. Kvuli dostupnosti pro rodiny je jedno zafizeni pfece jen maélo. A zfidit takové
zafizeni zcela samostatné je prili§ ndkladné, proto jsme tento navrh ptijali jako dobry
a realisticky zacatek cesty k nagemu cili.

UKOL!

Hleddme proto aktivni spolupracovniky, ktefi by zmapovali jednotlivé kraje. Ktefi by
pohovotili s fediteli takovych zafizeni, kterd by pripadala v uvahu. Analyzu zafizeni
i s dal$imi postupy bychom potom spole¢né probrali a rozdélili bychom se o dalsi praci.

Vysledkem by méla byt mapa, kdyz se klikne na mésto, aby se ukazalo, zda je tam:

1. Denni stacionaf pro pacienty s HCH
Hospic, ktery pfijme pacienta s HCH k respitnimu pobytu, ¢i pacienta v termi-
nalnim stadiu HCH

3. Chranéné bydleni pro pacienty s HCH

4. Zafizeni, které pfijme pacienty k trvalému pobytu.

Je to konkrétni tikol minimélné pro 14 lidi, protoze mame 14 krajt, anebo 76, protoze
mame 76 okrestl. Bylo by to velmi uZite¢né téma pro studenta socidlnich studii.

Pifedem dékujeme, Ze se nam prihlésite, ktery kraj ¢i okres zpracujete, bud pisemné na
adresu: ing. Jiti Hruda, Bélobranské nam. 6, 530 02 PARDUBICE

nebo na info@huntington.cz.

Na zavér nam vSem i sobé chci poprat hodné sil, zdravi, lasky a jako obvykle snad i néjaka
pozitiva na poli védeckém v roce 2010.
Za sebe i Radu Zdernka Vondrackova
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2. CLANKY

2.1. CO PRINASI NOVINKY V SOCIALNI OBLASTI - SMUTEK I POUCENI

Tato rozsdhla kapitola je souborem riiznych ¢lanki, dopisti a informaci, nékdy v méné,
jindy ve vice ctivé podobé. Nékteré clanky poskytuji opakované informace, ale pro ucelené
obezndmeni je nekrdtime.

2.1.1. Do pasti chudoby pada tisice lidi
J. Ostich, A. Schinabekovd, L. Pfauser: CT 1, 04. 02. 2010, relace: Uddlosti

Moderator (Iveta Touslova, Bohumil Klepetko)

Na invalidy, vazné télesné nebo zdravotné postiZené, stat od ledna pohliZi stejné, jako na
lidi, kteti se vyhybaji praci a ze socidlni davky jim strhavd i vic nez 1000 K¢, pokud nemaji
minimalni pocet odpracovanych hodin. Podle ombudsmana Otakara Motejla tak nékoli-
ka tisicim handicapovanych hrozi bida. Politiky vyzyva, aby zdkon urychlené opravili.
Autor:

Mési¢né alespon 20 hodin na verejné prospésnych pracech. Od ledna podminka pro lidi,
ktefi nepracuji, ale chtéji od statu socidlni pomoc. Bi¢ na zneuzivace davek je ale podle
ombudsmana také bicem na lidi, ktefi kvili postiZeni pracovat nemohou.

Otakar Motejl, ombudsman:

Ten zakon sahnul vedle. At uz je to otazka odborné pripravy, lajdactvi, pozménovacich
navrha.

Autor:

PIné invalidni ¢lovék, ktery nepracoval a neplatil socidlni pojisténi totiz nema od 1. ledna
nérok na invalidni dichod. Na misto 3 tis. tak dostava jen zhruba 2 tis. Stat navic v téchto
pripadech prestal davat i prispévek na specialni stravu. Tieba lidem, ktefi maji bezlep-
kovou dietu nebo cukrovkarim. To je i pfipad pana Honka, kterému loni amputovali
nohu.

Jiri Honek:

Budu dostavat vlastné az do starobniho diichodu jenom 2020 K¢. Nedokazu si to pred-
stavit.

Autor:

Podle Vaclava Krasy mohou byt takovych lidi tisice.

Vaclav Krasa, predseda, Narodni rada osob se zdravotnim postizenim:

On je nikdo nezaméstna, on jim nikdo neda praci v kancelafi, to jsou rizné aklidy atd.
Takze tito lidé, ackoliv oni by chtéli pracovat, nemohou, tak jsou za to jesté biti.

Autor:

Ombudsman kritizuje politiky, Ze chybu neopravili jesté pred tim, nez zmény zacaly pla-
tit. Ti ted slibuji, Ze zakon opravi co nejdriv.
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Alena Paralova /ODS/, poslankyné:

Novela napravuje véechno to, o ¢em se zde hovotilo a jde napfi¢ politickymi stranami.
Miloslav Opalka /KSCM/, poslanec:

Budou mit nérok vlastné na davky, aniz bude ta podminka splnéna téch 20 hodin.
Zdené&k Skromach /CSSD/, poslanec:

Tuto zménu provedeme v intencich tak, jak o tom hovoti pan ombudsman.

Autor:

Poslanci by méli novelu projednat ve zrychleném fizeni na své breznové schiizi. Pokud
navrh uspéje i v Senatu a podepise ho i prezident, zmény za¢nou platit od 1. kvétna.
Autor:

Ministerstvo prace zménu podporuje, upozornuje ale, Ze invalidé neprichdzi o vSechny
davky.

Petr Simerka, ministr prace a socialnich véci:

Netyka se to napriklad doplatku na bydleni, mohou pozadat o okamzitou finanéni vypo-
moc v dob¢, kdy se dostanou do tisné.

Autor:

Pokud se podafti vratit podporu invalidi na ptivodni uroven, vzrostou vydaje statu
o zhruba 14 mil. korun.

2.1.2. Prohldseni NRZP CR k tzv. Janotovu balicku
Véclav Krdsa, predseda NRZP CR, 23. 9. 2009

NRZP CR chépe slozitou finanéni situaci a uvédomuje si, Ze je nezbytné piijmout néktera
restriktivni opatfeni. Tato restriktivni opatfeni v§ak nesmi byt predev$im zamérena na
osoby, které jsou ekonomicky nejslabsi a Zivotné zavislé na pomoci spole¢nosti.

1.V navrhu zakona se navrhuje usetfit 1,9 miliard korun u ptispévku na pé¢i v prvnim
a ve druhém stupni (z 2000 na 1000 respektive ze 4000 na 3200). Tato restrikce bude
mit dopad na lidi, ktef{ jsou zavisli na socialnich sluzbach. Tento prispévek nebyl tii
roky valorizovan.

2.V néavrhu zdkona se navrhuje usettit 0,6 miliardy korun u ptispévku na provoz moto-
rového vozidla. Navrhuje se snizit piispévek na provoz motorového vozidla u drzitelti
pritkazek ZTP o 5 % a u drziteli priikazek ZTP/P o 20 %. Tato davka nebyla deset let
valorizovana.

3.V néavrhu zakona se navrhuje usetfit 9,8 miliardy korun na dichodech. Toto zmraze-
ni se vyrazné dotkne osob pobirajicich invalidni diichody. Tyto dtichody jsou zpravi-
dla nejnizsi a vzhledem ke zvyseni DPH, spotfebni dané a dalsich dani, dojde
k vyznamnému zhors$eni zivotnich podminek této skupiny obyvatel.

NRZP CR je presvédéena o tom, Ze tzv. ,,Janotiiv bali¢ek,, neni vyvézeny. O nevyvazenosti

pristupu k restriktivnim opatfenim svéd¢i i navrh statniho rozpoc¢tu na rok 2010, kde se

navrhuje snizit dotace pro poskytovatele socialnich sluzeb z letosnich 6,8 miliard korun na

3 miliardy korun. Toto sniZeni, v souvislosti s pfedchozimi navrhy, miize vést k rozpadu

sité socidlnich sluzeb. Tato skute¢nost by méla zasadni vliv na kvalitu Zivota tisict lidi.
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NRZP CR je presvédcena, ze vlada ve svém navrhu nehledala mozné piijmy v jinych
segmentech jako naptiklad loterie, hazard a dalsi. NRZP CR vyzyva politiky, aby
zvazili predkladany navrh a nepfipustili, v ramci ,,krizové hysterie®, zasadni zhorseni
zivotnich podminek lidi se zdravotnim postizenim.

2.1.3. Dopis predsedy NRZP piedsedovi vlady

Vazeny pan

Ing. Jan Fischer, CSc.
predseda Vlddy CR
Nabrezi E. Benese 4
118 01 Praha 1

V Praze dne 10. zafi 2009
Vazeny pane predsedo vlady,

obracim se na Vas v souvislosti s pfipravou navrhu statniho rozpo¢tu na rok 2010 a pri-
pravou nékterych zakont, které povedou ke snizeni vydaju vefejnych rozpocti.

Velmi dobte si uvédomuji, Ze soucasna ekonomicka situace je Spatnd a Ze je asi nezbytné
provést restriktivni opatfeni na vydajové strance rozpoctu. Pfesto se domnivam, Ze i pri
restriktivni politice je nezbytné zvazovat, zda snizenim nékterych vydajii nebudou zpi-
sobeny vétsi kody a zda nelze postupovat jinym zptisobem.

Vazeny pane predsedo vlady, dovoluji si Vam predestfit k Vasemu zvazeni tfi navrhy na
restrikci, o kterych mam vazné pochybnosti.

Prvni restriktivni opatfeni se tyka davky na podporu zaméstnavani osob se zdravotnim
postizenim - § 78 zakona ¢. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti. V ramci uspor se navrhuje
snizit podporu zaméstnavatelim z 8 000,- K¢ na 7 200,- K¢ na jednoho prijemce inva-
lidniho dtichodu. Tato uprava ma mit celkovy dopad do statniho rozpoétu asi 0,5 mld.
K¢. Domnivam se, Ze snizenim davky dojde k vyraznému zhorsSeni ekonomiky chrané-
nych dilen a pravdépodobné budou propousténi lidé se zdravotnim postizenim, ktefi
maji minimaln{ $anci najit nové pracovni uplatnéni. Pravé u této davky lze v§ak dosah-
nout podstatné vétsich uspor zménou zakona, kterd postihne nepoctivé provozovatele
chranénych dilen a zachova stejnou podporu u téch poctivych. Zménu zédkona jsme jiz
predali panu ministrovi Simerkovi a Ize ji provést prakticky okamzité. Plonym snizenim
této davky vsak budou postizeni predevsim ty chranéné dilny, které opravdu produkuji
smysluplnou vyrobu a davaji kvalitni zaméstnani lidem se zdravotnim postizenim. Proto
bych moc prosil o zvdZeni tohoto opatfeni a 0 moznost spise podpofit systémové opatie-
ni, o kterém jsem jednal s panem ministrem Simerkou.

Druhé restriktivni opatfeni se tyka piispévku na péc¢i podle zakona ¢. 108/2006
Sb.,osocialnich sluzbach. Navrhuje se snizit prispévek na péc¢i ve druhém stupni miry
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zéavislosti ze 4 000,- K¢ na 3 200,- K¢ mési¢né a dale u prvniho stupné miry zavislosti
z 2 000,- K¢ na 1000,- K¢ mési¢né. Pfedev$im u druhého stupné miry zavislosti povazuji
sniZeni ¢astky za velmi problematické. Vétsina prijemct této davky je soucasné prijem-
cem rtiznych socialnich sluzeb. Ze svého prispévku tyto sluzby hradi. SniZeni této davky
tudiz znamena méné penéz pro poskytovatele socidlnich sluzeb a tim zhorseni kvality
a dostupnosti socialnich sluzeb.
Vazeny pane predsedo vlady, dovoluji si jen upozornit, Ze tato davka, prispévek na péci,
byla zavedena v roce 2007. Od té doby nebyla valorizovana a ani v pristim roce se s jeji
valorizaci nepocita. Tim dochazi k redlnému poklesu hodnoty této davky a jeji restrikce
je tudiz velmi problematicka. Chapu snahu ministra financi omezit rist vydaji v oblasti
socialnich sluzeb. Na druhé strané je potfeba fici, Ze se nachazime v transformacnim
obdobi socialnich sluzeb a vyrazna restrikce povede pouze k tomu, Ze zaniknou prede-
v$im terénni socidlni sluzby a posili se tim ustavni péce. To je v pfimém rozporu s ticelem
zékona o socialnich sluzbdch, ale i s usnesenim vlady o transformaci socialnich sluzeb.
Treti restriktivni opatreni se tyka dotaci poskytovateltim socialnich sluzeb. V navrhu stat-
niho rozpoc¢tu se navrhuje snizit vysi dotaci z leto$nich 6,8 mld. K¢ na 3 mld. K¢. Takova
restrikce povede pouze k tomu, ze preziji zafizeni zfizovana obcemi, kraji a statem, ale
neprezije zadné zarfizeni zfizované nestatnim subjektem. Povazuji tento krok za velké
dobrodruzstvi, protoze je zfejmé, ze se vyrazné zhorsi zivot tisicti lidi, ktefi jsou odkdzani
predevsim na terénni socialni sluzby.
Vazeny pane predsedo vlady, dovoluji si vznést nasledujici uvahu. Vlada by si méla sta-
novit svoje priority a urcit nezbytné verejné sluzby, které je nutno zachovat. Déle by si
meéla stanovit zbytné vefejné sluzby, které sice mohou vyvolat nevoli vefejnosti, ale jejich
restrikce nepovede k vyraznému zhorseni kvalit Zivota jednotlivce. Domnivam se, Ze mezi
nezbytné priority musi patfit socialni sluzby, na kterych jsou témér Zivotné zavislé tisice
obcantl. Vim, Ze ve vefejnosti je mnoho obhdjcti a lobbistt sluzeb takového charakteru
jako je sport a dalsi. Tito lidé nechtéji dovolit snizovani vydaji v této oblasti. Dovoluji si
vsak tvrdit, Ze jsme v situaci, kdy si mizeme dovolit financovat pouze vefejné sluzby, bez
nichz se fada lidi nemuze obejit a Ze je nutné pristoupit k restrikci u téch zalezitosti, které
nemaji bezprostfedni dopad na kvalitu Zivota jednotlivce.
Vazeny pane predsedo vlady, prosim, abyste vzal v potaz vyse uvedené skute¢nosti pri
svém rozhodovani. Jsem kdykoli ochoten se s Vami setkat a svoje ndzory obhajovat. Vim,
ze do nékterych oblasti jdou obrovské finan¢ni prostfedky z rtiznych sazkovych her.
Ministr financi md k dispozici graf, kde jsou presné v procentech uvedeny finanéni toky
ze sazkovych her na rtizné verejné tcelné aktivity. Z tohoto grafu je zfejmé, zZe na socialni
stéru, zdravotnictvi, kulturu a $kolstvi jde dohromady asi 6 % finan¢nich prostredki ze
sazkovych her. Pfes 20 % jde do obci a zbytek do sportovnich aktivit. Domnivam se, Ze pii
zvazovani priorit a finan¢nich tok je nezbytné vzit do tvahy i tyto skute¢nosti.
Vazeny pane predsedo vlady, vim, Ze vy$e uvedené skute¢nosti jsou Vam asi znamy. Dovo-
lil jsem si je pojmenovat, aby pfi jednanich o rozpo¢tu nezapadly. Byl bych velmi potésen,
kdybyste mohl na tyto véci reagovat.

V tcté Vaclav Krasa predseda NRZP CR
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2.1.4. Jen rychlym rozhodnutim mohou zikonodarci uchranit tisice lidi
od dlouhodobé bidy!
http://portal.gov.cz/wps/portal/_s.155/6966/_s.155/102022docid=124944

Zakony prijimané volenymi zastupci v demokratickém staté nesmi sméfovat proti
z4jmtm obc¢antl. Pokud se ukaze, ze zakon obcany poskozuje, naprava musi byt zajisténa
v nejkrat§im mozném terminu.

Ochrance proto durazné vyzyva poslance, aby nezapominali na lidi, ktefi se diky jejich
rozhodovani ocitaji prakticky bez prostredkil, bez moznosti zajistit své nejzakladné;jsi
potteby.

Apeluje na Poslaneckou snémovnu PCR, aby se vdzné a bezodkladné zabyvala posla-
neckym navrhem ¢. 1033 na vydani zdkona, kterym se méni zakon o pomoci v hmotné
nouzi.

Soucasné platny zdkon o pomoci v hmotné nouzi (novelizovany k 1. 1. 2009) byl ptijat
s cilem omezit dlouhodobou zavislost na socidlnich davkach a zajistit, Ze davky budou
vyplaceny jen tém, kdo se snazi najit si praci, tedy jako projev tzv. zasady nulové tolerance
viici véem, kdo se vyhybaji praci a parazituji na systému socialnich davek.

Paradoxné vsSak nejtvrdéji postihuje ty, kdo socidlni davky nezneuzivaji. Invalidé ve
3. stupni invalidity, tedy lidé s nejtéZ$im zdravotnim postizenim, ktefi objektivné nemo-
hou pracovat, jsou zakonem potrestani pravé za to, ze nepracuji.

Jestlize proto hovorime o zneuzivani davek, zakon o pomoci v hmotné nouzi srazil inva-
lidni osoby hluboko pod troven téch, kdo socialni pomoc statu skute¢né zneuzivaji.

Jiz ptl roku ochrance opakované upozornuje na nesmirné tvrdy a nespravedlivy dopad
zékona na invalidni osoby, presto se timto problémem zakonodarci nezabyvali.

AZ teprve nyni, na posledni schiizi Poslanecké snémovny PCR mé byt zatazen k pro-
jednani poslanecky navrh na zménu zakona. Dalo by se Fici ,lep$i pozdé nez nikdy®,
ale ochrance nemuze akceptovat, Ze snaha o napravu $patného zakona je fakticky jen
formalni.

Po ptlroé¢nim marném upozornovani na zakon, ktery jde zjevné proti zajmim invalidt
a zdravotné postizenych, prichazi poslanecky navrh az na tplné posledni schtizi Posla-
necké snémovny, kdy je jasné, ze Sance na jeho projednani a schvéleni jsou jen minimalni.
I kdyby prece jen byl schvalen, o jeho osudu musi dale rozhodovat Sendt a prezident
republiky. To vse v situaci, kdy predstavitelé politickych stran i prezident zcela jasné verej-
né deklarovali, Ze neodsouhlasi zadny zékon, ktery by zvy$oval mandatorni vydaje statu.
Mandatorni vydaje statu jsou garantovany jako socialni sit a na tspornou politiku nejvice
dopléceji socialné nejslabsi a nejohrozenéjsi. I v dobé hospodarské krize je podle ochran-
ce tfeba dukladné a predevsim zodpovédné zvazovat, kam az v uspornych opatfenich
zajit, zda je skute¢né tfeba drasticky redukovat socialni pomoc lidem, ktefi objektivné
nemaji zadnou moznost, jak své prijmy zvysit. Ochrance proto vyzyva zakonodarce, aby
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zbyvajictho ¢asu vyuzili efektivné ve prospéch ob¢antl a urychlené zménili zakon o pomo-
ci v hmotné nouzi, aby zabranili nespravedlivému postihu invalidnich osob. Ochrance
apeluje na zakonodarce, aby si uvédomili, ze pokud skute¢né nedovoli zvySeni vydajt
a neposkytnou finanéni prosttedky na socidlni pomoc, tisice lidi se i jejich vinou ocitnou
ve stavu skute¢né bidy. Jestlize novela zakona o pomoci v hmotné nouzi nebude pfijata
nyni, budou muset invalidé doslova v bidé ¢ekat na zpracovani nového navrhu zakona
a jeho predlozeni nové slozené Poslanecké snémovné. Jejich $ance na zlepSeni situace se
tak ocitnou takika v nedohlednu.

Pokud je ¢lovék plné invalidni (dnes III. stupen invalidity), ale z divodu svého zdravot-
niho stavu nepracoval, tudiz nesplnil potfebnou dobu socialniho pojisténi, nema narok
na invalidni déichod.

Diévka pomoci v hmotné nouzi, ze které dosud Zil, je mu nyni sniZena na existenéni mini-
mum. Podle divodové zpravy k novele zdkona o pomoci v hmotné nouzi u¢inné od 1. 1.
2010 je snizeni davek osobdm invalidnim ve stupni III. bez naroku na invalidni dtichod
vyrazem hodnoceni jejich aktivity, a to i ve vztahu k minulosti.

Jinymi slovy, zakon rika, Ze se tito lidé méli v minulosti vice snazit, aby ziskali potfebnou
dobu pojisténi. Podle zakonodarct, ktefi tuto novelu schvalili, neni diivod, aby byli tito
lidé zvyhodnovani oproti ostatnim skupinam obyvatel. Ochrance je vSak presvédcen, ze
stavajici pravni dprava nejen, ze invalidni osoby nezvyhodiuje, ale naopak pro osoby ve
stupni III. bez naroku na invalidni diichod je silné znevyhodnujici.

Srovname-li situaci invalidy napt. s clovékem ve véku 63 let, kterému nevznikl narok na
starobni diichod, zjistime, Ze situace seniora je o poznani vyhodnéjsi, nebot vlastni akti-
vitou (napf. brigadou, dobrovolnickou ¢i verejnou sluzbou) si mtize zvysit davku hmotné
nouze az na ¢astku Zivotniho minima vcetné zvyseni o prispévek na dietni stravovani.
Naproti tomu invalidni osoba bez naroku na dichod si musi vystacit s ¢astkou 2 020 K¢!
Ani ptispévek na dietni stravovani (cca 300 — 2 000 K¢ podle typu diety) invalidni osobé
od 1. 1. 2010 nenalezi, takze zdravi téchto lidi mtize byt v déisledku sniZeni davky pfimo
ohrozeno. Podle nazoru ochrance jde o stav, ktery odporuje tstavné zaru¢enému pravu
na pomoc v hmotné nouzi, které je garantovano ¢l. 30 odst. 2 Listiny zakladnich prav
a svobod.

2.1.5. Novela vyhlasky o socialnim zabezpeceni upravuje vyplaty piispévkii
Miroslava Rozvoralovd, Zatecky a lounsky denik, 19. 11. 2009

Vyhlaska Ministerstva prace a socialnich véci ¢. 182/1991 Sb., kterou se provadi zakon
o sociadlnim zabezpeceni a zdkon Ceské nédrodni rady o ptisobnosti organti Ceské republi-
ky v socialnim zabezpeceni, se méni s i¢innosti od 1. ledna 2010 v navaznosti na opatfeni
pfijatd zakonem ¢. 362/2009 Sb., kterym se méni nékteré zdkony v souvislosti s ndvrhem
zékona o statnim rozpoctu Ceské republiky na rok 2010. Vyhldska mé v textu nékolik
mensich zmén, napt. nové vymezeni okruhu osob, kterym je poskytovan prispévek na
provoz motorového vozidla, vypusténi nékterych polozek ze seznamu rehabilita¢nich
a kompenza¢nich pomicek pro téZce zdravotné postizené obc¢any. Podstatou této noveli-
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zace a tim nejdalezitéjsim je zména vyse vyplaty prispévku na provoz motorového vozi-
dla. Prispévek zustava i nadale poskytovan na kalendarni rok; v pripadé splnéni podmi-
nek na jeho pfiznani v priabéhu kalendarniho roku se prispévek poskytuje v pomérné
vy$i. Lidé Zadajici na socidlnich odborech o tento prispévek vsak pociti od 1. ledna 2010
jeho snizeni.

Nova tprava vyhlasky: Na rok 2010 ¢ini vySe prispévku pro obcany, jejichz zdravotni
postizeni odtivodiiuje priznani mimoradnych vyhod pro tézce zdravotné postizené obca-
ny III. stupné, 3 360 K¢ u jednostopého vozidla a 7 920 K¢ u ostatnich vozidel. Pro obca-
ny, jejichZ zdravotni postizeni odivodnuje pfiznani mimoradnych vyhod pro tézce zdra-
votné postizené obcany II. stupné, 1 150 K¢ u jednostopého vozidla a 3 000 K¢ u ostatnich
vozidel. Je to 0 50% u osob, jejichz zdravotni stav odivodnuje ptiznani mimoradnych
vyhod II. stupné, a 0 20 % u osob, jejichz zdravotni stav odtivodnuje pfiznani mimorad-
nych vyhod III. stupné. Navrhované opatfeni se nevztahuje na vysi ptispévku poskytova-
ného rodi¢im nezaopatteného ditéte, které je 1é¢eno na klinice fakultni nemocnice pro
onemocnéni zhoubnym nadorem nebo hemoblastosou, a to v dobé nezbytného 1é¢eni
akutni faze onemocnéni v tomto zdravotnickém zatizeni. Z déivodové zpravy vyplyva, ze
se jedna o jednorazové opatfeni pouze na rok 2010.

2.1.6. Novely vyhlasek MPSV
Véclav Krdsa, pfedseda NRZP CR

MPSV CR vydalo na konci roku vyhlasku & 451/2009 Sb., kterou se méni vyhlaska
¢. 182/1991 Sb. Tato vyhlaska upravuje ptispévek na provoz motorového vozidla.
Dochazi ke sniZeni ptispévku, vice jsme vyjednat nedokazali.

Podle nového pravniho predpisu se prispévek na provoz motorového vozidla od nového
roku snizi. A to 0 50 % u osob, jejichz zdravotni stav odtivodniuje priznani mimoradnych
vyhod II. stupné, a 0 20 % u osob, jejichz zdravotni stav odtivodiuje pfiznani mimorad-
nych vyhod III. stupné. SniZeni se netyka rodicii déti s onkologickym onemocnénim.
Nové tak prispévek na provoz motorového vozidla v roce 2010 bude: - 7 920 K¢ pro
obcany, jejichz zdravotni postiZzeni odtiivodnuje pfiznani mimoradnych vyhod III. stupné
(3 360 K¢ u jednostopych vozidel)

- 3 000 K¢ pro obcany, jejichz zdravotni postizeni odiivodiiuje pfiznani mimoradnych
vyhod II. stupné (1 150 K¢ u jednostopych vozidel)

- 9900 K¢ pro rodi¢e déti s uvedenym onkologickym onemocnénim (4 200 K¢ u jednos-
topych vozidel).

Vyhldska MPSV soucasné sniZuje pocet ujetych kilometri, ktery zaklada narok na
zvyseni davky. V praxi to znamena zvyhodnéni pro handicapované osoby, o vys$si davku
budou moci pozadat, kdyZ ujedou méné. Konkrétné misto diivéjsich 9 000 km uz po
najetych 7 000 km.

Ostatni podminky pro prfiznani a vysi pfispévku na provoz motorového vozidla, ktery
poskytuji obecni urady obci s rozsifenou pisobnosti, se neméni. Pro tplnost: od ledna do
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zari 2009 bylo cca 219 tisic lidi, ktefi pobirali pfispévek na provoz motorového vozidla.
Prispévek na provoz motorového vozidla se poskytuje na kalendarni rok, a to vlastniku
nebo provozovateli motorového vozidla:

- jehoZ zdravotni stav odiivodniuje pfiznani mimoradnych vyhod II. nebo III. stupné
(s vyjimkou postizenych uplnou nebo praktickou hluchotou), a ktery bude pouzivat toto
motorové vozidlo pro svou pravidelnou dopravu,

- ktery motorové vozidlo bude pouzivat pro pravidelnou dopravu manzela (manzelky),
ditéte nebo jiné osoby blizké, jejichz zdravotni postizeni odtivodnuje priznani mimorad-
nych vyhod II. stupné (s vyjimkou postizenych uplnou nebo praktickou hluchotou), nebo
III. Stupné

- ktery je rodi¢em nezaopatteného ditéte, které je 1é¢eno na klinice fakultni nemocnice
pro onemocnéni zhoubnym nddorem nebo hemoblastosou, a to v dobé nezbytného 1éce-
ni akutni faze onemocnéni v tomto zdravotnickém zafizeni.

2.1.7. Moznosti FeSeni dopadit HN v oblasti ekonomickych a socidlnich zmén
Dagmar Kluckovd

Onemocnéni s sebou nese zmény v riznych odvétvich zivota ¢lo-
véka. Mezi jedny ze zakladnich patti odvétvi ekonomické. Za¢nou
se objevovat problémy, které jsou spojeny s neschopnosti zvladat
dosavadni pracovni vykony. U nékterych mezinarodnich spolec-
nosti se v soucasném trzné ekonomickém prostredi pracovnik,
ktery neni schopen podavat vykon pozadovany zaméstnavatelem,
stava nepotebnym a nahraditelnym. Pfedev$im z déivodu dlou-
hodobych pracovnich neschopnosti byva nahrazen jinym zamést-
nancem. V pripadech podezieni na poruseni pracovnépravnich
vztaht v diisledku snizeni pracovni schopnosti, se miize zamést-
nanec obratit na mistné prislusny urad prace, kde ptisobi zdarma pravni poradce.

Pracovnépravni vztahy mezi zaméstnavatelem a zameéstnancem vychdzeji ze zakoniku
prace a zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim se fidi zdkonem ¢. 435/2004 Sb.,
o zaméstnanosti, ve znéni pozdéjsich predpisii. Osobou zdravotné postizenou je v tomto
pripadé osoba plné nebo ¢aste¢né invalidni, podle rozhodnuti spravy socialniho zabez-
peceni nebo osoba zdravotné znevyhodnénd, na zakladé rozhodnuti Gfadu prace. Na
zékladé tohoto zakona ma zaméstnavatel nejen povinnosti, ale i vyhody ze zaméstnavani
osob se zdravotnim postizenim. Mezi povinnosti zaméstnavatele patfi rovné zachazeni,
zékaz diskriminace, povinnost zaméstnavat osoby se zdravotnim postizenim nebo pridé-
lovani prace odpovidajici zdravotnimu stavu zameéstnance. Mezi vyhody se fadi prispév-
ky vyplacené od tradu prace na vytvoreni chranéného pracovniho mista, prispévek na
podporu zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim a také sleva na dani z pfijmu pro
zaméstnavatele. Pro osobu se zdravotnim postizenim plati svobodna volba, jestli se bude
uchézet o pracovni umisténi na pracovnim trhu. Néstrojem pro zaméstnavani osob se
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zdravotnim postiZenim je pracovni rehabilitace. Jejim cilem je ziskdni a udrzeni pracov-
niho mista, ale k naplnéni tohoto cile je potfebna aktivni spoluprace osoby se zdravotnim
postizenim.!

U osob, které jsou postizené HCH a jejich rodin muze dojit z ekonomického hlediska ke
ztraté finan¢nich prostredki. Tato ztrata se projevuje predev$im v pozdnim stfednim sta-
diu a naslednych stadiich, kdy nemocny neni schopen vykonavat své zaméstnani. Docha-
zi ke sniZeni ptijmti nemocného, kdy mzda je zpravidla nahrazena nemocenskou davkou
a nasledné invalidnim dichodem. Také naklady spojené s lé¢bou se zvy$uji. Doplatkem
za 1éky, regula¢nimi poplatky, nakupem zdravotnich pomiicek, specidlni vyzivy a taktéz
zaplacenim péée o nemocného. V mnoha ptipadech totiz rodinni pfislusnici nemohou
péci poskytovat sami, museji pracovat a zabezpecit finan¢ni pfijmy do rodinného rozpo¢-
tu. Nepochybné jsou tyto ekonomické problémy velmi individualni a zalezi na konkrétni
situaci, kterou nemocny prochazi.

Pro mnohé obc¢any neni jednoduché orientovat se v mnozstvi zakond, vyhlasek a zmén.
Kazdy by mél ovSem védét, ze zdkon ukldda socialnimu pracovnikovi zdarma provadét
socialni poradenstvi a pomahat tak lidem, najit ten nejlepsi zptisob pomoci v nepriznivé
socialn{ situaci.? Pro pomoc a radu bychom se méli obratit na mistné prislu$ny socialni
odbor obecniho tfadu nebo na poskytovatele socidlnich sluzeb. Mtizeme si rozdélit soci-
alni péci a poradenstvi podle druhu poskytovanych sluzeb nebo druhu finan¢ni pomoci.
Jednou z moznych forem feseni $patné finanéni situace dlouhodobé nemocného je moz-
nost ziskat davky dtichodového pojisténi.

Davky dichodového pojisténi

Pokud by byl ¢lovék dlouhodobé nemocny v obdobi del$im nez jeden rok, mél by narok
na prezkoumani svého zdravotniho stavu pred posudkovym lékatem spravy socidlniho
zabezpeceni. Pokud by u néj doslo ke sniZeni miry poklesu pracovni schopnosti, mohl by
mu byt pfiznan invalidni diichod.?

Od 1. 1. 2010 nabyla a¢innosti vyhlagka ¢. 359/ 2009 Sb., kterou se stanovi procentni mira
poklesu pracovni schopnosti a nalezitosti posudku o invalidité a upravuje posuzovani
pracovni schopnosti pro ucely invalidity. Novy predpis stanovi, Ze pojisténec bude inva-
lidni, pokud mu jeho nepfiznivy zdravotni stav dlouhodobé snizi jeho pracovni schop-
nost nejméné o 35 %. Podle miry poklesu se pak rozdéluji tfi stupné invalidity.*

Pokud poklesne pracovni schopnost nejméné o 35%, nejvice viak o 49%, jde o prvni
stupen invalidity. Druhy stupent znamena pokles pracovni schopnosti nejméné o 50 %
a nejvice 0 69 %. Posledni treti stupen invalidity se tyka pojisténcti, u kterych poklesla
pracovni schopnost o 70 %.

1 Ministerstvo prace a socidlnich véci. www.mpsv.cz [online]. 2009- , 18. 12. 2009 [cit. 2009-12-29].
Dostupny z www: <http://www.mpsv.cz/cs/6801>.

2 zakon ¢. 108/ 2006 Sb., ve znéni pozdéjsich predpist, § 2 odst. 1

zéakon ¢&. 155/ 1995 Sb., vyhlaska ¢. 284/ 1995 Sb., ve znéni pozdéjsich predpist

4 Ministerstvo prace a socidlnich véci. www.mpsv.cz [online]. 2009- , 18. 12. 2009 [cit. 2009-12-29].
Dostupny z www: <http://www.mpsv.cz/cs/6801>.

w
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Smyslem téchto zmén v oblasti diichodového pojisténi je nutnost reagovat na pokroky
v mediciné a cilenéj$i sméfovani invalidnich dtichodi.. Nové se hodnoti pokles pracovni
schopnosti v disledku omezeni télesnych, smyslovych a dusevnich schopnosti ve srov-
nani se stavem pred vznikem dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu. Na zakladé
zékona je mozno snizit nebo zvysit procentni miru poklesu pracovni schopnosti. Rozho-
dujicim je v tomto pripadé pritomnost vice pri¢in dlouhodobé neptiznivého zdravotniho
stavu, dosazené vzdélani, znalosti, schopnost pokracovat ve vydéle¢né ¢innosti, schop-
nost rekvalifikace a adaptace na své zdravotni postiZeni.®

U osob s HN Ize vyuzivat davky dtichodového pojisténi az v pokrodilejsich fazich nemo-
ci, samoziejmé zalezi na konkrétnim pripadu. Vzdy je dilezita spoluprace s o$etiujicim
lékafem a nezapomenout na moznost ziskat informace u mistné ptislusné spravy social-
niho zabezpeceni.

Socialni politika statu umoznuje vyuzivat také jiné socialni davky, patfi mezi né davky
vyplacené na zakladé zakona o socidlnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb., ve znéni pozdéjsich
predpistL.

Prispévek na péci

V ptipadé priznani invalidniho déichodu mé nemocny staly prijem, ktery ovSem neni
dostacujici pro nakup socialnich sluzeb a péce, kterou potiebuje. K tomuto uéelu slouzi
prispévek na péci.° O néj si muize zazadat u obce s rozsitenou ptisobnosti III. stupné kazdy
obcan, ktery potrebuje péci jiné osoby nebo registrovaného poskytovatele socidlni sluzby.
Na zékladé zadosti pak provede socialni pracovnik obce s rozsifenou piisobnosti socidlni
Setfent’, které je bodové ohodnoceno podle zavislosti Zadatele na pomoci jiné osoby. Poté
provede zkoumani posudkovy lékar tfadu prace a na zakladé jeho rozhodnuti a socialni-
ho $etfeni vydd obecni tifad s rozsifenou ptisobnosti rozhodnuti o ptiznani piispévku na
péci, ktery ma Ctyfi stupné zavislosti a podle vyse zavislosti je ddna vyse prispévku.

Narok na prispévek na pé¢i maji osoby starsi jednoho roku a zakon rozdéluje osoby do

osmnacti let a nad osmndct let, které potfebuji v disledku dlouhodobé nepfiznivého
stavu pomoc jiné fyzické osoby.

U osob do osmnacti let je v prvnim stupni pfiznana ¢astka 3 000,-K¢, ve druhém stupni
5 000,- K¢, ve tretim 9 000,- K¢ a ve ¢tvrtém stupni, tplné zavislosti jde o ¢astku 12 000,-
K¢. U osob star$ich osmnacti let je v prvnim stupni pfiznana ¢astka ve vysi 2 000,- K¢, ve
druhém stupni 4 000,- K¢, ve tietim 8 000,- K¢ a ve ¢tvrtém je to ¢astka 12 000,- K¢. Pro
posuzovani péce o vlastni osobu se hodnoti u Zadatele o prispévek na pé¢i schopnosti
zvladat urcité ukony. Patfi sem napiiklad: ptiprava stravy, myti téla, péce o vlasy, usta,
nehty, chiize, pfemistovani predmétd, oblékani, svlékani obleceni, orientace v ptirozeném
prostfedi. Na zakladé bodového ohodnoceni a nasledné zpravy posudkového lékare je

5 Ministerstvo prace a socialnich véci. www.mpsv.cz [online]. 2009- , 18. 12. 2009 [cit. 2009-12-29].

Dostupny z www: <http://www.mpsv.cz/cs/6801>.
6 zakon ¢. 108/ 2006 Sb., ve znéni pozdéjsich piedpist
7 vyhlaska ¢. 505/ 2006 Sb., v platném znéni
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pridélen nebo zamitnut prispévek na péci. Hodnoceni schopnosti zvladat tkony péce
o vlastni osobu jsou soucasti prilohy ¢. 1 vyhlasky ¢. 505/2006 Sb. ve znéni pozdéjsich
predpistl. Prispévek na péci je poskytovan osobam, které jsou zavislé na pomoci jinych
osob, a je vyplacen ze statniho rozpoc¢tu.® Pravé vzhledem k potfebnosti pomoci jinych
osob u lidi s HN je prispévek vhodnym fe$enim ziskani finan¢nich prostredkii pro nakup
socialnich sluzeb a péce. Mezi dalsi finan¢ni eventuality jak pomoci lidem s HN patii
vyuziti davek socidlniho zabezpeceni.

Davky socialniho zabezpeceni

K jinym mozZnostem zlep$eni ekonomické situace nemocného patti davky podle zako-
na o socidlnim zabezpeceni ¢. 100/1988 Sb., ve znéni pozdéjsich predpist, vyhlaska
¢.182/1991 Sb., v platném znéni, kterymi se upravuji prispévky pro obcany se zdravotnim
postizenim. Jedna se o jednorazovy prispévek na opatfeni zvlastnich pomucek, prispévek
na apravu bytu, prispévky na zakoupeni a zvlastni dpravu motorového vozidla, prispévek
na provoz motorového vozidla, pfispévek na individualni dopravu, beztro¢na pujcka.
Vsechny ptiznané prispévky jsou vyplaceny, na zdkladé zadosti ob¢ana, obci s rozsire-
nou ptisobnosti, pficemz u nékterych zalezi také na vysledku rozhodnuti posudkového
lékare, jenz si muze vyzadat zdravotni dokumentaci Zadatele. U osob s HN jde naptiklad
o vyuziti jednorazového prispévku na opatreni zvlastnich pomticek u osob s télesnym
postizenim, které zabezpecuji samostatny pohyb nebo jde o rehabilita¢ni a kompenzaéni
pomticky pro téZce zdravotné postizené osoby podle prilohy ¢. 4 k vyhlasce ¢. 182/1991
Sb. ve znéni pozdéjsich predpist. V pokrodilejsich fazich nemoci, kdy je nemocny pripou-
tan na invalidni vozik, lze zazadat o pfispévek na upravu bytu pro bezbariérovy pohyb.
V pripadé priznani mimotadnych vyhod pro osobu téZzce zdravotné postizenou druhé-
ho ¢i tretiho stupné Ize vyuzit prispévek na provoz motorového vozidla. Osoba s HN
muze také zazddat o prispévek na individualni dopravu podle prilohy ¢. 5 k vyhlasce
¢. 182/1991 Sb., ve znéni pozdéjsich predpisii, pokud mu na tento prispévek vznika podle
prilohy narok.’

Kromé toho muze zdravotné postizeny obcan ziskat také mimorddné vyhody, pod-
le druhu a stupné postizeni. Tyto mimoradné vyhody mu nalezi po ziskani prikazky
tézce postizeného prvniho stupné, zvlast téZce postizeného druhého stupné nebo zvlast
tézce postizeného s doprovodem tretitho stupné. Zdravotni postizeni zohlednujici pfi-
znani mimorddnych vyhod je soucasti ptilohy ¢. 2 k vyhlasce ¢. 182/1991 Sb. a seznam
mimofadnych vyhod v pfiloze ¢. 3 k vyhlasce ¢. 182/1991 Sb. ve znéni pozdéjsich pred-
pistl. Takové priikazky vydava obec s rozsifenou piisobnosti na zakladé zadosti obc¢ana
a posouzeni posudkového lékare. "

Mezi zakladni kritéria socialni politiky statu patfi zabezpeceni osob se zdravotnim

8 zakon ¢. 206/2009 Sb., v platném znéni

9 Ministerstvo prace a socidlnich véci. www.mpsv.cz [online]. 2009- , 18. 12. 2009 [cit. 2009-12-29].
Dostupny z www: <http://www.mpsv.cz/cs/6801>.

10 zékon ¢. 100/ 1988 Sb., ve znéni pozdéjsich predpisi, § 86
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postizenim. Ekonomické dopady dlouhodobé nemoci jsou vaziné, ale jsou rfesitelné.
Zakladem je moznost socialniho poradenstvi a informovanosti pro nemocné a jejich pri-
buzné.

2.1.8. ZA JAKYCH PODMINEK VZNIKNE NAROK NA POZUSTALOSTNI
DUCHOD?

V posledni dobé se obraceji stale ¢astéji na Ceskou spravu socidlniho zabezpeceni (CSSZ)
lidé, kteti pozaduji priznani nékterého z pozistalostnich diichodii — vdovského, vdo-
veckého nebo sirotéiho, aniz maji na tyto dévky prévni narok. Casto nevédi, kde zis-
kat potfebné informace a jaka maji opravnéni tykajici se jejich diichodovych zalezitosti.
Pro snadnéjsi orientaci a nasledné rozhodovani zvetejnila CSSZ na svém webu zdkladni
vysvétlujici informace k podminkam néaroku na tyto davky.

Poziistaly (vdova nebo vdovec) ma narok na vdovsky nebo vdovecky diichod po manzelo-
vi nebo manzelce, jestlize zemfely ¢i zemreld pobiral/a starobni diichod, nebo invalidni
dichod, nebo ke dni smrti splnil/a podminku potfebné doby pojisténi pro narok na inva-
lidni ptipadné starobni diichod, nebo zemfel/a nésledkem pracovniho trazu.

Potiebnou dobou diichodového pojisténi je pro narok na invalidni dtichod u ob¢ana star-
$iho 28 let alespon pét let diichodového pojisténi v poslednich deseti letech. Pripadné
deset let v poslednich dvaceti letech pred jeho tmrtim.

Vdovsky nebo vdovecky diichod CSSZ vyplaci pti splnéni podminek naroku jeden rok
od smrti manzela ¢i manzelky. Po jeho uplynuti, tento diichod nadale nélezi pouze té
poziistalé osobé, ktera:

* a) peCuje o nezaopatiené dité,

o b) pecuje o dité, které je zdvislé na péci jiné osoby ve stupni II (stfedné tézkd zdavis-
lost) nebo stupni 111 (tézkd zdvislost) anebo stupni IV (liplnd zdvislost),

o ) pecuje o svého rodice nebo rodice zemrelého manzela &i zemielé manzelky,
ktery s ni Zije v domdcnosti a je zdvisly na péci jiné osoby ve stupni II (stfedné
tézka zavislost) nebo stupni I1I (téZkd zdvislost) anebo stupni IV (liplnd zdvislost),

o d) je invalidni ve tretim stupni, nebo

o ) dosdhla alespori véku o 4 roky nizsiho, nez ¢ini diichodovy vék muze stejného data
narozeni nebo dosdhla svého diichodového véku, je-li tento diichodovy vék niZsi.
Visechny tyto podminky plati stejné pro Zeny i muZe.

Narok na vdovsky nebo vdovecky diichod vznikne znovu, jestlize se splni néktera z vyse
Narok na vdovsky diichod zanika uzavienim nového manzelstvi.

Pozndmka: Podle pravni iipravy uicinné do 31. 12. 2009 nebyla podminka pod bodem e) stej-
nd pro zeny i muze. Vék opraviujici osobu k pokracovini ndroku na tento druh diichodu,
poprt. k jeho obnove, se lisil — pro Zeny platila vékovd hranice 55 let, pro muze pak 58 let.
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Z prechodnych ustanoveni zdkona o diichodovém pojisténi vyplyvd, Ze na osoby, které ovdo-
vély pred 1. 1. 2010, se bude, pokud jde o pokracovini ¢i obnovu ndroku, vztahovat tato
prdvni vuprava ti¢innd do 31. 12. 2009, prestoZe rozhodnd skutecnost nastane az za tiéinnosti
nové pravni tpravy.

Vdovsky i vdovecky dichod se sklada ze zakladni a procentni vyméry. Zakladni vymé-
ra ve vy$i 2 170 K¢ mésicné je stejna pro vSechny dtichody. Procentni vyméra ¢ini 50 %
procentni vyméry starobniho nebo invalidniho dichodu tfetiho stupné, na ktery méla
nebo by méla narok zemrfeld osoba v dobé smrti. Pro stanoveni vy$e vdovského a vdovec-
kého dtichodu, na ktery opétovné vznikl narok, po 31. 12. 2009, plati, Ze vyse jeho pro-
centni vyméry nesmi byt nizsi, nez ¢inila vyse procentni vyméry vdovského nebo vdovec-
kého dichodu, ktera nélezela ke dni zaniku predchoziho néroku na tento déichod.
Narok na sirot¢i diichod mé nezaopattené dité po svém rodici (osvojiteli) nebo po oso-
bé, ktera dité prevzala do péce, jestlize rodi¢ (osvojitel) nebo tato osoba pobirala starob-
ni nebo invalidni dtichod (bez ohledu na stupen invalidity), nebo ke dni smrti splnila
podminku potfebné doby pojisténi pro narok na invalidni dichod, pfipadné na starobni
dachod, nebo zemfela nésledkem pracovniho turazu. Oboustranné osirelé dité md narok
na sirot¢i déichod po kazdém z rodi¢ti nebo po osobé, ktera dité prevzala do péce nahrazu-
jici pé¢i rodi¢ti. Narok na sirot¢i diichod nevznikd po péstounovi nebo jeho manzelovi.
Sirotéi dichod se rovnéz sklada ze zakladni a procentni vyméry. Zakladni vyméra ¢ini
2 170 K¢ mési¢né. Procentni vyméra sirotciho diichodu ¢ini 40 % procentni vyméry
starobniho nebo invalidniho dichodu pro invaliditu tfetiho stupné, na ktery méla nebo
by méla narok zemfeld osoba v dobé smrti. P¥i obnové sirot¢iho dichodu plati, pokud jde
o minimdlni vysi procentni vyméry obnoveného dtichodu, totéz pravidlo jako pti obnové
vdovského a vdoveckého diichodu.

Od 1. 1. 2010 jiz nelze za nezaopatfené dité povazovat dité, které pobira invalidni dtichod
pro treti stupen invalidity. Soubéh sirot¢iho diichodu a invalidniho dtichodu pro invali-
ditu tfetiho stupné po dobu trvani naroku na tento diichod je mozny jen v presné vyme-
zenych situacich. Pokud byl ditéti po 31. 12. 2009 pfiznan invalidni diichod pro treti
stupen invalidity, ndrok na sirot¢i diichod mu jiz nevznikne. Pokud mu byl po tomto
datu priznan sirotéi diichod a nasledné mu vznikl nérok na invalidni dtichod pro treti
stupen invalidity, pak mu ode dne pfiznani invalidniho déichodu narok na sirot¢i dtichod
zanika.

Pfiklad: Vypocet sirotciho diichodu v roce 2010

Sirotek pozddal o ptizndni sirot¢iho diichodu po otci, ktery pobiral invalidni diichod pro
invaliditu tietiho stupné 8 563 K¢. Zdkladni vyméra diichodu otce cinila 2 170 K¢, procent-
ni vyméra 6 393 KC. Sirotci diichod se stanovi ve vysi 40 % procentni vyméry vypldaceného
invalidniho diichodu tfetiho stupné, tedy 40 % z Cdstky 6 393 K¢, tj. 2 558 K¢. K této cdstce se
pripocita zakladni vimeéra 2 170 K¢. Sirotci diichod daného ditéte tak bude Cinit 4 728 K¢.

Dalsi informace najdete v publikaci ,,Socialni zabezpeceni 2010 Vydala ji Ceska spréava
socidlniho zabezpe&eni a je zdarma dostupnd na vech pracovistich CSSZ v celé Ceské
republice a v elektronické podobé také na webu CSSZ na
http://www.cssz.cz/cz/informace/informacni-materialy/publikace.htm.
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2.1.9. NNO V ROCE 2009: REFLEXE KOMUNIKACE SE STATNI SPRAVOU
Marta Pellar, vykonnd feditelka Mdme otevieno?, o.s.,
http://www.helpnet.cz/aktualne/31620-3

NNO - neptispévkova neziskovd organizace

22.12.2009

Oslavili jsme 20. vyroé¢i od prvniho zacinkdni kli¢i, které nastartovalo ¢eskou sameto-
vou revoluci. A protoze vyro¢i neslouzi jen k tomu, abychom je slavili, ale rovnéz navadi
k reflexi, rozhodla jsem se tedy stru¢né reflektovat své dosavadni zku$enosti z komuni-
kace neziskového sektoru se statni spravou ¢i samospravou. Dle mého nazoru, z pohledu
neziskového sektoru lze Fict, Ze po 20 letech se vztahy vzajemné komunikace mezi NNO
a statni spravou ¢i samospravou posunuly preci jen o kus dopredu v pozitivnim smyslu.
Miuizeme vyuzivat vice sluzeb uradu, jsme vice informovani, nékteré sluzby jsou online,
je k nim tedy snadny piistup, zlepsil se i pfistup v jednani ze strany stanich uradu atd.,
atd. Na druhou stranu, stale ztistavaji nékteré ne$vary, které nam vzajemnou komunikaci
zteZuji.

Uvadim dva priklady: smlouvy o vefejnych dotacich obsahuji pro zadatele mnoho zavaz-
nych povinnosti, které jsou pfi nesplnéni postihovany.

Naproti tomu v pripadé, Ze statni organ promeska lhitu na zaslani dotaci, a to tfeba
i nékolik tydnd, neni postih Zadny, v nejlep$im ptipadé nasleduje omluva.

Dalsi neptijemnou skute¢nosti je, Ze neexistuje pravni narok na statni dotace. V praxi
to znamend, ze neni v podstaté mozné se proti zamitavému rozhodnuti odvolat, coz je
pochopitelné, ale zadatele stavi do nerovné pozice. Tyto dva priklady jsem uvedla pro-
to, abych zdiraznila, co stale nejvice nasi komunikaci zatéZuje, tj. ne zcela rovny postoj
a partnersky pristup ze strany nékterych statnich a samospravnych uradu, ktery se nejvice
odrazi v procesu pridélovani verejnych dotaci.

Nejsme tedy vzdy pro statni Gfady zcela rovnocennym partnerem, ackoliv odvadime do
statniho rozpodtu penize z nasich danovych priznani a plnime svoje povinnosti jako pro-
fesionalni poskytovatelé socidlnich sluzeb. Domnivam se, Ze je$té néjakou dobu potrva,
nez se obé strany komunikace dostanou na stejnou rovinu. Roli v tom hraje mnoho fak-
tort - zavislost NNO na pridélenych verejnych dotacich, prilisnd administrativa, ktera je
vyzadovana, coz ztéZuje transparentnost komunikace a celkové nestabilni finan¢ni situ-
aci, které pocitujeme jak my, poskytovatelé NNO, ale zaroven i statni urady, které maji
finance pridélovat. V neposledni radé je rovnéz dtlezity fakt, Ze v nékterych tradech
neni dostatek pracovnikil a stavajici tfednici jsou pretéZovani, coz ovliviiuje kvalitu jejich
prace.

Je jasné, ze Fada statnich afednikii odvadi svou praci vyborné, jsou odborné zdatni, mili,
tolerantni, schopni uznat svilj omyl a neutrhuji se na nas od prepazky. Bohuzel takovi
jsou stale ve stinu téch, ktefi maji s komunikaci potiZe, a neni vzdy pfijemné s nimi jed-
nat. Pfemy$lim, jak na to.

Nebat se vyzadovat korektni jednani, asertivné trvat na tom, na co mame pravo a co patii
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do servisu statni spravy, protoze i ta poskytuje stejné vefejné sluzby jako my.

Zaroven poukazovat na to, Ze nejsme jesté rovnocennymi partnery v komunikaci, napft.
v procesu pridélovani verejnych dotaci. A v neposledni fadé rada pro vedeni statnich ura-
du: nepretézovat své pracovniky a vice pecovat o zachovani jejich profesionality, protoze

i na téchto mistech hrozi syndrom vyhoteni, ktery se pak odrazi na kvalité poskytované-
ho servisu a komunikaci s vnéj$imi partnery.

Komentd: Cldnek pani Pellar vychdzi z dlouhodobych zkusenosti z jedndni s utady. Ze své
drivéjsi praxe musim potvrdit, Ze naptiklad v oblasti Zivotniho prostiedi jsem nardzel nékdy
na nepochopenti, neschopnost porozumeéni z diivodu nizkych znalosti a dalsi mozné uz nebu-
du uptestiovat, i kdyz by to asi bylo promléené.
Ale naopak musim smeknout pred komunikaci s ufedniky ministerstva zdravotnictvi a ifa-
du viddy, se kterymi jedndm jiz léta o moznych grantech pro SPHCH, bez kterych bychom
museli nasi ¢innost vyrazné omezit, ne-li ukoncit. Md reflexe z komunikace v roce 2009 je
vysoce pozitivni a to bez ohledu na pripadnou vysi financnich pFispévkii.

Jiti Hruda

2.2. JAK JSEM PRISLA DO STYKU S HCH
Dagmar Kluckovd, socidlni pracovnice DZP Zborovice, Hlavni 1, Zborovice 768 32,
Tel: 573 369 017, 728 923 009, Email: socialni.uspd.zborovice@ouss-uh.cz

Pred deseti lety mne ani ve snu nenapadlo, ze budu jednou pracovat v socialni oblas-
ti a rozhodnu se pro dalkové studium na vysoké $kole. Jenze cesty osudu mne zavedly
do socialnich sluzeb a ja svou praci vénuji lidem, ktefi moji pomoc potiebuji. Pracuji
jako socialni pracovnice v domové pro osoby se zdravotnim postiZzenim, jehoz cilovou
skupinou jsou dospéli lidé s mentalnim postizenim a lidé s demenci. Na zdkladé téch-
to predpokladti muzeme prijimat zadatele o socialni sluzbu, u nichz je diagnostikovana
Huntingtonova nemoc (dale jen HN).

Poprvé ve své praxi jsem se setkala s touto nemoci pred nékolika lety a to diky klientovi,
ktery byl prijat do zafizeni, ve kterém pracuji. Pfed prijetim klienta s HN jsem neméla
o této chorobé tuseni, stejné jako mnoho jinych mych spolupracovnikil. Zac¢alo pro mne
obdobi shromazdovéani informaci o HN. Tento klient — muz, zde nastoupil jesté v obdobi,
kdy o ptijeti do zafizeni poskytujicich socialni sluzby rozhodovali Gfednici na krajskych
uradech. Podle mého nazoru zarazovali Zadatele o socialni sluzby pouze podle volného
mista na jednotlivych zatizenich a ne podle jejich zdravotniho stavu, druhu postizeni
nebo jejich individudlnich potieb. To se diky zdkonu o socidlnich sluzbach ¢. 108/2006
Sb., ktery vstoupil v platnost od 1. 1. 2007, zménilo a registrovana zatizeni poskytujici
socialni sluzby prijimaji nové klienty podle svého nastaveni vlastni cilové skupiny uziva-
teltl. Zdravotni stav muze s HN byl natolik zavazny, Ze v diisledku projevii onemocnéni
ohrozoval sviij Zivot i svych blizkych. Nebyl schopen se o sebe postarat sam, jeho nejblizsi

27



museli fesit ekonomickou situaci, ale museli se vyrovnat i s faktem potvrzeni HN a jejimi
genetickymi faktory, které mély dopad na celou rodinu. U nemocného dochazelo nejen
ke zménam zdravotniho stavu, ale bylo potteba fesit i oblast socidlnich zmén.

Z dtvodu stale se zhorsujiciho zdravotniho stavu, bylo nutno pacienta umistit do soci-
alniho zafizeni, které bylo schopno poskytnout kvalitni socialni sluzby a oSetfovatelské
sluzby. Na zarazeni do ustavu s pobytovymi sluzbami a nepfetrzitou pé¢i nebyl jesté pri-
praven a nesplnoval aspekty vhodnosti cilové skupiny zafizeni. Vznikla tak situace, kdy
se ocitl v ustavni péci, ve které se necitil dobre. Mezi potencialnimi problémy klienta se
zaclenénim do nového prostredi, byl predevs$im jeho mlady vék a rozdil v jeho mental-
nich schopnostech a mentalnim stavem ostatnich obyvatel ustavu. V dtisledku somatic-
kych a socidlnich zmén se u néj zacaly projevovat poruchy chovani spojené s deprese-
mi, apatii nebo vznétlivosti. Diky poskytovani kvalitni péce, vhodnému nastaveni 1é¢by
a také vynikajici spolupraci s jeho rodinou, doslo k pozvolnému zac¢lenéni se mezi ostatni
klienty a k prijeti faktu, Ze v diisledku postupného poklesu jeho mentélnich schopnosti
i fyziologickych zmén, vyzaduje jeho fyzicky a psychicky stav soustavnou o$etfovatelskou
péci. Na zakladé lékarské zpravy se klient v souc¢asné dobé nachazi v pokroc¢ilém stadiu
nemoci a zafizeni mu zajistuje kompletni péci v ¢innostech kazdodenniho Zzivota. Pri
neddvném osobnim setkani mi fekl, Ze teprve v posledni dobé pochopil, jakym zptiso-
bem ma svij zivot, svoji nemoc vnimat a jak ke v§emu pristupovat — prosté jen zit, dokud
muze. Dékovat Bohu za rodinu, spfiznéné duse, které si nasel i mezi pracovniky domova
a ostatnimi klienty.

Stale ¢astéji se setkavdam se zZadostmi zdjemcti o umisténi do zafizeni, ve kterém pracu-
ji, jez ve své hlavni diagnéze maji uvedenu HN. Nedévno to byli napiiklad sourozen-
ci, jejichz otec mél HN a toto onemocnéni predal dédi¢nou vazbou také svym détem.
Oni bohuzel o0 HN neméli témér zadné informace a pozdéji odmitali 1é¢bu, coz mélo za
nésledek jejich soucasny stav, kdy jeden z nich je jiz trvale upoutan na lizko. Pravé diky
sdélenim od nemocnych nebo jejich rodinnych prislu$nika vim, Ze vétsi informovanost
o nemoci a moznostech 1é¢by, pomoci je dulezita. J4 osobné jsem vdécnad za jejich podné-
ty, informace a zivotni zku$enosti, které se snazim predavat dal.

2.3. WORLD CONGRESS ON HUNTINGTON 'S DISEASE
- SVETOVY KONGRES O HCH
Pavla Sasinkové, 12. - 15. zd# 2009, Vancouver, Kanada

Mili pratelé, sledovali jste olympiddu? Nepatfim mezi velké sportov-
ni fanousky (tedy pokud zrovna neni krasobrusleni), ale na prenosy
z Vancouveru jsem se téSila. Na to, Ze zase uvidim to krasné prostredi,
alespon kousek zprostiedkované poklidné atmosféry. V Kanadé totiz
nikdo nesili. V$echno probiha v klidu, lidé se nehoni, naopak se na Vas
usmivaji, jsou mili, pratelsti. Dokonce i po 5 minutové jizdé lanovkou
Vas z dalky vitaji s otazkou: Jak se Vam jelo? Bylo v$e v poradku? Umite
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si predstavit, Ze by nékdo u nds tohle pronesl v Krkonosich a s ismévem lanovku zastavil,
abyste mohli v klidu a pohodé vystoupit? Umim si predstavit, Ze se takova poklidnd atmo-
sféra nesla celou olympiddou. Na nasem svétovém kongresu o Huntingtonové nemoci
tedy rozhodné byla.

A v takové poklidné pratelské atmosfére se sesli lidé z celého svéta - k praci, i trochu
k zabavé. Oboje umoziuje, abychom sdileli své poznatky a zkuSenosti. Pro pacientské
organizace zacala celd akce jiz v nedéli. Kanadska pacientska organizace, Huntington
Society of Canada, porddala spole¢né s IHA (International Huntington Association) Ari-
el and Ralpgh Walker Day, den vénovany pamatce Ariel a Ralfa Wolkerovych, zakladatelt
kanadské spole¢nosti. Program tohoto odpoledne byl opravdu nabity a bohuzel nebylo
mozné obsahnout uplné vée. Ja bych rada zminila 2 prednasky, které, alespon z mého
pohledu, byly opravdu zajimavé.

Diskuze o etickych otazkach, trapici rodiny postizené HN, byla opravdu nabitd. Bylo
evidentni, jak moc to mnoho rodin trépi a hledaji feSeni. Nakousli jsme mnoho témat,
bohuzel vsechna jsou prili§ zdvazna a nebyl dostatek ¢asu vénovat se jednotlivym vécem
podrobné. Nicméné bylo povzbuzujici slyset, zZe tyto otazky trapi rodiny po celém svété.
Nékteré pristupy jsou pravda trochu Sokujici. Jako naptiklad ptibéh jednoho posteru, na
kterém byly zvefejnény 2 naprosto otfesné pribéhy déti, které chtély spachat sebevrazdu
jen proto, ze nechtéli zdédit HN. Déivodem pro zvefejnéni téchto pribéhu bylo ziejmé
vybrat mnoho penéz na vyzkum, ale mdme pravo takto ,vyuzivat® déti?

Diskutovala se otdzka sebevrazd i euthanazie, zptisoby, jak zachazet s lidmi, ktefi se chtéji
zabit. Jak zhodnotit, zda je pacient stale jesté kompetentni k tomu, aby u¢inil takové roz-
hodnuti?
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Dalsi velkou kapitolou byly déti. Jak fici détem o HN. Chceme a v$ichni volame po tom,
aby se o HN védélo. Ale na druhou stranu détem to fici nechceme. Pokud se ale doctou
o HN v novinach nebo na internetu, bude to o to horsi. My to vime, ale jim jsme to nefek-
li. Clénk existuji spousty, déti to prosté jednoho dne najdou. Nase chovéni m4 samo-
zfejmé i ,,dobré“ diivody. Bojime se predsudku, diskriminace, zmarenych prani nasich
malych déti. Presto ale je nejlepsi jednat s détmi OTEVRENE.

O tuto diskuzi byl skute¢né velky zajem. Ani zidle na nas nezbyla a to nepocitam ty, ktefi
se do salu ani nevesli.

Druhd stejné hojné navstivend dis-
kuze byla o ucincich pohybovych
a kognitivnich terapii. Vyzkum stale
vice a vice potvrzuje, ze v pripadé,
Ze pacient zustane aktivni, nemoc
postupuje pomaleji. Je tfeba samo-
zfejmé volit takovou praci, kterou
je pacient schopen vykonavat. Vel-
mi dtilezita je motivace a sami vite,
Ze to je nékdy velky problém. Nase,
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v men$ich méstech ¢asto omezené moznosti, ndim nedévaji takové moznosti, o kterych
jsme Casto slychali od jinych. Presto ale i obyc¢ejna prochazka mtize pomoci. Nékdy se
najde centrum, kam pacienti radi dochdzi a, i kdyzZ je nékdy obtizné je pfemluvit, aby se
zvedli, nakonec se jim tam libi.

Kazdodenni cviceni je opravdu velmi dulezité. U presymptomatickych pacientt je dobré
cokoliv, co je donuti se pohybovat. Méfte jim jejich vykony, bude je to motivovat a uvidi,
Ze jim to skute¢né pomaha.

Dobré tipy (vyjma stroji za 5.000 dolart, které si u nas jen tézko potidime): nintendo
- koordinace pohybu, stabilita, po¢ita¢ové hry — vylepsuji koordinaci a my$leni.

Ariel and Ralph Walker Day byl ,predskokanem® svétového kongresu, ktery se také
konal v hotelu Westin Bayshore. Méli jsme moznost setkat se s mnoha velkymi odborni-
ky a znamymi osobnostmi. Jednim z prekvapeni byla nendpadna $edovlasa dama, prav-
nuc¢ka George Huntingtona. Program byl opét rozmanity, napsat o vSéem by znamenalo
vénovat Archu jen kongresu a mozna by to ani nestacilo, takze se pokusim to vzit jakymsi
prifezem tim, co mne zaujalo.

Hned prvni uvodni sekce byla o tom, jaké to je Zit v riziku HN.
Sle¢na Katie DeLargie byla uplné prvni (vyjma zahajovacich pro-
slovit), kdo na kongresu promluvil. Je ji 13 let. Jeji otec byl dia-
gnostikovan pred 2 lety. Ma jesté 2 bratry. Neexistuje slovo, které
by HN popsalo. Jeji otec nezna svého biologického otce, je to 1.
diagnéza v rodiné. Maji neskute¢nou podporu v pratelich, rodi-
né, ve kole. Pti oslavach vybiraji na vyzkum HN, ucitelé ve skole
zorganizovali sbirku. Jejich Zivot se totdlné zménil, ale asociace
je perfektné podporuje. Motto maminky: ,V¢erejsek byl zazrak,
zitrek je tajemstvim, dnesek je DAR.“

Hned po ni mluvila Janine Fuller. Jeji matka
zemrela na HD v roce 1994. Jeji otec nevynechal
jedinou konferenci o HN a vzdy ji volal, co je
nového. Letos zemfrel. I to je diivod, pro¢ prijela
a promluvila. Ma 2 bratry, dvojcata. Jeden je 10 let
hospitalizovan, ma HN. Druhy je pozitivni, stejné
jako ona. Janine je soucasti komunity gayu a lesbi-
¢ek. O tom mluvi vice nez o HN, cely Zivot bojuje
/ za jejich prava. Ale i tato komunita mtiZe byt sou-
¢asti huntingtonské rodiny.

Treti dama, Thoren Young, kterd promluvila, by ze svého Zzivota mohla napsat skoro
roman. Pfes 20 let zna svij pozitivni status. Je jedna z prvnich prediktivné testovanych
osob ve Vancouveru. Je profesorkou véd. Maminka pred 5 lety zemfela na HN, bratr
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ji mé ted. Thoren o svém statusu nikomu nerek-
la. Mluvi o tom pred 700 lidmi, ale jeji kolegové

a 3 skoro dospélé déti to nevédi. NEVI, JAK JIM ¥ Dllere
TO RICT. Maminka byla testovand pred 25 lety.
V té dobé jiz byla vdana a méla dceru. Znovu oté-
hotnéla, miminko nechali otestovat prenatalné -
vyfazovacim testem. Pro podezieni na HN $la na
potrat. U dalsiho téhotenstvi stejné. Tyto diagno-
zy a potraty byly ale pro Thoren i jejiho manzela
takovym psychickym zatiZenim, Ze se rozhodli je
znovu nepodstupovat a méli 2. dceru, netestova-
nou. Posléze se narodila jesté jedna dcera. Zadné
dité neni testované. Thoren méla 3 bratry a jed-
nu sestru. V rodiné maji je$té jinou nemoc po
rodicich, na kterou zemfeli 2 bratfi a sestra, kte-
ra nikdy nechtéla podstoupit prediktivni test. Po
sestfe zlistali 3 déti v riziku, po nemocném brat-
rovi 1. Bratr podstoupil testovani a po pozitivnim

vysledku se dostal do velkych potizi. Nakonec ho opustila Zena, protoze se o néj do konce
Zivota nechtéla starat. Thoren v r. 2001 darovala svému ptiteli, ktery to potfeboval, svoji
ledvinu.

Poslednim, kdo mluvil o Zivoté v riziku, byl B. J. Viau,
Ameri¢an (damy byly Kanadanky), jehoz matka byla
diagnostikovana pred 14 lety. V té dobé mu bylo 10
let. Pochazi z Apple Valley, v Minesoté, kde otevireli
2 domovy pro pacienty s HN. V kazdém domé jsou
4 pacienti. Je tam o né postarano a rodiny a pratelé je
tam mohou kdykoliv chodit nav$tévovat. BJ se vrhnul
na sbirani penéz na vyzkum. Nechce byt smutny, ale
néco udélat, dat tomu vSechno a pomoci najit 1é¢bu.
V r. 1998 usporadali prvni Hoop-A-Thon odpoledne.
Jde o sportovni odpoledne, kdy prichozi hraji basket.
Jde o to v ¢ase 5 minut nahazet co nejvice ko$t. Za kaz-
dy vhozeny ko$ pak sponzofi zaplati pfedem domlu-
venou ¢astku. Mimo to je to také soutéZz v nékolika
vékovych kategoriich, kdo nahdazi nejvice. Odpoled-
ne doprovazi mnoho dal$ich akci (malovani na tvare,
nintendo, wii-baseball, oblerstveni...) Prvni akci vybrali 6 000 USD. Nyni vybira pfes
40 000 ro¢né. Z malé rodinné akce se stala udalost, kterou navstévuje pres 500 lidi. BJ byl
za tuto svoji aktivitu i ocenén. Neni testovany, nechce to.

Dalsi sekci byl Zivot s HN. Cela tato sekce se zabyvala postupné jednotlivymi stadii nemo-
ci a jakd skali nam prinasi. Vlastné pod jednim heslem: Péce ¢im dfive, tim lépe. A péce
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kvalifikovana, skoleni jsou nesmirné dulezitd. Management péce, zde predstaveny (ame-
ricky) je velmi podobny diagramu standardt péce pripravovanych v EHDN. I kdyz je
péce doma pro pacienta dobra a nejlepsi, bez domovti to nejde. Domov vlastni se ¢asem
stava pro pacienta nebezpecny, profesionalni podpora je velmi dilezitd a nutna.

U pozdéjsich stadii je tfeba pamatovat na prani pacienta. V. domovech jejich prani (napft.
ohledné smrti) zaznamenavat. Persondl musi byt mily (uz tfeba jen proto, aby si rodina
nemyslela, Ze mrtvola ¢i lezici pacient prekazi). I malé véci délaji mnoho. Multidiscipli-
ndrni pristup je nutny ve vSech stadiich.

Kazdy den svétového kongresu v podvecer ¢ekal ti¢astniky duel zvany Hot topics na pre-
dem uréené téma. Dva odbornici hovotili na dané téma, jeden pro a druhy proti. Hned
prvni téma bylo velmi zajimavé - prediktivni testovani. Martin Delatycki pro a Fiona
Richards proti, ale vlastné to byl spi$e prehled argumentti pro¢ ne. J

Dtivodem pro takovouto diskuzi byly a jsou ¢asté dotazy 15 - 17 letych, ktefi ,,pfesné védi,
co chtgji“ a jsou mentalné dospéli. Soucasny protokol jejich testovani neumoznuje.
Pokud by takovéto testovani mélo probihat, je nutno mit pro néj protokol. Je neetické
testovat kohokoliv bez predchozi a nasledné péce. Taktéz je neetické zptisobovat détem
ujmu, existuje dtikaz, Ze po testu dochazi k psychickému zhor$eni (i u negativné testova-
nych). Dal$im dtilezitym aspektem je DISKRIMINACE, ktera po pozitivnim testu miize
prijit.

Oproti dospélym nemohou dat déti informovany souhlas, ani nést odpovédnost za vysle-
dek; neexistuje 1écba.

Pokud rozhodne rodi¢, sebere tak ditéti pravo na jeho vlastni pozdéjsi rozhodnuti.
Neexistuje definice ,,mature minor® - ,dospélé dité“ (napf. u potratd, chirurgickych
zékroki Ize davat souhlas od 16 let - to ale nesta&i pro takovyto test!). Cast mozku zod-
povédna za rozhodovani (prefrontalni kortex) se vyviji az do pozdni adolescence. To
nemusi nic znamenat, ale... Je tfeba se mit na pozoru.

Zakaz by mél mit 2 vyjimky: téhotenstvi s otazkou donosit plod v riziku nebo podstoupit
interupci; nastup nemoci mezi 20.-30. rokem, pokud je toto v rodinné anamnéze. Pak by
pacient mél ¢as k naplanovani Zivota, co mu zbyva. V pripadé testu az po 18. narozeni-
néch by mu mnoho ¢asu nezbylo.

Sheila Simpson (geneti¢ka z Aberdeenu, ktera s huntingtoniky pracuje vice nez 20 let)
nevéri, Ze tak slozitému testu, jako je prediktivni, déti pod 18 rozumi. Je to velmi, vel-
mi nebezpeéné. Nékolik diskutujicich odborniki se shodlo, Ze genetici nedostavaji
Zadosti nebo velmi zfidka od adolescentii, ale mnoho rodi¢t Zada informace, jak
nechat testovat malé déti.

Dalsi den byly uc¢astniklim predstaveny prace pracovni skupiny Standardt pé¢e EHDN.
Lilian Campos seznamila publikum se zavéry nutricionistiit z jejich prvniho setkani
a Anne-Wil Heemskerk se zavéry z prvniho setkani logopedt. Kristy Page se vénovala
roli neuropsychologie v pé¢i o pacienty s HN a Monica Busse duleZitosti fyzioterapie.

Ve velmi podobném duchu vylep$ovani stavajici praxe se nesla i dal$i sekce o kvalité Zivo-
ta. Byly ndm predstaveny projekty, které velmi poméhaji. Velmi zajimavy byl projekt Mul-
tidisciplindrni koordinované péce, ktery probihd v Holandsku. Ruth dostala jednou tikol
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postarat se o ¢lovéka, ktery potfeboval pomoci, ale odmital jit do tstavu 150 km daleko.
Pacientovi nakonec pomahal tym terapeutd. Rozhodli se proto, ze vytvoii denni centrum
s pecovatelskou sluzbou. Funguje to tak, Ze pacient s pecovatelem tam ptijdou, projdou
fadou rozhovort, spole¢né jidlo s logopedem a pracovnim terapeutem, poté je prestav-
ka, béhem které se multidisciplindrni tym poradi a vytvori plan péce. Ten je nasledné
pacientovi a rodiné predstaven a planuje se, jak ho uskute¢nit. Tato sluzba funguje rok
a ¢tvrt. Za tu dobu se starali o 26 pacienttl a fesili 227 problému - 84 tykajicich se fyzic-
kého zdravi, 64 socialnich, 40 tykajicich se domova a bézného Zivota a 39 tykajicich se
mentélniho zdravi. 19 z 26 pacientt akceptovalo cely plan, 6 pouze jeho ¢ast. Nejvice jim
pomohlo nésledujici - kazdy pacient a jeho pec¢ovatel maji svého ,,koordindtora®, kterému
v ptipadé problému mohou zavolat o radu; a pak jednoduché vysvétleni kognitivnich
a behavioralnich zmén. Program je zatim financovan z inova¢niho grantu, v r. 2010 musi
ale prejit na strukturované financovani. V Holandsku je tato forma péce statem podporo-
vana, chtéji oddalit astavni péci, kterd je hrazena statem.

Laura Jean Kokoska vypravéla sviij vlastni pribéh, jak si vybudovala kvalitni Zivot. Jeji
prababicka, babi¢ka a maminka méli HN. Diagnostikovana byla ale az maminka v roce
1993. Ona sama ma 2 déti, dévce a chlapce, po jehoz narozeni zacala pozorovat priznaky.
Test byl pozitivni. Nasledné upadla do hluboké deprese. Jen lezela a viibec se nepohnula.
Chtéla se zabit, manzel ji chodil 3 x denné z prace kontrolovat. Pozdéji zac¢ala délat jogu.
Svoji prezentaci pojala jako praktickou ukazku Kundalini jégy.

Carol Harren mluvila o domové, ktery provozuji v provincii Ontario. Nejde o respitni
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and Others

Healing Self

Raa Maa Daa Sa
Sa Say So Hung

pé¢i, ale o dlouhodobou nebo kratkodobou prechodnou péci, nez je pacient prijat k dlou-
hodobé hospitalizaci v Gstavu. Maji i o§etfovatelskou sluzbu.

David Craufurd hovotil o pfistupu k behavioralnim symptomém HN. Existuje jiz sym-
ptomaticka lé¢ba, ale neni jesté plné védecky doloZena. Jsou nutné dalsi studie. Nicméné
neni dobfe zmény v chovani podcenovat. Pacienti se ¢asto velmi trapi kvuli poklesu svych
schopnosti a je nutné je 1é¢it. Depresi trpi soucasné i vétsina pecovateltl!

L . e ) R
Brynne Stainsby predstavila projekt HDSA pro mladé. Formou modernich technologii,
jako je internet, konferen¢ni hovory, e-maily apod. predavaji informace mezi mladou
generaci v riziku. Uvédomuji si, Ze je tfeba, aby mladi byli v kontaktu a védéli, Ze v tom
riziku nejsou sami.
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Posledni prezentace byla takova trochu televizni $ou Warrena Evanse, ktery pouzil pii-
béh svoji dcery Laury, ktera je po matce v riziku HN, ke zviditelnéni nebo muzeme fici
medializaci HN. On tim, Ze v§ude mozné vypravi jeji ptibéh, nutno podotknout velmi
osobitym zptisobem, shani penize na vyzkum

Role rodin ve vyzkumu HN

Prvni, kdo hovoril a zastinil v§echny za nim, byl Jeff Carrol. Jeffa vSichni dobfe znali. Jeft
je biolog, ktery pracuje ve Vancouveru v laboratofi Michaela Haydena. Michael Hayden
byl $éfem organiza¢niho vyboru a mél na starosti organizaci celého kongresu. Jeff byl
tim padem do organizace také zapojen, kazdy vecer pfi-
pravoval s kolegou Edem Wildem a novinafem Charlsem
Sabinem tzv. veCerni zpravy. Prtifez, velmi pékny a humor-
ny prifez, tim, co se stalo za poslednich 24 hodin. I proto
jeho slova Sokovala valnou vétsinu publika. Jeffova matka
méla HN. Jeff ma jesté 5 sourozenct. On je pozitivni. Ma
zenu a 2 nadherné malé déti, které jsou diky PGD zdravé.
Mimo jiné zminil to, jak je jeho Zena baje¢na, protoze pro-
jit PGD neni vtibec nic jednoduchého, pro Zenu je to velka zatéz. Jeft se zapojil do studie
PREDICT, ktera mapuje prirozeny nastup nemoci, ¢eka ho jiz 6. hodnoceni. Na svém
vlastnim prikladu zdtraznoval, Ze lidé by se méli zapojovat do studii, do vyzkumu, pro-
toZe védci to potrebuji. Bez zakladnich dat na nic nepfijdou a je to ,,nase“ jedina nadéje.
Také zminil genetické testovani, to, Ze nékteri lidé nechtéji znat svij status. Pro ného
mélo genetické testovani pozitivni nadech — mohl se zafidit do budoucnosti a diky PGD
zastavit HN v jeho rodiné.

Na popisu studie o tetrabenazinu v USA jsme mohli vidét dulezZitost, jakou ma kazdy jedi-
nec ve vyzkumu. Nejen, Ze pozvani rodinnych prislu$niktt méize velmi podstatné navysit
pocet tcastnikd a tim umozni védctim provadét skute¢né kvalitni studie (protoze kvalita
mimo jiné zavisi i na poc¢tu posuzovanych subjektti), ale nasledné, v ptipadé, Ze odpovéd-
né organy odmitnou pfijmout urcity 1ék, mame moznost toto odmitnuti pfipominkovat.
(Toto se osvédcilo u tetrabenazinu, kdy FDA - Food and Drug Administration, obdoba
naseho Statniho tstavu pro kontrolu 1é¢iv, nejprve zakazala tetrabenazin v USA a nésled-
né po intervenci pacientt a odborniki na HN, povolila.)

Z prezentace Carol Moskovitz bylo patrné, Ze pacienti z Gcasti ve studiich pouze profi-
tuji. Divodem je to, Ze délaji néco pro sebe a to je odlisuje. Umoziluje jim to vyrovnat se
s nudou, urcitou ,,divnosti, nebo i pocitem viny, ze predavaji détem riziko. Rodina neni
na rozdil od pacientii centrem zajmu védctl. Nicméné i na potieby pecovatelil se za¢ina
prihliZet a studie o kvalité Zivota pecovatele o nékoho postizeného HN zaéinaji.

Posledni prezentace byla o tom, jak mnoho pfi studiich s pacienty komunikujeme. Preda-
vame jim dostate¢né informace? Pri studiich v Americe se ukazalo, Ze ze za¢atku mozna
ano, ale specielné vysledky klinickych zkousek uz tak mnoho predavany nejsou. Takze
ucastnici vlastné netusi, jak studie dopadla. Proto HSG vytvorila pilotni projekt a po jed-
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né takové studii zvolili novy postup medialni publikace a telefonovani vysledku. 2 dny po
ukonceni studie znalo vysledky 50 % tcastnik, za tyden 75 %. Pou¢me se!

Komu patfi vysledek mého genetického testu?

Posledni duel byl opét na velmi citlivé etické téma. Pro bojovala Elisabeth McCuster ze
Sydney a proti Kimberly Quaid z Indianopolis. Existuje sice nékolik tmluv a pravidel,
které podporuji tajnost vysledku genentického testu a vSe je na uvaze pacienta, komu
vysledek poskytne. U dédi¢né nemoci, jako je HN, je ale pacientem de facto celd rodina,
kterd sdili toto genetické ,,dédictvi® Zalezi samoztejmé na atmosfére v rodiné (harmonii,
respektu, apod.)

V Australii existuje pravidlo, kdy lze genetickym ptibuznym predat vysledek bez souhla-
su pacienta, specielné pokud muize ovlivnit celou rodinu. Existuji pfiklady pro i proti,
vzdy je nutné do detailu rozebrat tu kterou rodinu, jeji situaci.

Toto vse je jen malinky vycet vseho, co se na kongresu predndselo. MnoZstvi informaci bylo
nepteberné. Cely kongres se nesl ve velmi pratelském duchu a pohodé, které jsou pro Kanadu
tak typické. Na zdvér je tieba tici, Ze poznatky, které byly na kongresu prezentoviny a riizné
strategie, které pouzivaji kolegové v ostatnich stdtech, jsou i u nds hojné vyuziviny. Snazime
se na nase Ceské podminky adaptovat mnoho z toho, co jsme slyseli a to je naprosto skvélé.

2.4. EUROPEAN HUNTINGTON 'S DISEASE NETWORK - EHDN
Pavla Sasinkovd

Mili pratelé, rada bych Vés seznamila s aktualnim dénim v Evropské siti pro Huntingto-
novu chorobu (EHDN). Jak vite, EHDN je neziskové organizace, ktera se zabyva vyzku-
mem Huntingtonovy nemoci. Hlavni studii, ktera v ramci nasi prace probih4, je studie
Registry. Jedna se o pozorovaci studii, ktera popisuje ptirozeny prtibéh nemoci. Tato stu-
die probihd i v CR. Chceme do studie zapojit tolik pacientt a jejich rodinnych ptislugni-
ka, jak jen je to mozné.

Studie probiha ve vSech 18 ¢lenskych zemich EHDN.

V Ceské republice je mozné se do studie zapojit v nasich centrech. V soucasné dobé
probiha studie v Praze (Extrapyramidové centrum, Neurologicka klinika, VFN a 1. LF
UK, Katefinska 30, Praha 2) pod vedenim doc. MUDr. Jana Rotha, CSc. Nase centrum
v Olomouci pozastavilo do¢asné svoji ¢innost, protoze pani doktorka Senkarova opustila
kliniku. V tuto chvili za ni hleddme nastupce a doufam, ze bude mozné praci na studii
béhem léta obnovit.

Jak jsem Vas jiz informovala dfive, prace ostatnich center zavisi na smlouvach a adminis-
trativnich problémech. Jsem velmi rdda, ze mohu Fici, Ze vedeni nemocnice v Novém Ji¢i-
né nakonec souhlasilo s vedenim studie v jejich nemocnici. Az doladime posledni drobné
administrativni detaily a dojde k podpisu smlouvy, i toto centrum bude moci zacit. Studii
povede primat MUDr. Pavel Ressner, PhD.
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U ostatnich center neni pokrok v jedndni o smlouvé takto daleko. Jednani jsou velmi
slozita, protoze smlouvy, které je tfeba s nemocnicemi uzavtit obsahuji klauzule, které
nejsou v CR obvyklé. Mnoho afednikéi m4 strach, nechce vyjit vstiic, obévaji se nejhorsi-
ho. Na jednu stranu chéapu jejich obavy, cely projekt EHDN je velmi neobvykly, v Evropé
unikatni, a protoze nemocnice se s takovymto projektem nikdy nesetkaly, obavaji se. Na
druhou stranu vyzkum HN je velmi slozity a bez celosvétové spoluprace se daleko nedo-
stane. Presvéd¢it o tomto nemocnice je ale nesmirné slozité.

Pomali¢ku se snazime tyto problémy fesit. To je vidét i na nemocnici v Novém Ji¢iné.
Uvitame kazdého, kdo by se rad do studie zapojil. Vice informaci se mtizete dozvédét od
vy$e zminénych lékart, ode mne nebo na nasich webovych strankach www.euro-hd.net.

Studie Registry neni jedinou studii, kterou EHDN provadi, ale zatim je jedind, ktera je
v CR. V nékolika ¢lenskych stétech probihaji 1ékové studie testujici nové mozné 1éky zmit-
nujici symptomy nemoci. Pfedbézné vysledky jsou velmi povzbudivé, doufejme tedy, ze
studie dopadnou dobte.

V ramci EHDN pracuje v tuto chvili 21 pracovnich skupin. Kazda tato skupina se zabyva
urcitou oblasti onemocnéni a problémy, se kterymi se v dané oblasti setkdvame. Rada
bych zminila ty skupiny, jejichZ ¢innost se bezprostfedné dotyka Vas, pacienti a jejich
rodin. Skupina zabyvajici se genetickym testovani ptipravuje revizi Pravidel pro predik-
tivni genetické testovani. Stavajici pravidla byla sepsana v roce 1993 a citime, Ze je tfeba
je aktualizovat na zdkladé soucasnych poznatkd.

Pracovni skupina zabyvajici se fyzioterapii pripravila obsahly dokument Pravidel pro
fyzioterapii — jak se nejlépe starat o pacienta s HN po strance rehabilita¢ni.

Pracovni skupina kvality Zivota intenzivné pracuje na vyvoji nového dotazniku, ktery
mapuje kvalitu Zivota pacienta s HN, ale také nového dotazniku pro pecovatele, ktery se
zabyvd kvalitou Zivota pecovateltl. Tato oblast nebyla zatim prili§ mapovana, ale vime, Ze
i toto je velmi dulezité.

Rozhodné nejrozséhlej$im projektem je momentalné prace skupiny standarddl péce. Jiz
pred ¢asem byl vytvoren zdkladni dokument a diagram, ktery zndzornuje, jak by méla
vypadat spravna péce o pacienta s HN. Co vSe by méla zahrnovat a které sluzby jsou pro
pacienty dulezité. V navaznosti na tento dokument pak 4 riizné skupiny pripravuji detail-
ni Pravidla nejlepsi péce o pacienty s HN. Jsou to nutricionisté, logopedi, zubni lékari
a pracovni terapeuté (ergoterapeuté). Vechny 4 dokumenty existuji v pracovnich verzich
a budou hotové k publikaci do konce mésice brezna.

Tyto dokumenty jsou v angli¢tiné a budou mimo jiné soucasti i nové webové stranky
Standardii péce, kterd je pripravovana EHDN. Tato stranka bude nasledné prelozena do
jazykt vSech ¢lenskych zemi, tedy i do ¢estiny. Budeme mit moznost doplnit zakladni
texty i o informace typické pro nasi zemi, odkazy na nase sluzby, nase instituce a prip.
produkty.

Tato pravidla jsou pro nas velmi dilezita. Je to dokument, ktery ukazuje, co potfebujeme.
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Jakakoliv jednani s institucemi v nagem staté kon¢i na faktu, Ze nemame standardy péce.
Nemame, protoze neexistuji. Respektive do ted neexistovaly. Prace pracovni skupiny
Standardii péce nam v téchto jednanich nesmirné pomize.

A na zavér mi jesté dovolte Vs pozvat na EHDN Plennary Meeting a kongres EHA do
Prahy toto zafi. Kongres se bude konat v Praze, v hotelu Hilton v terminu 3. - 6. za¥i 2010.
Jednacim jazykem je sice anglictina, ale obé akce budou SIMULTANNE TLUMOCENY
do cestiny. Mate jedine¢nou moznost dozvédét se o aktualnich problémech, novinkach
a vyzkumu, ktery probiha. Vice informaci o programu a registraci se dozvite v prispévku
Mendeltv den v této Ar$e. Bude mi nesmirnou cti se s Vami v Praze pfi této akei setkat.

2.5. NOVE PRISTUPY U REKONDICNICH MASAZI - UCINEK A VYHODY

rvs

Ndbélkovd Pavla, Nabélkovd Jana, Skola masdzi Olomouc

Slovo masaz pochazi z feckého slova ,,massé”, coz znamend hnist ¢i mackat. V soucasné
dobé jiz své klienty jen nemackdme a nehnéteme, ale béhem mnoha staleti vznikly vypra-
cované techniky jak t¢inné ulevit a pomoci. Masaze jsou nedilnou soucasti rehabilitace
a doporucuji se napf. po nékterych trazech a operacich, zejména u chorob pohybového
aparatu, pti chronickych revmatickych onemocnénich, pii hemiplegii a paraplegii.

Jiz mnoho let u¢im své studenty techniky klasické, sportovni a rekondi¢ni, vychodni,
lymfatické a jiné masaze, ale je nutné byt i v tomto oboru progresivni a dopliovat techni-
ky o moderni vymozZenosti.

Sama se zaméruji na specialni rekondi¢ni (Dornova metoda) a kineziologické masaze,
kde pracuji s klienty v rekonvalescenci po operacich, zranénich atd. Pfed nékolika lety
jsem objevila moznost jak masaz, a nejen ji, zkvalitnit a zefektivnit......objevila jsem infra-
matraci Amethyst Bio-Mat.

Tato podlozka pracuje na zakladé vyzafovani infracerveného zareni, které je lidské télo
schopné snadno absorbovat, pronikne a prohreje do hloubky 11-15 cm. Podporuje tak
proces hojeni a regeneraci nervovych a svalovych tkani. Matrace svym teplem vyhtiva
mitochondrie bunék, tedy nase ,galvanické ¢lanky®, a tim se dosahne efektu vyhfivani
téla zevnitf. Svaly a tkané se teplem roztahuji a tim dochazi k uvolnéni svalového napé-
ti. Prokrvenim se sou¢asné podporuje vstfebavani otoku a krevnich vyront, zlepSuje se
vyZziva, ¢innost tkani a svalova ¢innost, snizuje se svalové napéti. Zaroven se urychluje
tok lymfy a dochdzi k hluboké detoxikaci téla. Inframatrace je velkym pomocnikem po
operacich, kdy se pacient nemuze pohybovat, dochazi k rychlej$imu okysli¢ovani téla,
tim i rychlej$imu hojeni, pfispiva k podpore fyziologickych pochodt v organismu.

Po sérii masazi jsem pochopila, ze kouzelnik neni jen masér, ale i podlozka, na které kli-
ent lezi. Proto jsem zacala tuto matraci pouzivat nejen ve své masérské praxi, ale i doma.
Tésim se, ze pti jarnim setkani v Prostéjové Vas budu moci naudit nékteré techniky

Iy

automasazi hlavy a $ije pro uvolnéni béhem naro¢ného pracovniho dne.
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3. EDUKACNE REKONDICNI POBYT V KOLINE - PODZIM 2009

Magda Kubickova

Setkdni zacalo tradi¢né v pétek vecer. Po vecefi jsme se vSichni vzajemné predstavili. Pak
ndm pani Sadinkova velmi podrobné, zajimavé a vtipné vylicila zaZitky z mezinarodni
konference v kanadském Vancouveru, ktery se konal v zafi. Myslim, Ze nas v§echny svym
vypravénim dokonale vtdhla. Musim Fict, Ze pti jejim povidani jsem si pripadala, jako
bych tam byla také. Opravdu dokonale ndm pribliZila tamni atmosféru a predala nejen
vSechny informace, ale i své dojmy.

Monika Lackova nas potom i za svého kolegu, ktery nemohl pfijet, seznamila s uspéchem
v jejich praci. Tim je pred tfemi mésici narozené prasatko, kterému byl pozménén gen
odpovédny za HCH. Jeho pozorovani a zkoumani snad pomize pokrocit ve vyzkumu
HCH a tim samoziejmé i v hledani léku na ni. MtZe se zdat divné, pro¢ se pouziva prase.
Je to proto, Ze je ¢lovéku geneticky nejblizsi a nékteré tkané ¢i organy prasete mohou byt
dokonce pouzivany v transplanta¢ni mediciné.

Pak nas jesté pan Hruda informoval o evropském kongresu, ktery se bude konat za necely
rok v Praze a nasledovala volna zabava a povidani.

V sobotu zahdjila prednasky pani Krutilkova z prazské kliniky Gennet, kde provadéji
PGD a IVE Velice m¢, ale jisté i vSechny ostatni, potésila zpravou, Ze jejich zatizeni ma
vyjedndno s pojistovnami, ze HRADI genetickou analyzu, ktera je nutna k urcent, ktera
embrya by mohla byt ohrozena HCH a ktera jsou jisté zdrava a narodi se z nich zdravé
miminko! O PGD a IVF jsem jiz mnohokrat slySela od tymu z brnénského Sanatoria
Helios, kde se také provadéji, ale vzdy jsem byla zklamana tim, Ze rodi¢e musi sami uhra-
dit 30 tisic za genetickou analyzu a pak dal$i nemalé penize za kazdy pokus o najiti zdra-
vého embrya a jeho uspésny vyvoj.

Pani Raszykova, z Heliosu, ktera také mluvila o PGD a IVF uvedla, Ze také jiz dlouho
jednaji s pojistovnami, aby analyzu hradily, a snad budou v jednanich v nejblizsi dobé
uspésni!

Pani Vaverkova a Lexovd radily jak pfedchazet prolezeninam a jak je 1é¢it. Pani Dohrrova
z Betanie v Ndchodé ndm prijela povédét o kratkodobych pobytech pro pacienty s HCH
a zaroven se prijela pouit a zeptat, jak o HCH pacienty, o které se stard, 1épe pecovat.
Nechybélo ani predstaveni produktt pro vyzivu firmy Nutricia.

Velmi zabavné i pou¢né bylo cvi¢eni pro posileni hlubokych vnitinich svald, které nam
pomahaji pri drzeni téla a rovnovahy vedené Radkou Filip¢ikovou a P. Bélohradskym. Pii
predvedeni profesiondlnim vojdkem v perfektni kondici, ktery uz je navic zkousel, se zda-
ly cviky relativné snadné, ale zdani klamalo. Balancovani na balan¢nim kruhu a balanéni
podlozce, pripadné cviky s velkymi mi¢i nebo overbaly, ale i cvi¢eni na Zinénce bylo pro
nds zacate¢niky velmi naro¢né! Ale zaroven i humorné, opravdu hodné jsme se nasmali,
jak ndm to neslo. Musime trénovat.

Dopoledne uzavielo povidani o letnim détském taborte, ktery se konal v leto§nim roce
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a pozvani na ten, ktery se chystd v roce 2010 v Ochozu u Konice na Moravé. Musim pfi-
znat, Ze lituji toho, Ze uz mi bylo 15 let a nemizu jet také! Nebo, Ze alespont nemam ditko,
které bych na tabor poslala. Travit 1éto s vedoucimi jako jsou pani doktorka Dana Kama-
radova, Radka Filip¢ikova a P. Bélohradsky musi byt opravdu nezapomenutelny zazitek.
Odpoledne potom patfilo hromadné diskusi o tématech, ktera nas aktudlné trapila
anasledné skupinovym povidanim k jednotlivym témattim a individualnim konzultacim
s 1ékati i dal$imi odborniky.

Vecer nemohl chybét tanec a zabava do ranych rannich hodin, rano potom rozlouceni
a navrat do svych domovt.

I presto, Ze se kolinské setkani konalo v prostredi SOS, ne tedy v tak honosnych prosto-
rach jako v hotelu, bylo pro mé né¢im zvlastni, milejsi nez jina, ktera byvaji uz tak velmi
prijemna. Nevim presné pro¢, asi ze prijeli novi velmi vstticni lidé, ze byli vSichni tak
veseli, snad Ze byl tentokrat s nami i krasny pejsek.

Velky podil na tom jisté ma i to, Ze se mnou byl muj pritel, kterému timto dékuji za jeho
lasku a podporu!

4. PRIBEHY

4.1. FRANTISEK

Pecuji o manzelku.

Miizete mi tici, jak jste zjistil, Ze je vase Zena nemocnd?

Prvni, co jsem zpozoroval, byly pady. Zacala se tak divné zamotavat, nebo dokonce upad-
la. V praci ji Zensky povidaly, Ze je to od §titné zlazy, at jde na vysetfeni. Zena na to
vySetfeni $la, nejdfive do B. a potom nas poslali do Prahy. No a tam se po veskerych moz-
nych vysetfenich prokdzalo, Ze manzelka ma Huntingtonovu nemoc. Pfedtim to méla jeji
maminka, ale tu 1é¢ili na roztrousenou sklerézu. Pred 30-40 lety nebyly takové moznosti,
jaké jsou dnes. Jeji matka umfela v 52 letech.

V kolika letech vase Zena zjistila, Ze mda HCH?

Ve 38 letech, a je to uz 8 let, co vime, ze manzelka ma HCH.

Jak nemoc za 8 let postoupila?

Tak vSechno se postupné a pomalu zhorsuje, ty zaskuby, chiize, fe¢ je Spatna.

Naji se vase Zena sama?

Ano, naji se sama, jen maso ji musim nakrajet nebo doma ji jidlo nachystam a ona si ho
pak jen ohfeje v mikrovlnce. Ji v§echno, vybirava nikdy nebyla.

Oblece se vase Zena sama?

N666, oblékne se sama, ale dlouho ji to trva, nebo ji feknu, Ze to méa obracené nebo to
vypada blbé, tak si oble¢e néco jiného. Uz to neni co dfive.

Jak probihd u vasi Zeny hygiena?

Zatim to zvladd sama, pan Btih zaplat.
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Chodite na logopedii?

Zatim jeste ne.

Madte doma néjak upraveny byt?

Akorat mame doma specidlni ki'eslo pro pacienty s Huntingtonovou chorobou. Jinak nic
nepouzivame, zatim je to dobré a nic nepottebujeme.

Bere vase zZena léky pravidelné?

Tak na 90 % bych fekl, Ze 1éky bere pravidelné, ale ne, Ze by zapomnéla. J4 ji to nachystam
na cely tyden do plati¢ka a ona si to z toho potom vzdycky sype na ruku. No a stane se,
Ze ji to vypadne z ruky a nékam se 1éky zakutali. To potom nefe$ime. Jinak bych fekl, ze
1éky bere pravidelné.

Zménilo se chovini vasi Zeny?

Musim Fict, Ze je klidnd, musim to zaklepat, nikdy agresivni nebyla. Nékdy odsekne, ale
to je jednou za ¢as. Zatim agresivni neni, posloucha (smich).

Zmeénilo se néco v oblasti vnimdni?

Jéjéé, zena slysiitravu rust. Na ¢teni ma bryle. Sedime u televize v obyvaku a ona mi rika:
» Zvoni ti telefon’, ale ja jsem nic neslysel. A ten telefon opravdu zvonil.(smich).

Co vds trdpi anebo byste si prdl?

No, ze Zena nechce chodit do spole¢nosti, Ze se stydi. Radsi fekne, Ze tam neptijde. Pral
bych si, aby to bylo jako dfiv.

Kolik mdte déti?

Mame 2 déti, holku a kluka a dokonce jsme uz 2krat prarodici.

Maji testy na HCH?

Kluk ano a je negativni a holka se nenechala testovat.

Jakd je pro vds psychickd zdatéz pri péci o manzelku?

Tak urdita zatéz to je, nékdy jsem pékné rozcileny a ddm stiedni stupen, zatim se to da
zvladnout.

Jaké jsou emoce pfi péci o vasi manzelku?

Je to tolerance, vice si vazim druhého ¢lovéka, také smutek, obava, nejistota, uzkost,
strach.

4.2. MUJ ZIVOT NA KANOI NA ,,DIVOKE VODE*
krdtka zpovéd Jitiho Lhoty — dnes pacienta s Huntingtonovou chorobou.

Padlovat jsem se naucil jiz v 10 letech s rodi¢i na dovolené na fece Luznici. S kanoistikou
jsem zacal v 15 letech ve Slavii Praha. Tehdy jsem zacal také zavodit.

Kdyz mi bylo 16, to bylo v roce 1969, moji rodice, sestra a ja jsme emigrovali do Rakouska.
Po 4 mésicich jsme odletéli do Bostonu ve staté Massachusetts, USA. O rok pozdéji Olda
Dietrich z Ceskoslovenské republiky, ktery byl o hodné let starsi, hledal partnera na ote-
vienou double kanoi. Zacali jsme trénovat a brzy jsme jeli na prvni zavody, kde jsme se
umistili asi na 90. miste.

V roce 1973 jsem se setkal s Rasou Dontremont, ktera se stala moji vodackou partnerkou
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po 3 roky. Kazdoro¢né jsme se museli kvalifikovat do tymu Spojenych statt americkych.
Poprvé to bylo v roce 1975 na Mistrovstvi svéta ve Skopje v byvalé Jugoslavii. Tam jsme se
umistili na 2. misté, coz byl mtj nejvétsi Zivotni aspéch.

V letech 1987 - 1995 se stal jednim z mych sponzorti svétoznamy rezisér Milo§ Forman.
Diky nému jsem osobné poznal i nékteré znamé herecky jako napt. Meryl Streep a Anette
Benning.

V roce 1990 jsem jel Svétovy pohdr a v roce 1991 Mistrovstvi svéta na single kanoi ve
sjezdu na fece So¢i v Bovci, v Julskych Alpach v dne$nim Slovinsku. V té dobé jsem byl
stale ¢clenem tymu USA.

Muyj téméf posledni zavod bylo Mistrovstvi svéta v roce 1995 v Balla, Wales. Tam uzZ jsem
byl 25. Pak jsem zavody prerusil na dobu asi 5 let, protoze jsem uz nemél motivaci ani
penize a nebydlel jsem v River House — Falls Village ve staté Connecticut, coz bylo cent-
rum kanoistického tymu USA.

Uplné posledni zavod byl Svétovy pohér v Karlovych Varech v roce 2000, kde jsem se
umistil na poslednim misté. V té dobé pravdépodobné zacala piisobit Huntingtonova
choroba.

V Cervnu 2002 jsem se svoji nynéjsi pritelkyni Yvonnou jesté sjizdél feku Housatonic
river ve staté Connecticut a Derfield river v Mass. To uz bylo jen rekrea¢né. Jesté na pod-
zim téhoz roku jsem se vratil do vlasti a od té doby Ziji s Yvonnou Grygerovou ve Zliné.
Zde jsem byl ptijat do vodackého oddilu Pénici a kazdoro¢né s prateli sjizdime rekreacné
nékolik ¢eskych, moravskych, slovenskych i polskych rek. Nejradéji mame feku Dunajec,
kterd protéka slovenskymi a polskymi Pieninami.

V roce 2008 jsem mél moznost podivat se s Péniky opét do Bovce na feku Socu ve Slo-
vinsku po 18 letech. Tam uz ale moje nemoc postupovala, takze jsem jel pouze na raftu
s nékolika prateli. Jesté letos na jafe jsme s Yvonnou absolvovali Memorial Ivo Malého
v Chropyni a kazdoro¢ni sjezd feky Dunajec v Polsku. Obcas jesté trénuji na malé sin-
gle kanoi na fece Moravé. Leto$niho tydenniho pobytu na fece Vltavé jsme se s Péniky
nezucastnili.

Doufam, Ze jsem s kanoi jesté definitivné neskon¢il!

4.3. ZEMRU TOU NEJSTRASNE]JSI SMRTT
Jako zpravodaj NBC zazil Charles Sabine hrtizy valky. Ale nebylo to nic ve srovnani se
zji$ténim, ze zdédil Huntingtonovu chorobu.

Charles Sabine v rozhovoru se Susan McClelland pro The Guardian v titery 11. srpna 2009
V roce 1995 jsem jel s kamerovym $tabem a prekladatelem do Doboje v severni Bosné.
Omylem jsme v horach vjeli na tzemi, kde mudzahedinsti bojovnici obklopili nd§ Land
Rover a drzeli nas v ném, zatimco se dohadovali, co s ndmi. Najednou se objevil chlapec,
vrazil do naseho auta a str¢il mi pred oblicej granat. Pak z néj vytahl pojistku. V tu chvili
ptijel plukovnik bosenské armady, poznal prekladatele a uklidnil mudzahediny. Naridil
chlapci granat opét zajistit.
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Byl to stra$ny zazitek, ale ne tak stra$ny jako nechat se testovat na Huntingtonovu cho-
robu. To mne potkalo v roce 2005. Bylo to bud - anebo. Bud budu v poradku a mé déti
budou také v poradku nebo zemfu tou nejstragnéjsi smrti ve vleklém utrpeni. Ni¢eho se
nebojim vic nez myslenky, ze budu ztracet své schopnosti a skon¢im na invalidnim vozi-
ku neschopny komunikovat s témi, které miluji.

V roce 2005, kdy jsem se rozhodl nechat testovat na Huntingtoniv gen, coz se provadi
ze vzorku krve, jsem byl v Iraku. MUj otec, ktery slouzil jako vojak z povolani v britské
armadé, zemiel na tuto nemoc v roce 2001. U mého bratra Johna, skvélého advokata,
se zacaly projevovat symptomy choroby a on postupné prestaval pracovat. Nyni je mu
54 let a je ve stfednim stadiu nemoci. Z jeho nejisté a trhavé chize je patrné, Ze je nemoc-
ny. Horsi se jeho kognitivni funkce, coZ napt. znamena, Ze ¢asto zapomina.
Huntingtonova choroba je genetickd dédi¢nd nemoc. Podle Huntingtonovy asociace se
u 6 000 - 10 000 lidi ve Spojeném kralovstvi projevuji symptomy a jesté daleko vice je
téch, kdo gen zdédili, ale symptomy se u nich projevi az ve sttednim véku. Tyto lidi ¢eka
postupny ubytek véech mentalnich a fyzickych schopnosti az do chvile, kdy budou potfe-
bovat celodenni péci. A je to zdlouhavd nemoc. Mohu zit 15 — 20 let s rozvijejicimi se
symptomy, véetné ztraty kontroly motoriky, podrazdénosti, vypadktl paméti a dal$ich
mozkovych funkci, nervozity a mozna dokonce i agresivity.

Kdyz jsem si Sel nechat udélat test, nevédél jsem, ze ho NHS financuje a zaplatil jsem za
jeho privatni provedeni v Londyné 400 liber. Vzhledem k mé rodinné anamnéze bylo 50%
riziko, Ze jsem gen zdédil, coz znamend, ze Huntingtonovu chorobou onemocnim.

Pak jsem se vratil do prace a ¢ekal na vysledky. V té dobé jsem vedl dva paralelni zivoty.
Jedna moje polovina pokrac¢ovala v obvyklém zptisobu zivota. Druhd poloviny védéla, ze
se ma milj Zivot zménit. O $est tydnil pozdéji jsem se dozvédél, ze piijdu ve stopach svého
otce i bratra. Huntingtonové nemoci jsem neunikl. Jediny zpiisob, jak neonemocnét je, ze
bych zemftel nahle na néco jiného, Ze by mne tfeba srazilo auto. Lé¢ba neexistuje, ale védci
v Déansku a Spojenych statech vyvijeji 1éky, které potlacuji symptomy. To je moje jedina
nadéje. Je mi 49 let a prvni pfiznaky nemoci prichazeji obvykle po tficitce nebo Ctyticitce.
Jsem tedy zvlastni pripad.

Moje babicka z otcovy strany, kterou jsem neznal, musela mit gen také, ale zemfela po tfi-
catém roce na leukémii, dfive nez se projevily symptomy. V minulych generacich, kdy lidé
zili krat$i dobu, mnoho nosi¢t genu zemfelo dfive, nez se u nich objevily symptomy, takze
lidé, u nichz se dnes nemoc za¢ina projevovat, nemusi dokonce o tomto riziku ani védét.
Den poté, co jsem opustil Bagdad, abych se dal testovat, oznamila NBC, Ze doslo k dvo-
jitému sebevrazednému bombovému ttoku. Bylo zabito devét lidi a muj pokoj byl zcela
znicen. Kdyz jsem se dozvédél, ze jsem gen zdédil, $el jsem na reflexni terapii. Terapeutka,
kterd obvykle 1é¢i zazobané damy, jez si stéZuji, Ze se jejich déti nedostaly na tu spravnou
$kolu, ¢i lidi s podobnymi problémy, mne pozadala, abych ji ukdzal na stupnici od 1 do
10, kde 10 je nejhorsi stupen, jak moc jsem stresovany. Odpovédél jsem: No... malem
mne v Bagdadu vyhodili do povétti, spim u kamarada na zemi, protoze jsem se rozesel se
Zenou, a pravé mi sdélili, Ze mam smrtelnou nemoc. Chvili byla zticha a pak fekla: ,,No,
tak to je desitka.”
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V lednu 2009 jsem se znovu oZenil a nasi dcefi Sabriné, které fikaime Breezy, je rok.
Vim od otce, Ze na HCH je nejhorsi ten strach, Ze mozna pienesl nemoc na mého bra-
tra a na mne. Tak jsme s mou Zenou Nicole nechali dceru testovat. Bohudiky je test
negativni. Moji nejvétsi radosti je, Ze Breezy tomuto osudu unikla.

Nyni vystupuji vefejné po celém svété jménem
rodin s Huntingtonovou chorobou. V roce 2007
jsem se rozhodl prolomit uzavienost a promlu-
vit. Chtél jsem byt jiny. Pacienti s HCH trpi tise.
Nemoc obklopuje zahanbeni, protoze pacienti
vypadaji, jako by nad sebou ztratili kontrolu.
V diisledku toho se tisice lidi v Britanii skryvaji.
Tato nemoc vyhladila mou rodinu. Néco dobré-
ho z toho mtiZe vzejit.

Dostupné z: http://www.guardian.co.uk/lifeandstyle/2009/aug/11/huntingtons-disease-charles-sabine

5. INFORMACE

5.1. POZVANKA NA JARNI REKONDICNE EDUKACNI POBYT V PROSTEJOVE
Jarni rekondi¢né edukaéni pobyt se bude konat v Prostéjové v hotelu Tennis Club,
Za Kosteleckou 49, od 18 hodin ve dnech 23.-25. 4. 2010.

Samotny aredl Hotelu Tennis-Club se nachazi v severni, klidné ¢asti mésta Prostéjova,
zhruba 5 minut od délni¢ni tepny Brno-Ostrava.

Logistika piijezdu do arealu Hotelu Tennis Club:
o 1
[368]3 [
[




Z Prahy smér Brno - Vyskov (D1), dale smér Olomouc (kfiZovatka Vyskov - R46).

1. Sjezd z R46 - Prostéjov - sever (Drzovice)

2. Na kruhovém objezdu u ¢erpaci stanice OMV doleva - smér centrum

3. Za zelezni¢nim prejezdem odbocit doprava

4. Na kruhovém objezdu doprava a stle rovné smér Mor. T¥ebova

5. Hotel Tennis Club

Ti, kteti ptijedou vlakem ¢i autobusem do Prostéjova, mohou pouzit MHD. A to autobus
¢.19 a vysednout na stanici Kosteleckd a nebo ¢.32 a vysednout na stanici Sportovni ul..
Od obou zastavek je hotel vzdalen cca 200 m.

Zahdjeni bude jako vidy v patek veceti v 18.30 hodin. Jesté tyz vecer probéhne prvni pred-
néaska a naslednd diskuse o zméndch ve vyhlagkach a zdkonech, které se tykaji invalidnich
duchodd, prispévkil na auto ¢i dopravu, mimoradnych vyhod, posouzeni sobéstacnosti
pacienta atd. Navstivi nds pani Mgr. Kristyna JuraSova ptimo z Prostéjova z Centra pro
zdravotné postizené. Tato schiizka je pro vas mimoradnou moznosti, jak ziskat praktické
odpovédi na své otazky. Bude zde mozné si i zakoupit Socialni minimum od JUDr. J.
Hutare za 100 K¢. Zakonceni pate¢niho vecera bude pod vedenim dr. T. Uhrové, ktera se
ujme tradi¢ni formou vzajemného predstaveni ucastnikda.

Hlavni odborny program probéhne v sobotu dopoledne, cely den bude patfit individu-
alnim konzultacim s odborniky a odpoledne budou diskusni krouzky na aktudlni téma-
ta. Soubézné bude probihat 7. rekondi¢ni pobyt pro pacienty s HCH, pod vedenim
J. a P. Nabélkovych. Sobotni vecer se v8ichni mizete pobavit pfi tanci, tentokrat nam pii-
jdou zahrat zcela nezndmi hudebnici, protoze nasi mili Sevéikovi hraji na svatbé v hotelu
Admiral v Ri¢anech u Brna.

Setkani je uréeno vSem ¢lentim rodin (partneriim pacienta a jeho potomkim ¢i vnukiim,
partnertm osob v riziku), ptip. dobrovolnikéim, kteti se chtéji zapojit do prace SPHCH.
Tésime se na ucast spolupracujicich pacientd, ktefi maji chut néco zkusit. U pacientt
je tfeba mit na paméti, Ze neni zajistén specialni dohled. Presto mame v posledni dobé
dobré zku$enosti s pacienty, ktefi si s nami i zatan¢ili a pres pocéate¢ni ostych, zda jet ¢i
nejet se mezi nas vraci.

Pfipominame, Ze pobyt a stravovani (plna penze) v hotelu (kromé individualnich objed-
néavek napojt) jsou hrazeny z prosttedktt SPHCH a dotaci MZ a Kralovéhradeckého kra-
je. Utastnik si ptispiva ¢astkou 200 Ké& (bez ohledu na délku pobytu) a hradi si dopravu.

Miize se zucastnit i vice osob z jedné rodiny.

V pripadé nejasnosti se obratte na dr. Z. Vondrackovou ¢i ing. J. Hrudu.
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Program

Patek 23. 4. 2010

18.00
18.30
19.30-19.45
19.45 - 20.30
21.00 - 21.30
21.30

Ubytovani

Vecere

Zahgjeni rekondi¢niho pobytu, predstaveni prednasejicich a terapeutti
Magr. Kristyna JurdSova: Socialni poradenstvi — objasnéni zmén

pro rok 2010

Vzéjemné predstaveni ucastniki, vede MUDr. T. Uhrova

Volna zabava

Sobota 24. 4. 2010

07.00

08.30 — 08.45
08.45 - 09.15
08.45 - 09.15
09.15-09.30
09.30 - 09.45
09.45 - 12.00
09.45-10.15
10.15 - 10.45
10.45 - 12.00
12.00 - 13.00
13.00 - 13.15
13.00 - 13.15
13.15-13.30
13.30 - 13.45
13.45-15.30
14.00 - 15.30
14.00 - 15.30
14.00 - 15.30

Snidané

Zahéjeni sobotniho programu a predstaveni sobotnich tcastnik
Osetiovani pacienta s HCH v domaci péci

P. Nabélkova, J. Nabélkova: Moznosti automasazi a jednoduché tech-
niky pro uvolnéni vybranych svalovych skupin. (Skola masazi, Relax
Studio Olomouc)

M. Jufi¢kova: Volba vhodného ptipravku ze sortimentu potravin pro
zvlastni lékarské ucely firmy NUTRICIA pro pacienta s HCH
Prestavka

Prijeti diagnézy HCH jednotlivymi ¢leny rodiny

PhDr. J. Koblihové: Prijeti diagnézy HCH pacientem a rodinou, psy-
chologické zhodnoceni

MUDr. T. Uhrova: Moznosti psychiatrické podpory v procesu prijeti
diagndzy pacientem i jeho rodinou

Panelova diskuse: Prijeti diagnézy HCH jednotlivymi ¢leny rodiny
Obeéd

Respitni a luzkova péce o pacienta s HCH

Ing. Z. Ry$avy: Pozvanka do zafizeni Betanie v Nachodé; Denni pro-
gram pacienta s HCH béhem jeho pobytu

A. Lorencova, Bc. J. Havelka: Provoz ptij¢ovny zdravotnickych pomii-
cek na Diecézni katolické charit¢ v Hradci Krélové

P. Janti: Predstaveni zdravotnickych prostfedki firmy Medicco Brno
Diskusni skupiny

P. Nabélkova, J. Nabélkova, R. Filip¢ikova, M. Bezdickova: Laicky
nécvik automasazi a jednoduchych technik pro uvolnéni vybranych
svalovych skupin

MUDr. P. Texl, Mgr. L Raszykova: Moznosti vyuziti preimplantaéni
genetické diagnostiky (PGD) v rodinach zatizenych HCH

MUDr. T. Uhrova, MUDr. J. Zidovskd, doc. MUDr. A. Santavd,
PhDr. J. Koblihové: Prediktivni genetické testovani osob v riziku

s HCH a problematika osob po testu - diskuse
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14.00 - 15.30
14.00 - 15.30
Cely den

17.00 - 17.15
17.15 - 18.00
18.00 - 19.00
19.00 - 20.30
20.30 - 01.00

Doc. MUDr. J. Roth, prim. MUDr. P. Ressner, MUDr. J. Klempit:
Neurologické problémy pacientt s HCH a moznosti jejich feSeni
Doc. MUDr. J. Vevera: Kognitivni a behavioralni projevy HCH

a moznosti feSeni

Individualni konzultace s odborniky:

Zastupci jednotlivych firem - Nutricia Clinical, Diecezni katolicka
charita Hradec Kralové, Medicco Brno, Diakonie CCE - Sttedisko
BETANIE v Néchodé

Doc. MUDr. J. Roth, prim. MUDr. P. Ressner, MUDr. J. Klempit:
Neurologickd poradna

MUDr. J. Zidovskd, MUDr. A. Santava: Genetickd poradna

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

D. Sigutové: Fyzioterapeutickd pomoc pacientovi s HCH

M. Zemanova: Pokladnik — Potvrzeni plateb

P. Saginkova: EHDN - konzultace a ndvrhy od ¢lentt SPHCH na kon-
gres EHA a EHDN 2010 Praha

P. Saginkova: Informace o praci EHDN v roce 2009, pedevsim pak
novinky pro CR a pldny na konferenci EHDN v z4f{ 2010 v Praze
Organizacni zélezitosti; rozprava o EHA 2010 v Praze

Vecere

Hraje Marek Vladar, autor ,,Pfeletu smrtihlava®, se skupinou Septaci
Hudba k tanci a individudlni program

Nedéle 25. 4. 2010

08.00 - 09.00
09.00 - 09.30
09.30 - 10.30

Snidané
Zasedani Rady SPHCH, zasedani Revizni komise
Zavére¢né vystoupeni hosttl a rady, zakonceni pobytu

Sobota 24. 4. 2010
7. Rekondi¢ni pobyt pro pacienty

08.30 - 10.00
10.00 - 10.30
10.30 - 11.15
11.30 - 12.15
15.00 - 16.00

Spole¢ny program

Prestavka

P. a L. Nabelkovy — Relaxa¢ni cviceni a masdze pacientt a pecovatelt
Bc. R. Vaverkovd, A. Lexova, Mgr. V. Marcianova — Ergoterapie

a polohovani

P. Bélohorsky — Odpoledni terapeuticka prochazka
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NAVRATKA \
Zaslete na adresu dr. Z. Vondrackové, 549 21 Ceska Cermna 41, tel. 491 424 142,
e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz.

Zucastnim se vikendového setkani v Prostéjové, hotel Tennis Club,
ve dnech 23.4. - 25. 4. 2010.

POtVIZUji GCAST .o osob(y) a doplnte kombinace na pokojich:
JMENO A PIHMENT ...

JMENO & PIHMENT ...ttt

JMENO a PIMENT ...c.ccuiuiiiiiiiiiiiccccce s

JMENO A PIHMENT ...t

Oznacte svij presny pozadavek:

Pozaduji nocleh pouze dne 23. 04. 2010 pro .............. osob

Pozaduji nocleh pouze dne 24. 04. 2010 pro .............. osob

Pozaduji nocleh pro obé noci pro ........ccecvvevcuneecnnce osob

Nepozaduji nocleh vibec.

JMENO @ PITMENI: ..oovuieiiiiiiiciiii e
AdIesa ;... | O
Tel. SPOJENL i wvureereieeieirereecree e

e-Mal: o

Qatum POAPIS ettt /

Pozor zména!!!!

Prihlasky pfijimam do pondéli 19. 4. 2010 do 20 hodin i od ucastnik,
ktefi nebudou pozadovat ubytovani!
zdenka.vondrackova@seznam.cz nebo 723 349 327,
anebo
do nedéle 18. 4. 2010 na telefonu 491 424 142
Dékuji za pochopeni! dr. Zdenka Vondrackova
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5.2. MENDELUV DEN
Tak jsme se dohodli, Ze tento kongres nazveme.

Gregor Johann Mendel (20. ¢ervence 1822, Hyncice - 6. ledna
1884, Brno) byl ¢esky prirodovédec, zakladatel genetiky a objevitel
zakladnich zékont dédi¢nosti. Pusobil jako mnich a pozdéji opat
augustinianského klastera na Starém Brné. A pravé genetika je pro
Huntingtonovu chorobu zakladni prvek, zakladni pravidlo, jak se
prenasi onemocnéni.

Kongresy budou vlastné dva v terminu 3. - 6. zafi 2010.

Udalost za¢inad kongresem profesionald, védca, klinickych 1ékart, ktefi jsou v Hunting-
tonové chorobé zainteresovani svym zamétenim. Zvani jsou také laici z fad pacientskych
organizaci. Tento kongres organizuje European Huntington Disease Network (EHDN),
se sidlem na univerzité v Ulmu. Termin: 3. - 5. zafi 2010, véetné nedélniho specielniho
programu.

Kongres European Huntington Association (EHA), spolupotfddany Spole¢nosti pro
pomoc pri Huntingtonové chorobé (SPHCH), bude nasledovat a oba kongresy budou
zaméfeny na stejnou problematiku, ovSem z rtznych ahlt pohledu - profesionalové /
laici. Termin 5. - 6. zaii 2010.

Hotel Hilton Praha,
Pobrezni ulice 1, Praha

Jednaci fe¢i obou akci je angli¢tina, ale pro ¢eské tcastniky bude probihat simultanni
tlumoceni do ¢estiny. Probihaji i jednani o vétsi ucasti Polakd, ¢lent Stowaryszenia, tudiz
by se tlumo¢ilo i do polstiny.

Predpokladame, ze se kongresu EHA zucastni asi 300 Gcastnikd, ¢lent pacientskych
organizaci z celé Evropy, védct a odborniki, ktefi obvykle ztistanou z kongresu pred-
chézejiciho.

SPHCH planuje tuto nevsedni akci spojit i s vikendovym rekondi¢né vzdélavacim poby-
tem pro nase ¢leny. Hledame cenové dostupné ubytovani v hotelech v blizkosti kongre-

sového centra. Stravovani bude zajisténo. Pro zajiSténi celého setkani nutné potfebujeme
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znat pocet nasich ¢lentl, pacientd, osob v riziku a pecovateld. K tomu bude slouzit regis-
trace spojena se zaplacenim kongresového prispévku.

REGISTRACE

Registrace je velmi dtilezita i pro ¢leny SPHCH. Bude to pro nas dulezity udaj pro feseni
kapacity ubytovani a stravovani. Jak jsem jiz psal, cely kongres od ¢tvrtka az do pondéli
chceme spojit s podzimnim rekondi¢né edukaénim pobytem. V roce 2010 uz dal$i nebu-
deme poradat. Doufame, ze budeme mit je$té silu na vydani dalsiho ¢isla Archy (a snad
i prostfedky na uctu).

Vzhledem k moznému del$imu pobytu a vy$sim nakladtim na ubytovani bude registra¢ni
poplatek pro ¢leny SPHCH 300 K¢, podminkou budou zaplacené ¢lenské prispévky 150
K¢. Pro informaci uvadim, Ze kongresové poplatky pro ¢leny EHA budou 150 euro.

Jak se registrovat:

1. Nejlépe na jarnim rekondi¢né eduka¢nim pobytu v Prostéjové, kdy vyplnite prihlasku
a Clenské prispévky spolu s kongresovymi poplatky predate pokladni, pani Marii Zema-
nové (450 K¢). Nejjednodussi a nejlevnéjsi zptisob.

2. Dalsi moznosti je vyplnit prihlagku a poslat ji na adresu ing. Jifi Hruda, Bélobranské
nameésti 6, 530 02 Pardubice a ¢lenské prispévky spolu s kongresovymi poplatky 450 K¢
poslete na stejnou adresu sloZzenkou nebo prevedete na bézny ucet SPHCH: 1543349/0800
se sdélenim pro prijemce, kde uvedete své jméno.

3. Poslat prihlasku s uvedenim jmen a poctu ptihlasenych a na kdy budete pottebovat
ubytovani na e-mailovou adresu: jirihruda@seznam.cz a ptislusnou ¢astku bud slozen-
kou, nebo prevodem na ucet, podle bodu 2.

Prihlaska bude umisténa na adrese: www.huntington.cz.

Prosim, vezméte na védomi, Ze v tomto pripadé je postup registrace zavazny a zapla-
ceni poplatkua také. Pokud nebude registrace provedena spravné, nebudeme brat pri-
hlaseni v uvahu.

Uzavérka prihlasek je do 30. ¢ervna tohoto roku.

PROGRAM

Programova komise byla tvorena zastupci EHA, SPHCH a EHDN:
Beatrice De Schepper, prezidentka EHA

Jiti Hruda, mistopredseda SPHCH a EHA

Christiane Lokhamp, za EHA a EHDN

Pavla Saginkova, za SPHCH a EHDN

Sonja Adams, organizatorka kongresu EHDN
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Setkani nad programem bylo ve Stuttgartu v lednu tohoto roku. Jako dokument z jednani
je nésledujici fotografie:

Program kongresu EHDN za¢ind ve ¢tvrtek 3. 9. v 9 hodin. Program je$té neni definitivni.
Ale vsichni ¢lenové SPHCH jsou zvani bez placeni kongresovych poplatki. Simultanni
preklad do cestiny bude zajistén. Velice doporucujeme tcast. Zajisténo bude i stravova-
ni. Potfebujeme znat va$ zajem, abychom vse pottrebné zajistili v dostate¢ném rozsahu,
véetné ubytovani. Tento kongres kon¢i v nedéli dopoledne specialnimi workshopy pro
vybrané ucastniky.
V sobotu 4. 9. odpoledne za¢ina kongres EHA pracovnim setkanim, kde se ucastni
2 zéstupci kazdé evropské pacientské organizace. Bude se rokovat o aktivitach jiz pro-
béhlych i budoucich, uskute¢ni se volby do jednotlivych pozic vyboru a bude povérena
dalsi evropska zemé usporadanim obdobného kongresu za 2 roky.
Hlavni program zac¢ina v nedéli rano 5. 9. v 9 hodin. Opét bude v$e simultanné tlumo-
ceno.
Kratce k programu, ktery bude z velké ¢4sti zajistovan poradatelskou zemi.
Po tvodnich proslovech usly$ime vzpominku na ¢eského zakladatele genetiky, Georga
Mendela.
Nasleduje program:
10,00 - 10,30 - Norsky a $védsky projekt pro juvenilni formy nemoci
10,30 - 11,15 - Logopedie, polykani, stravovani a ztrata vahy — Lisbeth De Smet

a Mgr. Zuzana Lebedova
11,15-11,25 - zazpiva détsky sbor, zajistuje Magda Kubickova
11,25-11,45 - prestavka na kavu
11,45-12,30 - Agrese a medikace pacienttt s HCH - major MUDr. Jan Vevera, PhD.
12,30 - 14,00 - obéd
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14,00 - 14,45 - Psychohygiena pecovatelti a déti - MUDr. Tereza Uhrova

14,45-15,30 - Standardy péce — prehled - Dr. Sheila Simpson

15,30 - 16,00 - prestavka na kavu

16,00 - 16,45 - Zakladni linie pomoci pacientiim a rodinam - Andre Boogaerts ,
Univerzita Kuleuven

16,30 - 18,30 - Panelova diskuze o PGD a testovani — predbézni u¢astnici: prof. Inge
Liebaers, prof. Gerry Kiebooms, Dr. M. Putzova, Gennet Praha,
Mgr. Lenka Raszykova, Helios Brno, ing. Jiti Hruda

19,30 - banket pro uc¢astniky EHA a SPHCH

Pondéli 6. 9. 2010

9,00 - 9,50 - Novinky ve vyzkumu HCH - prof. Dr. Bernhard Landwehrmeyer,
Univerzita Ulm, prezident EHDN

9,50 - 10,20 - Situace pacientskych organizaci v CR - Jana Petrenko, Koalice
pro zdravi

10,20 - 10,50 - Co pro vas mize udélat 1ékar — neurolog, psychiatr — doc. MUDr. Jan
Roth, CSc.

10,50 - 11,20  -Vyzkum kmenovych bunék - profesor Mark Peschanski
Obéd a ukonceni kongresu.

Tésime se na vas vSechny priznivce, cleny SPHCH. Oba kongresy budou neopakovatel-
nym zazitkem!

Registrace ucastnikd na kongres EHA bude v sobotu 4. 9. 2010 od 12 do 18 hodin
avnedéli 5. 9. od 8 do 12 hodin v Kongresové hale hotelu Hilton.

Prosim dobrovolniky se znalosti angli¢tiny, aby se nam prihlasili; dva az tfi na kazdy ter-
min registrace a jeden az dva na podavani informaci mimo dobu registrace ucastnika.

Za pripravny vybor: Jifi Hruda

53



Prihlaska na kongres EHDN, EHA v Praze 2010

JMENO A PIHMENT ...
Jsem: pacient/osoba v riziku/pecovatel/pfiznivec SPHCH (zaskrtnéte moz-
nost)

Clenské ptispévky a konferenéni poplatky 150 + 300 K¢& zaplatim:
1. hotové na jarnim rekondi¢né eduka¢nim pobytu v Prostéjové
2. prevodem na bézny ucet SPHCH: 1543349/0800

3. slozenkou na adresu: ing Jiti Hruda, Bélobranské namésti 6,
530 02 Pardubice

Pfijmu ubytovani, které mi bude nabidnuto. V opa¢ném pripadé se zajistim
ubytovani sam a bez naroku na refundaci nakladu.

Ubytovani pozaduji v terminech:

Zaskrtnéte zvolenou mozZnost

Datum - noc z pozaduji nepozaduji
2.9.2010 ano ne
3.9.2010 ano ne
4.9.2010 ano ne
5.9.2010 ano ne

Chtél/a bych bydlet Spolecneé s: .........ccouvivevinieiniciniiciicrcceceene

Mam pozadavky na dietu: .........cccvveeiieinicinicrecceee e

Potvrzuji icast na kongresu EHDN

Potvrzuji icast na kongresu EHA
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5.3. LETNI DETSKY TABOR 2010 ,,LOSINKA*®

Vazeni pratelé,

dovolujeme si Vam predstavit kone¢nou podobu LDT 2010 ,Losinka® Pod zastitou
SPHCH jsme ptipravili 11-ti denni détsky tdbor v nadherném prostredi rekrea¢niho
komplexu Losinka.

Toto znamé stredisko se nachazi v unikdtnim prirodnim prosttedi na tpati Hrubého Jese-
niku v blizkosti lazni Velké Losiny. Aredl rekrea¢niho komplexu nabizi idealni zdzemi pro
détsky tabor v ptirodé, i kdyz se vSemi kvalitnimi jistotami pobytového zazemi.

Cely program pripravovalo 8 pracovniki riznych fakult Univerzity Palackého v Olomouci
a Fakultni nemocnice Olomouc. Tabor je uréen pro déti od 6 do 18 let, které v dobé trvani
tabora nedosahnou plnoletosti.

Béhem tabora bude probihat celotdborova hra na dané Hvézdnd Brana - cestovani z pla-
nety na planetu. Déti se budou moci uplatnit jako jednotlivci i jako souéast skupiny. Neje-
nom na konci tabora na né ¢ekaji zajimavé odmény. V ¢ase osobniho volna mohou déti
pod dohledem vedoucich vyuzit fotbalové hristé, volejbalové hristé i hiisté na vybijenou
a koupani s dohledem.

Cil projektu:

o poznani ptirody, zakladnich fyzikalnich zakont a chemickych procesii zptisobem sro-
zumitelnym détem

o probudit v détech po vSech stranach rozvinutou harmonickou osobnost, rozvijet jejich
fantazii a kreativitu

o pozitivné zapusobit na jejich vztah k pfirodé, kultufte a historii. Znat zaklady zdravo-
védy, orientace v prirodé, Sifrovani a mnoho dalsich disciplin

o uceni vzdjemné tolerance mezi zdravymi détmi a détmi s handicapem

o naudit déti fesit neznamé situace za pomoci logiky a nauc¢enych dovednosti

o umoznit détem stravit nékolik dni ve zdravém ptirodnim prostredi

Celo taborova etapova hra (dale pouze CTH) ,,Z planety na planetu®

CTH nasla sviij namét ve zndmém serialu poslednich let - Hvézdna brana. Déti se v pri-
béhu tabora proméni na ¢leny jednotlivych vesmirnych tymu. Kazdy ze 4 tymu bude
predstavovat jeden narod - Lidé, Tok rové, Sodani a Jaffové. Kazdy den navstivi jednu
planetu - znamou ze serialu. Déti budou plnit za pomoci nabytych znalosti, logiky, sily
a vytrvalosti jednotlivé ukoly. Pfi tspé$ném splnéni tkolu budou déti odménény nejen
body (ty se budou zapocitavat do celkové statistiky CTH), ale i znaky adresy cilové pla-
nety, na niz je umistén 1ék, ktery celé lidstvo ochrani od nebezpe¢né nakazy. Tym, ktery
ziska pri plnéni tkolti nejvice bodu, bude vyhlasen jako vitéz CTH.

Taborové hry jsou z velké ¢asti realizovany v prirodé a vétsina z nich také vede k jejimu
poznavani (zakladni znalosti rostlin a stromt, orientace v ptirodé atd.). Déti jsou vedeny
ke kladnému vztahu k hudbé. A to nejen k jejimu poslechu, ale také k jeji samotné inter-
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pretaci. Hodné se proto s détmi zpiva, napr.: kazdy den pred obédem pii ,,taborové pisni
dne, déle pfi rtiznych setkanich u taboraku atd.

Velice dékujeme, Ze jste si vybrali na$ projekt a budeme se snazit, aby Vase déti mély co
nejvice krasnych zazitkt a vzpominek na léto.

Na LDT 2010 ,,Losinka“ se tési a dékuje realiza¢ni tym:
Dana Kamarddov4, Radka Filip¢ikov4, Marcela Bezdickova, Petr Bélohradsky, Anna Sté-
pankova, Lukas Wolf, Bretislav Vesely a zdravotnik Poprachova Alzbéta.

Informace k platbam:

Celkova cena 11-ti denniho tabora je 2985 K¢. Cena zahrnuje ubytovani déti v apart-
manu nebo novych chatkdch, strava 5x-6x denné, celodenni standardni i zvy$eny pitny
rezim pfi vy$sich teplotich, celo taborovy program a celo taborovou hrou, vylet/exkurze,
odborny pedagogicky, sportovni i zdravotni dozor v¢. kurzu ,,Malého zachranare®- kurz
laické neodkladné péce pro nejmensi.

Zaloha na tabor ¢ini 1 700K¢, tato ¢astka musi byt uhrazena nejpozdéji do 1. 6. 2010.
Doplatek musi byt zaplacen nejpozdéji do 10. 7. 2010.

Cislo uétu - 1543348/0800 jako variabilni symbol uvedte rodné ¢islo ditéte a do pozna-
mek pro prijemce napiste celé jméno ditéte. Danovy doklad bude vystaven a predan v den
odjezdu.

SPHCH bude détem svych ¢lentl prispivat na pobyt ¢astkou 1 000K¢.
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Tel. zAkonnych ZASTUPCTL: .. eutvniiniiit e
Jina sdéleni pro vedouci tabora:

Jind sdéleni pro zdravotniky tabora:

Nehodici se Skrtnéte:

Vase dité je plavec? ANO - NE - CASTECNY (podptirné dopliiky- rukavky, kruh,
korkovy past atd.)

Vyzaduje Vase dité zvlastni denni rezim? ANO - NE - CASTECNY

Pokud ano nebo ¢aste¢ny prosim popiste:

S ditétem budu predavat léky: ANO - NE

S ditétem budu piedévat priikaz pojisténce ve formé: KOPIE - ORIGINAL

¥ 7

Vazeni rodice, nds$ tabor se fidi platnymi stanovami a normami uréenymi pro pora-
dani LDT a zakony nasi republiky. Timto Vas prosime o nezaml¢ovani jakéhokoliv
zdravotniho stavu Vaseho ditéte a jinych dalezitych informaci. Détem bude véno-
vana béhem LDT ,,Losinka“ ze strany poradateld a organizatorti maximalni mozna
péce, a proto zddame o kompletni informace o Vasem ditéti. Pfredem velmi déku-

jeme.

Letni stanovy tabor se bude konat od 1. 8. 2010 do 11. 8. 2010 za cenu 2 985 K¢.
Misto kondni: www.losinka.cz Popis tdbora: Tabor je plné vybavené rekreac¢ni stre-
disko umisténé v prirodé Hrubého Jeseniku.

CELY TABOROVY KOLEKTIV VAM DEKUJE ZA PRIZEN

Podpis ZAKONNENO ZASTUPCE: .....vveurinieeirieeeiricieereeie ettt stsese st be e seeseae

Ptihlasku prosim zaslete na adresu:

MUDr. Dana Kamaradova J. Fragnera 16, Olomouc 779 00
Mgr. Radka Filipéikova, Ph.D, Jilova 535/14, Olomouc 779 00,
e-mail: r.filipcikova@centrum.cz




5.4. MOZNOST LAZENSKEHO POBYTU PRO NEMOCNEHO HCH
JUDr. Véra Dreslerovd
Datum: 25. 8. 2009

Vazena pani,

v ramci odpovédi na vas dotaz, sdéluji, ze lazenstvi, narok na lazné a dalsi véci souvise-
jici upravuje zakon 463/1990 Sb., ve znéni predpisti pozdéjsich. Pri studiu ¢asti tohoto
zékona, ktera pojednava o nemocech lazenskou lé¢bu indikujici, jsem vami uvadénou
a tazatelkou pi. Hubenou jmenovanou nemoc nenalezla.

Pokud by vsak 1ékarka dogla k zavéru, Ze pacientka lazeniskou lé¢bu potrebuje k tomu, aby
se zlepsil jeji zdravotni stav u této nelécitelné choroby, mohlo by se prihlédnout k podob-
nému postizeni nervového a pohybového aparatu jinym onemocnénim a takto Zadost
o0 lazné odtivodnit. Ale, vychazeje z § 1 citovaného zakona, musi byt pro narok na lazen-
skou pé¢i splnéna podminka zlepSeni zdravotniho stavu, pfipadné zabrana zhorsovani
poruchy zdravi. Dale, i kdyby byla lazenska 1é¢ba, pokud jde o HCH indikovana, narok
na placeni zdravotni pojistovnou dan, neni jisté, ze by nutné musela tazatel¢ina tchyné
lazné dostat. Zejména 14zné hrazené zcela pojistovnou. Uhradu zékon a déle dispozi-
ce a statuty jednotlivych pojistoven pokryvaji spolutcasti pacienta, pfipadné hrazenim
pobytu a lazenskych procedur zcela. Mozna by bylo fesenim, nabidnout v ptipadé tazatel-
¢iny tchyné spoluti¢ast na thradé. Dalsi problém je v tom, Ze jednotlivé pojistovny jsou,
pokud jde o lazenskou péci rtizné ,vsticné®. Opét odvolavaje se na zminovany zakon,
je na druhou stranu dan celkem prehledny (v priloze zakona uvedeny) prehled nemoci,
u kterych jsou lazné indikovany a v takovychto ptipadech pak stoji za to, aby pacient
0 lazné bojoval, anebo uvazoval o zméné nevyhovujici a omezujici zdravotni pojistovny.
Pokud jde o otazku pi. Hubené, zda existuji pacienti, kterym byl hrazeny pobyt pojistov-
nou, jsem toho nazoru, Ze na tuto otdzku nelze odpovédét pro nedostatek informaci, které
by byly dostupné. Tolik tedy v odpovéd na vas dotaz a jsem s pozdravem.

JUDr. Véra Dreslerova

Poradna pro osoby se zdravotnim postizenim a seniory NRZP CR

tel.: 266 753 422, e-mail: dreslerova@nrzp.cz, www.nrzp.cz/poradna

5.5. PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HUNTINGTONOVY
CHOROBY V GENNETU
V. Krutilkovd, M. Putzovd, L. Pecnovd, D. Stejskal

Preimplanta¢ni genetickd diagnostika (PGD) je metoda, ktera umoznuje zjistit u zarodka
vzniklych pfi mimotélnim oplodnéni (IVF) zda nesou vlohu pro sledovanou dédi¢nou
chorobu. Tim lze zabranit pfenosu dané choroby do dalsi generace bez nutnosti prenatal-
ni diagnostiky a nasledného ukonceni téhotenstvi.

PGD je vidy spojena s mimotélnim oplodnénim. To znamend, Ze zena podstoupi hor-
monalni 1é¢bu, ktera zajisti dozrani vice vajicek. Ta jsou pak operativné vyjmuta a v labo-
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ratofi oplodnéna spermiemi partnera. Takto vznikne vice zarodkd, které se 3. den po
oplodnéni, skladaji z 6-10 dosud nespecializovanych bunék - blastomer. Kazda blasto-
mera nese kompletni genetickou informaci. Pomoci mikromanipula¢nich technik je
z kazdého zarodku odebrana jedna blastomera a vy$etfena na ptitomnost genové zmény
(mutace) zpusobujici chorobu. Za dal$i 1-2 dny je do délohy prenesen pouze zarodek
neobsahujici mutaci.

PGD monogennich chorob, tedy i Huntingtonovy choroby (HD), je na naSem pracovisti
provadéna tzv. nepfimou neboli haplotypovou analyzou. Kazdy gen se v bunce vyskytuje
ve 2 formach - alelach. Jedinec jednu alelu zdédi od otce a jednu od matky. U HD je alela
s mutaci zptsobujici onemocnéni zdédéna od jednoho rodice - alela od druhého rodi-
¢e je normalni. Pomoci urcitych markert (znacek) odlisime tyto dvé alely (haplotypy)
a sledujeme, ktera alela obsahuje mutaci zptisobujici onemocnéni. Haplotyp je mozno
prirovnat k ¢arovému kdédu - jedna ¢ara v kédu predstavuje mutaci, ostatni ¢ary slouzi
k presnému oznaceni celé alely. Podminkou pro tuto diagnostiku je genetické vysetfeni
obou partnert, kteti PGD zadaji a pfimého ptibuzného s geneticky potvrzenou Hunting-
tonovou chorobou. Vyhodou je moznost takto provést PGD i u Zadatele v riziku ktery
nepodstoupil prediktivni testovani. Vyfazena jsou embrya (zarodky), kterd nesou alelu
genu spole¢nou s nemocnym pribuznym (nejcastéji rodi¢em Zadatele).

PGD je v Gennetu provadéna od roku 2007, dosud byla provedena u 16 typti monogen-
nich chorob u 32 parii. Uspésnost (pocet gravidit po zavedeni embrya do délohy) je pies
50 %. Konkrétné u Huntingtonovy choroby byla tato diagnostika v Gennetu provedena
dosud u 7 pard, u dalsich 3 se PGD ptipravuje. Jeden par ma jiz zdravé miminko, dalsi 2
téhotenstvi probihaji.

Cely proces (vstupni geneticka konzultace, ptiprava i provedeni PGD a IVF) probihaji na
nasem pracovisti.

Metodu mame akreditovanou dle normy CSN EN ISO 15189, jako jedind laboratot v CR
jsme se v leto$nim roce tspésné zacastnili mezilaboratorni kontroly kvality organizované
britskou UK NEQAS.

Co se tykd finan¢nich nakladu geneticka analyza je hrazena v ramci zdravotniho pojisténi
dle nasmlouvanych vykont laboratote, pacienti si hradi tzv. mikromanipulace, tzn. injek-
ci spermie do vajicka (ICSI) pii IVE odbér blastoméry a prodlouzenou kultivaci (doba
mezi odbérem blastoméry a pfenosem vysetfeného embrya do délohy). V tuto chvili jde
o ¢astku 15 000 K¢.

Pokud mate o toto vySetfeni zdjem nebo o ném uvazujete, objednejte se na genetickou
konzultaci, p1i které vam bude v$e podrobné vysvétleno.

MUDr. Véra Krutilkova
Centrum lékarské genetiky a reprodukéni mediciny Gennet, www.gennet.cz
Kostelni 9, Praha 7, e-mail: vera.krutilkova@gennet.cz, objednani 222 313 000
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5.6. PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HUNTINGTONOVY
CHOROBY V SANATORIU HELIOS
Mgr. Lenka Raszkovd

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 je na téchto strankach pojednavano jiz tra-
di¢né. Znovu si ale pfipomenme zakladni fakta a idaje a podivejme se na vysledky za rok
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, ziskame 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-
dukce tj. vice nez 50%.

Za rok 2009 bylo provedeno 14 cyklti s PGD (monogenni onemocnéni). Klinické tého-
tenstvi s akci srde¢ni bylo potvrzeno v 8 pripadech (57 %), 4 Zeny porodily a 4 téhotenstvi
pokracuji.

Sanatorium Helios Brno vede stale jednani se zdravotni poji$tovnou o pfipadné tGplné
nebo alespon ¢aste¢né thradé PGD PCR. Ur¢itého pokroku bylo prece jen dosazeno.
Sanatorium Helios proslo vybérovym fizenim u VZP, vyhovéli jsme veskerym pozadav-
kim. V praxi by to mélo znamenat, Ze smlouva o thradé PGD pro pacienty s Huntingto-
novou chorobou ¢i v riziku je pfed podpisem.

V pripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

Mgr. Lenka Raszykova, molekularni biolog, tel: 732 856 553
pripadné

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

Mgr. Dusana Vranov4, IVF koordinatorka, tel: 731 416 420
MUDr. Pavel Texl, gynekolog, feditel sanatoria, tel: 549 523 211

Sanatorium Helios spol.s r.o.

Stefinikova 12, Brno, 602 00
www.sanatoriumhelios.cz
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5.7. ODLEHCOVACI NEBOLI KRATKODOBE POBYTY V BETANII
V NACHODE V ROCE 2010
Ing. Zdenék Rysavy

Jak uz jsme Vés informovali v minulych ¢islech Archy,
v na$em domové v Nachodé nabizime kratkodobé odleh-
¢ovaci pobyty pro osoby se zdravotnim postizenim. A to
i pro obyvatele s Huntingtonovou nemoci. V lonském roce
jsme prijali 4 obyvatele s Huntingtonovou nemoci. Jedna
obyvatelka a jeden obyvatel Ziji v naSem domové trvale.
Zatim nejsou v naSem domové vytvoreny podminky pro
poskytovani sluzeb lidem s poruchou chovani. Nékteré uchazece proto miizeme odmit-
nout. Na leto$ni rok zatim evidujeme jednu prihldsku. ProtoZe je o odleh¢ovaci sluzby
znacny zajem, je dobré si pobyt rezervovat cca 6 mésicti predem.

Nabidka nasich sluzeb je nasledujici:
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:
o Ubytovani je v jedno nebo dvoultizkovych pokojich (jednoltizkovy pokoj je zatim
k dispozici jen jeden)

o Stravovani dle individualniho rezimu
o Ogetfovani a asistence ve vSech vSednich situacich nepretrzité 24 hodin denné
o Zdravotni péce
o 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 seznamit, 1ze si domluvit navstévu. Kontakt na
Betanii je :
Diakonie CCE - Stfedisko BETANIE - ev. domov v Nachod
Sprefiarova 1053
547 01 Nachod
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 muzete
stahnout z vyse uvedené internetové stranky.

Zdenék Rysavy
BETANIE Néchod
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<ZELVAC

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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6. STALO SE

MEDICAL FAIR BRNO CENTRAL EUROPE 2009 a REHAPROTEX

probéhl na brnénském Vystavisti ve dnech 20. - 23. 10. 2009. Pod ndzvem PRO VAS
USMEV 2009 byly v pavilonu C, ptednaskovych salech pavilonu A doprovodné pred-
nasky pro zdravotné postizené osoby. Za nas zajistil posterovou prezentaci opét pan Jifi
Peprnik.

MEZINARODNI DEN RIDKYCH ONEMOCNENT

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

7. OZNAMENI

STAV PUJCOVNY ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK V HK

Puj¢ovnu ridi pan Bc. Jiti Havelka, kontakt v adresafi.

V tuto chvili jsou ve skladu k dispozici 3 zvedaky, 2 nastavitelné postele, 5 ktesel od firmy
Kirton a dostate¢né mnozstvi nahradnich podlozek na oba typy kiesel proti prolezeni-
nam.

Pti podpisu smlouvy o vypujéce vypiijcitel uhradi vratnou zalohu ve vysi 1 000,- K¢ a dale
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 zajistuje pani Bc. Alena Lorencova.

Nabizime tyto sluzby: mtizeme zprosttedkovat respitni pobyt, jsou-li zrovna volné kapa-
city.

Jednd se hlavné o umisténi v Hospici v Cerveném Kostelci. KdyZ si nds 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 alesponl 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 redakce:

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

Kniha ,PRELET SMRTIHLAVA® od pana Marka Vlad4ra

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 vytiski této knihy a miiZete si je objednat i na nasi
adrese.

Knihu ,NUTRICNI PODPORA* od pani MUDr. Zuzany Grofové, za 267 K¢ (vetné
DPH) doporucujeme k precteni. Je zde i kapitola o nutri¢ni podpore pacientd 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.

VYSTAVA NON-HANDICAP 2010

se bude konat na prazském Vystavisti PRAHA - HOLESOVICE ve dnech 20. - 22. dub-
na 2010 v Primyslovém palaci v Levém ktidle soubéiné s 32. Ro¢nikem mezinarod-
ntho zdravotnického veletrhu PRAGOMEDICA - PRAGOLABORA - PRAGOFARMA
- PRAGOOPTIK 2010 v halach Primyslového palace. Vystavu pordda INCHEBA PRA-
HA spol. s r.o. Oficidlnim partnerem vystav je i letos Narodni rada osob se zdravotnim
postizenim CR. Nase organizace se bude jako kazdoroéné ticastnit posterovou prezentaci,
kterou zajisti studenti.

SOCIALNE PRAVNI MINIMUM PRO OSOBY SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM,
Aktualni 10. Vydani, k 1. 4. 2009, je mozno objednat u sle¢ny Aleny Brazdové v sidle
NRZP v Partyzanské ulici ¢. 7, Praha 7, tel. tel.: 266 753 420, 266 753 424, fax: 266 753 422,
www.nrzp.cz, e-mail: nrzp@nrzp.cz. Cena publikace je 100.- K¢ + postovné 60.- K¢.

Tato publikace vam pomize lépe obhajovat zajmy vasich blizkych.

EVROPSKA KONFERENCE EURORDIS

Ve dnech 13 - 15 kvétna 2010 Evropska organizace pro fidka onemocnéni porada v Kra-
kové konferenci. Téma konference je ,,Od politiky k efektivnim sluzbam pro pacienty®
K ucasti se zaregistroval Jifi Hruda. Tentokrat EURORDIS uhradi vylohy cestovni a uby-
tovani.

64



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 Sasinkova, Purkynova 535, 547 01 Néachod,

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 pii
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

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

Polsko: Stowarzyszenie na rzecz osob 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
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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 ORGANIZACT:

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 pé¢i 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
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, miizete 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
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v riziku, zda se dat geneticky testovat) se mtiZete 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 genetickda 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 PaeDr. et B¢ Eva Stry-
kova, Na Louckach 2340/3, 750 02 Prerov 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
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 normaln{ 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. Klara 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 Kréalové
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PORADNA PRO RODINY S HCH:

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

e-mail: alena.lorencova@hk.caritas.cz, Diecezni katolickd charita krdlovéhradeckého
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
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
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- 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, zkusenost s presymptomatickym testem
- Véra Raftlovd, Novodvorska 1099, 142 00 Praha 4, tel. 241 493 684,
mobil: 604 424 427, dcera pacientky, zkusenost s presymptomatickym testem
— 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 ...ouvucvucercieeiciciccicene e ceneneeseneees 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 ...
ATESA ...ttt tne | O



9. HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni, charakte-
rizované mimovolnimi pohyby, poruchami chovani a demeci. K nastupu ptiznaka
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 kviili zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy mtize 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 pti Huntingtonové chorobé (SPHCH) vznikla roku 1991 jako své-
pomocnd pacientska organizace (neziskové obc¢anské sdruzeni). Jejim cilem je poskyto-
vat vSestrannou pomoc a podporu pacientiim a jejich rodindm, zlep$ovat informovanost
rodin, profesionalil i vefejnosti a zkvalitiiovat dostupné sluzby a péci.

K hlavnim aktivitim 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 $irsi 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 Ceské 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 ticet u Ceské spofitelny €. 1543349/0800
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