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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:

Spokojeny je ten, kdo prozil den, kdy se nic zlého nestalo.
MUDr. Miroslav Plzdk

Stésti své nachazej ve $tésti druhych.
Platon

Hraju ve svém Zzivoté s kartami, které mam, a jestli se mi nékdy néco nepovedlo,
neznamena to, Ze se zhrouti svét. V dalsi sny ale véfit neprestavam.
Lucie Bild

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.

Spole¢nost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé
Huntingtonova choroba, nemoc

Euro-HD Network

European Huntington Association

International Huntington Association
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1. UVOD

1.1. OHLEDNUTI ZA KONGRESEM

Zivot je neustalou vyzvou, a stoji za to ji pfijmout.

Ano, jiz se mizeme ohlédnout za 13. Kongresem Evropské Huntingtonské Asociace, kte-
ry se konal na zac¢atku zafi v Praze. Celd myslenka se zacala rysovat na 11. Kongresu
AHA v Blankenberge, v Belgii. Toho kongresu jsme se zucastnili
ve vétsi skupiné z Cech. Bylo tam jadro nasich lékatt z multidis-
ciplindrniho tymu a predsedkyné SPHCH, Zdenka Vondrackova
a moje malickost. Kongres byl svym zptisobem zajimavy a pou¢-
ny pro nds, laiky. Kdyz se mezi lékafi rozproudila uéena disku-
ze, tak jsme se Zdenkou §li do mistnosti, kde sedéla také Asun,
predsedkyné EHA, pivodem ze Spanélska. Sel jsem k ni a ptal se
na otazky kolem organizace takového kongresu. Pochvalil jsem
ji Prahu a Cechy. Nakonec z toho vysla nesméla nabidka, Ze za
ing. Jif{ Hruda 4 roky bychom se mohli pokusit o kongres v Praze. Ovéem v pii-
padé, Ze se nikdo jiny neprihlasi. A neptihlasil. Tak z Blankenberge jsme ptivezli 2 zpravy:
kongres v roce 2010 bude v Cechéch a Pavla Sasinkova je horky kandidat na jazykovou
koordinatorku EHDN pro CR.

Rika4 se, 7e kdyZ moc planujeme, bozi se nAm sméji a asi to je pravda.

Mezi tim probihalo jesté uzsi propojovani zajmi EHDN, IHA a EHA. A plany se dis-
kutovaly a zpresiiovaly. Poptal jsem nékolik ¢eskych agentur, specializovanych na orga-
nizaci kongresti z 1ékatrského prostiedi. S jednou z nich jsme navazali kontakty a ziskali
jsme nabidky na rtizna mista vhodna pro kongresy EHDN a EHA v Praze. Nakonec to
dopadlo tak, Ze jsme za spolupraci podékovali a zaplatili néjakou rezii, kterou agentura
meéla, a rozesli jsme se. Zalezitost s vybérem mista pro kongres vzala do svych rukou Son-
ja Adam, sekretarka profesora Langwehrmayera z university v Ulmu, pfedsedy EHDN.
Jeji volba padla na hotel Hilton, ktery ma vyborné kapacity jak kongresového centra, tak
ubytovani a bylo to doplnéno i zajimavou cenovou nabidkou. To bylo v 1été 2009.

Pro nas tim zacala intenzivni préce a zna¢né organiza¢ni starosti.

Shanéni penéz - tady musim podékovat docentu Janovi Rothovi a dr. Tereze Uhrové
za vydatnou pomoc pti hledani kontaktd z farmaceutickych firem a jejich doporuceni.
Obecné jsem se setkaval s rtiznym pochopenim. Ovéfil jsem si, Ze shanéni sponzort
pro tak rozsahlou udélost je vlastné takovy obchod s bolesti. Ale fada oslovenych nam
pomohla, i kdyz vlastné léky na HCH zatim nejsou vyvinuty. Néktefi velci vyrobci 1ékt
a pripravkd pro nas pochopeni neméli, ackoli jejich preparaty jsou pouzivany na potla-
¢ovani symptomil nemoci.

Kdo nam pomohl a komu patfi dik:

Vladni vybor pro télesné postizené

Ministerstvo zdravotnictvi CR



Vseobecna zdravotni pojistovna
Sandoz s.r.o.

Jansen-Cilag s.r.o.

Genzyme Czech s.r.o.

Novartis s.r.o.

SVUS Pharma, a.s., Pharmax
Nutricia

UCB s.r.o.

Stannah s.r.o.

Elektrarna Opatovice

RWE.

Firma Kirton z Velké Britanie nam nechala jako dar svij vystavni expondt — specialni
kteslo Omega.

Velmi nas potésila pocetnéjsi navstéva spratelenych spolecnosti ze Slovenska a Polska.
Béhem obou kongrestt EHDN a EHA byla navazana pratelstvi a dobré kontakty. Uby-
tovani jsme nasli na kolejich VSE za dostupnou cenu. Tam se velmi osvéd¢ila jako orga-
nizatorka pani Véra Raftlovd. Jako znalkyné Prahy nasla i vhodnou ptileZitost k ukazce
krasnych mist naseho hlavniho mésta. Pfi spole¢nych veéerech na kolejich a i pfi snida-
nich se utuzovalo prételstvi a mohly se sdilet zkuSenosti a informace v ¢esting, slovenstiné
i polstiné.

Bylo krasné, Ze na kongresu EJDN se sjelo do Prahy vice nez 650 védct, vyzkumnikd,
Kklinickych lékatt a dal$ich specialistii. Mnoho zajimavého jsme sly$eli a prozili. A ziskali
jsme zase dal$i nadéji do budoucna. Méli jsme tu ¢est s docentem Janem Rothem tako-
vou vyznamnou se$lost pozdravit a pfipomenout se jako u¢inny ¢lanek spolecenstvi lidj,
néjak spojenych s Huntingtonovou chorobou. Jan zduraznil odbornou tcast na progra-
mech EHDN, ja zase zapojeni spole¢nosti pro pomoc pii HCH.

Bliz$i informace o priibéhu tohoto kongresu najdete v jiném ¢lanku.

Kongres EHA probihal v hotelu Hilton také a to diky vyznamné pomoci European HD-
network, kdy jsme se mohli Gcastnit pfi stravovani, méli jsme zajisténou audiovizualni
techniku s odbornou asistenci provozujici firmy, simultdanni tlumoceni apod.

Moc jsme ocenili pomoc nasich ¢lent pti pripravé kongresovych dokumentd, dark a ta-
$ek pro ucastniky a pri vlastni registraci ucastnik@i kongresu. Registrace probihala na
dvou pracovistich, na jedno prichdzeli zahrani¢ni hosté, na druhé zase ¢lenové spolec-
nosti z Cech, Slovenska a Polska.

Na prtibéh registrace dohlizela nase predsedkyné Zdenka Vondrackova, tak zmatky byly
minimalni a okamzité fesené. Velice se osvéd¢ila Pavla Sasinkova, jako jazykovy expert
na obou mistech. Moc pomahali Terezka Listvanova, Marek Jekielek, Jakub Vondracek,
ktery promptné fesil problémy s pocitacovou technikou a zajistoval tiskarsky servis podle
pozadavki své maminky, Josef Umlauf a nage pokladni, Marie Zemanova, ktera s vypétim
vSech sil bdéla nad kontrolou plateb kongresovych poplatkil a prispévki na ubytovani.
Nakonec vse probéhlo dobre, lidé si zapuj¢ili tlumoc¢nicka zatizeni pro poslech v ¢estiné



nebo polstiné a mohli si najit misto v séle.

V nedéli dopoledne jsme méli jednani v krasném sale Grand Ball Room, protoze v kon-
gresové hale je$té probihalo ukonceni kongresu EHDN. Na zavér jsem se zucastnil s Ja-
nem Rothem a Pavlou Saginkovou podékovani organizatorim a dostali jsme dérky nebo
kvétiny, které damam moc slusely.

Nas kongres probihal s nékterymi improvizacemi, které zajistila predsedkyné EHA, Bea-
trice de Shepper. Ale zvlédali jsme to. Slo hlavné o piehazovani potadi prednasek, kviili
odjezdtim prednésejicich a nad rimec programu byla pridana prednaska s video ukazka-
mi pozitivné testovaného tane¢nika z Francie, ktery vedl pohybové aktivity v komunitach
pacientil. Nakonec byla tato prednaska ptijata s velkymi sympatiemi.

Odpoledne jsme se uz presunuli do hlavniho jednaciho sélu kongresového centra. Tam
jsme instalovali postery, které priblizovaly ¢innost jednotlivych asociaci a odbornych
pracovist.

V predsali byli také vystavovatelé kiesel pro pacienty, vytahovych systému a také nasi
pratelé z chranénych dilen z Opavy, kteti dovezli mnoho vyrobkd, o které byl velky zajem
a hodné lidi se uz zaméfilo na nakupovani vano¢nich darkda.

Zlatym spolec¢enskym hiebem byla vecerfe na rozlou¢enou, farewell dinner. Tuto akci per-
sondl hotelu velmi pékné pripravil a vSichni ji prijali ve spokojenosti. Nebyl to jen raut,
ale i ukazka naseho rekondi¢né edukaéniho vikendového pobytu, i kdyz trochu vy$per-
kovaného. Tentokrat prisel i kouzelnik Martin Langer a predvedl své vystoupeni. I kdyz
to byl amatér, jeho zru¢nost byla uzasna.

kouzelnik Martin Langer



Dalsi ozdobou vecera byla skupina orientalnich tanctt Macbat z Holic. Nékolik mladych
zen, které maji zalibu v pohybu, spojenym s hudbou a ladnosti.

Nasi mili Sev¢ikovi, ktei{ ns na nasich setkdnich pro-
vazeji hudbou jiz fadu let, nas prijeli podpotit i do
Prahy. Zase dokazali vytvorit atmosféru, kterd strhla
do viru tance nase ¢leny, tcastniky ze Slovenska a Pol-
ska, dévcata z Macbat i zahrani¢ni ucastniky z celé
Evropy. Na druhém konci sélu se marné snazila strh-
nout k tanci manzelka i Jana Rotha. Nakonec z toho
bylo takové soukromé vystoupeni.

Jejich radosti ptihlizela i Jana Zidovsk4 s manZelem.
A také Anicka Majic¢kova s vnuckou Luckou.
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Nasi ¢lenové SPHCH a multidisciplinarniho tymu méli také pred-
nasky a to velmi zajimavé. Nejdrive major doc. MUDr. Jan Vevera,
Ph.D. prednasel o agresivité, vyskytujici se prevazné v poc¢ate¢nich
obdobich propukajici nemoci a jak ji zvladat. Druhou prednas-
ku méla MUDr. Tereza Uhrové o psychohygiené, otazce, ktera se
dost pomiji a presto je tak dilezita pro ¢leny rodin a pecovatele
o nemocného. Prednéska vzbudila velky zajem a byla podnétem
pro rozsahlou diskuzi. Treti pfednasku méla Monika Baxa z oblas-
ti zékladniho vyzkumu. Také velmi zajimavd prednaska. Jenom
jsme litovali, Ze jsme nemohli vidét mini prasatko s genem HCH
Zivé. Vice podrobnosti je v ¢lanku Moniky.

MUDr. Tereza Uhrovd

I'v dalsich prednaskach jsme slyseli izasné a zajimavé véci, které v nas opét utvrdili nadéji
a viru v pokrok na poli védy a klinické mediciny. Také jsme byli svédky zajimavych infor-
maci i z oblasti pe¢ovani o pacienty.

Velmi zajimava byla i panelovd diskuze s mezindrodnim obsazenim o preimplanta¢ni
genetické diagnostice — PGD. Zavér je mozné shrnout do jedné véty: tato metoda je pro-
gresivni a umoznuje mit paru, kde jeden z partnertt muze byt nositelem genu s HCH,
zdravého potomka, jednoznaéné doporucujeme!

Zajimava byla také predndska Jany Petrenko z Koalice pro zdravi. To je organizace slu¢u-
jici cca 30 ¢eskych pacientskych organizaci a Jana za nas lobuje a jedna na ministerstvech,
v parlamentu a senatu. Situace pacientskych organizaci v Cechéch neni moc riizova i pres
urcitd doporuceni EU. Vlada a jeji titady se se spolupraci ztotoznuji jenom velmi pomalu
a tézce. Proto je kazda takova pomoc velice uzite¢na a pottebna.

Respekt k diistojnosti kazdého ¢lovéka a socialni spravedlnost by méla byt ve sttedu véech
projektt, domacich i evropskych

Co myslite: nejsme vsichni takovi poutnici, ktefi obcas narazeji na neobvyklé véci? Malé
déti maji tu vyhodu, Ze jsou schopné se divit skoro v§emu, co kolem sebe objevi. My
dospéli uz jsme ukaznéni a za udiv se nékdy stydime. A co je horsi: kvili tomu, Ze jsme



ponékud uspéchani poutnici, pozoruhodnych véci si ani nev§imneme.

Diky tzasné praci badateltl dnes vime o pfirodé, o vesmiru, o nasem téle spousty pozoru-
hodnych véci. Poznavame, Ze nesmirné slozity systém prirody je ve vSech jednotlivostech
a detailech vzajemné provazan.

Ty mikroskopické vazby nevidime, ale mdme povédomi a zkuSenosti s fyzikalnimi a che-
mickymi zdkony. A tém véfime a tim také tomu, co ndm o neviditelném fikaji.

Rik4 se, 7e vira je slepd. Mozna v né&jaka dogmata. Ale nase vira je z jiné oblasti. Je to vira
vidouci. Vidouci velké usili, velky zapal a tak utvrzuje nasi nadéji v brzké vyreseni a najiti
1é¢by na tuto osudovou nemoc.

Jeden z ohlasi
Mili pratelé
Jesté bych se chtéla nékolika radky vratit k 4-6. zari 2010, kdy probihal v Praze 13, kon-
gres EHA. Myslim, Ze pro vét$inu z nas to byl neopakovatelny zazitek. Védomi, ze nejsme
sami, Ze stejné problémy maji pacienti a oSetfovatelé i jinde. Také védomi, Ze se na celém
svété 1ékari a védci snazi najit zpusob jak tuto zlou chorobu 1é¢it. Také jsme mohli slyset,
jak to délaji jinde a vyménit si zku$enosti a ziskat nové pratele. Chtéla bych moc podéko-
vat Zdence a Jifimu za skvélou organizaci.

Dékuji Jana Spatnd

Cerstva zprava

Pohlednice - video z Prahy. Priblizuje atmosféru na vecernim opakovani a rozboru den-
niho programu. Novinaf Charles Sabine mél dva komentatory - Jeffa Carolla a Eda Wilda,
dva mladé védce, ktefi pracuji na HCH. Jeff je z Kanady a je testovan pozitivné a ma
nadherné déti narozené pomoci metody PGD.

Video si muiZete najit na adrese: http://vimeo.com/15464573

nebo http://www.hdsa.org/vidprague.html

Vsem krdsné Vinoce a spokojenost v novém roce 2011!!!
ing. Jifi Hruda



1.2. UVODNI SLOVO

Zdernika Vondrdckovai

Vézeni ptatelé, ¢lenové a priznivci SPHCH,

je mou milou povinnosti napsat par slov na tivod nasi prvni adventni Archy. V tuto dobu
jsem ja velice melancholicky a soucastné velice pracovné naladénd, tak nedokazu odhad-
nout, zda ma slova budou htejiva a hladiva, jak se na tuto dobu patfi.

Pfi pfipravé tohoto textu jsem si vzpomnéla na knizec¢ku od Pavla Pokorného: ,,Slovo na
véedni den i na ned¢li. Uz jsem z ni nékolikrat pouzila citace do Archy a v tento predva-
nocni ¢as jsem oteviela text nazvany jednoduse ,,ObtéZovani®

Pavel Pokorny piSe: ,Je navysost trapné nékoho obtéZovat. A pravé tak je trapné byt
obtéZovan.“ Zajimavy zacatek, rikala jsem si, jak se to rozvine. ,, Copak se da nazvat pri-
telem nékdo, kdo v noci a jesté hladovy vpadne druhému do bytu? Copak je pritelem ten,
kdo nepocka do réna, ale jesté o ptilnoci busi na dvete a chce si vyptijcit tfi chleby? A pre-
ce takovy pribéh najdeme v bibli. A vypravi ho dokonce Jezi§ - pribéh o ¢lovéku, kterého
nenadale v noci navstivi hladovy ptitel A tak ten ¢lovék jde k jinému svému priteli, ktery
bydli nedaleko, a busi na jeho dvere.”

My jsme v sou¢asném svété vychovavani tak, abychom neobtéZovali, na vSechno mame
sluzby. Tak to vidi Pavel Pokorny. PiSe déle: ,, Mdme to dobfe zafizeno. A sluzby porad
zdokonalujeme. Matky a ucitelky stdle uc¢i déti fikat ,,dékuji“ a ,,prosim® ale idedlem je,
aby to déti viibec fikat nemusely. Nasim idedlem je totiz neobtézovani, nasim idedlem je
sobéstacnost. Obtézovani je samozfejmé trapné — ale nemiiZe tento idedl sobéstacnosti
za to, Ze jsme tak hrozné sami? A pro¢ - kdyZz to mame tak dobre zafizeno, kdyz uz se
nemusime obtéZovat a kdyZ nemusime obtézovat druhé - pro¢ ndm ten nas zivot pripada
tak Casto k neunesenti tézky?“

A toto mi ptipomnélo, jak jsem ja busila na dvere, kdyZz jsem se dozvédéla o HCH
v rodiné a jak jsem se citila sama a hledala pftitele, ktery mi otevte. Véite mi, tloukla
jsem na hodné dvefi a pomoc jsem nakonec nasla v SPHCH. A stejné tak tlucou pra-
telé na dvete Poradny SPHCH. Jsou tak sami a nenachdzi pravé tu SLUZBU, kte-
rou bereme jako samozfejmost, za kterou se ani nemusi dékovat, protoze prece, ti,
ktefi ji poskytuji, jsou za ni placeni. Ale to neni pravda. Bohuzel to je asi pozistatek
doby minulé, coz ja nerada pouzivam, jako vysvétleni skute¢nosti. A pak ze zoufalstvi
sedaji k internetu a hledaji a busi na dvere, které se jim otevrou, az najdou PORAD-
NU SPHCH. MoZna odpovédi, které zpravidla davam jd, nejsou vidy stoprocentni,
ale vzdy se snazim ty dvefe oteviit co nejdfive. A véem znovu vzkazuji: SPHCH jsou
dvefe nejen jako PORADNA, ale hlavné REKONDICNI POBYTY, kde najdete vidy
ptitele, kterému muzete zabusit na dvefe, a to i o pulnoci, kdyZ Vam krvaci srdce.
S oficidlnimi sluzbami pro pacienty a rodiny s vyskytem HCH, za které se plati a nemusi
Stat asi resi na to, Ze si najdeme pritele, kde zabusime, a ndm bude pomozeno a dava od
pacientti a rodin s HCH ruce pry¢. Toto si nevymyslim. Aktivit, kdy jsme jako SPHCH
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busili na dvete predeviim MPSV CR bylo dost, ale ¢ekaji pozitivni ptiklad, negativni ne.
Takze stale musime busit...az tam najdeme pritele, do té doby asi nemame $anci. Kdo
tam ma pritele, ZAVOLEJTE, a my piijdeme a znovu zabus$ime.

Zatim dovolani tedy najdete jediné opravdu u pratel, kteti sice poskytuji sluzby v ramci
svych zaméstnani, ale musi mit srdi¢ko na pravém misté, protoZe to, co je tfeba délat pro
HCH v CR, se zatim nedéla jen za penize. V3ichni, kteii s SPHCH spolupracuji, prede-
v$im v8ak lékari, ale i néktefi socidlni pracovni, ufednici a védci nas maji v srdci a pro nas
tézky osud se ndm snazi pomoci.

PROTO JIM V TENTO ADVENTNI CAS VSEM DEKUJI. NEBUDU JE JMENO-
VAT, ALE VERIM, ZE VSICHNI, KDO POMAHA]JI SPHCH, TOTO PODEKOVANI
PRIJMOU, PROTOZE JA VIM, ZE TO CO DELAJI, NENI JEN SLUZBA.

A ¢lovék, kde mizeme zabusit i o ptlnoci, ktery nam vSem vzdy otevie dvere, je pan ing.
Jiti Hruda z Pardubic. Leto$ni rok byl pro ného cely ve znameni usilovné prace na zor-
ganizovani 13. kongresu EHA v Praze, kterému jsem jé jen lehce sekundovala. Nesmirné
mu dékuji za cas, ktery vénoval SPHCH a vam véem. Kdyby nebyl v dichodu, nevim,
nevim, jak bychom prazsky kongres EHA zvladli ptipravit. Byl hlavnim koordinatorem
celé akce. I kdyz my ostatni jsme byli spiSe technicky tym a pozdéji technické zazemi,
odvedli jsme v8ichni neuvétitelny kus prace.

Meéla bych ted oficialné podékovat vSem, kdo v Praze pracovali, ale musim podékovat
i tém, kdo prispéli finan¢né. Je to sice jiny druh pomoci SPHCH, ale také dulezity.
Samozfejmé neuvéfitelny byl Cesky tym profesionaltt a jejich odvaha, predev$im
u MUDr. Terezy Uhrové, kterd s obrovskym nasazenim vystoupila s prednaskou v ang-
li¢tiné. Ocenovala jsem az otcovsky pristup Doc. MUDr. Jana Vevery, ktery byl pfipraven
pomoci s preklady, ale nebylo tieba. Bylo to tizasné vystoupeni Cechti na evropském féru.
Vse potom v druhy den zavrsila Mgr. Monika Baxa, kterd méla na pripravu prednasky jen
nékolik dntl a presto opét obrovsky ohlas z publika. No a o vystoupeni a diskusi o PGD
u HCH neni tfeba ani se zminovat. Neuvéfitelna a strhujici diskuse.

Prekrasny byl i slavnostni vecer pti tanci, kouzlech a Gzasném jidle, kdy se opét rodina
huntingtonikt rozrostla o celou fadu novych pratel z celé Evropy. Najednou jsme byli
v$ichninajednélodia v§ichni jsme citili tu iZzasnou viru, silu a jednotu v nasich snazenich,
smutek nad smutnymi osudy, ale soucastné pocit, ze nejsem v boji s HCH samli, Ze jsou
tu védci, lékari, socidlni pracovnici, terapeuti a pratelé z fad rodin, ale i farmaceutickych
firem, ktef{ vSichni véri, Ze se nakonec 1ék ¢i fe$eni, jak nemoc pokofit najde.

Kdo v Praze byl a vidél tu silu ducha a jednotu celosvétovou, protoze védci byli z celého
svéta, tak v sobé musi najit viru a nadéji a byt rad ..., i kdyZ osud mu nepfipravil zrovna
jednoduchou cestu zivotem. Byli tam totiZ jenom sami pratelé a to je potom néco docela
jiného, nez kdyz to jsou jenom poskytovatelé.

Takova mala jednota se projevila v malém tymu pfi plnéni kongresovych tasek. Nejprve
bylo malé hastefent, ale potom to bylo v$e perfektné zvladnuté.

A je$té musim vzpomenout na ubytovani na kolejich ¢eského, polského a slovenského
tymu. Pani Véra Raftlova, jako Prazacka, vSe perfektné zorganizovala, takze snidané,
odjezdy na prednasky do Hiltonu, ¢i prohlidka historické Prahy, to se vSe krasné zvladlo
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a nikdo nemusel mit strach, Ze se ztrati atp. Nékdy Pol4ci vzali do svého autobusu i Cechy
se Slovaky, jindy Slovaci odvezli Cechim zavazadla a Cesi dali viem trosku najist.
Nemohu Fici nic jiného, Ze jsme jako poradajici ¢eskda SPHCH nezklamali a Ze jsme pfi-
pravili pro vSechny nadhernou atmosféru se skvélymi prednaskami v kruhu pratel, coz
vyrazné podtrhly i placené sluzby v Hiltonu, které byly mimotadné, a proto DEKUJL

A mimochodem na kongresu EHDN, ktery probihal soubézné s EHA konferenci, nezkla-
maly ani posterové prezentace, kde jsme méli jednu vlastovku a to byl poster z Prvniho
rekondi¢né eduka¢niho letniho tdbora pro déti v riziku a z rodin s vyskytem HCH, ktery
poradal olomoucky tym a v§echny déti, které tam byly, se jiZ té$i na pristi.

Zavérem mého uvodniho adventniho slova mohu jen fici: ,, Dékuji vSem, kdo otevreli
dvere, kdyz nékdo s HCH na né zabusil®. V$echny, kdo se boji zabusit, zvu: ,, Buste a bude
vam otevfeno, jen nesmite ustat a prijedte mezi nas.“

V Praze byly i slzy, slzy z pocitu pratelstvi a smutku, Ze jsem se neodhodlal zabusit a prijit
do rodiny SPHCH dtive, nebyl bych tak sam.

Jesté se musim omluvit za sebe vS§em, kdo maji pocit, Ze busili na mé osobni dvefe a ja je
neoteviela. Nebyl to nikdy zly umysl a v Praze, tam jsem méla prili§ tkold na mysli, Ze
jsem mozna nékomu neotevrela. Je$té jednou prosim za prominuti a mam vas vSechny
rada, jinak bych tuto praci délat nemohla.

Posledni oficialita:

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 vitame samoztejmé podle

Iy 7wz

moznosti kazdou korunu navic. Vazime si pritom kazdé ¢astky, nebot kapky tvori mote.
1.3. PROSLOV JIRTHO HRUDY NA PLENARNIM ZASEDANI EHDN

Praha, 3. zafi 2010

Vazené damy a panové, vazeny profesore Langhwermayere.

Ted si nejsem si jisty, jak vas vSechny oslovit:

mili pratelé HCH nebo mili nepratelé HCHZ?, ale véfim, Ze jste bojovnici s touto nemoci
a ve skute¢nosti bojovnici se smrti.

A vérim, ze jste na$imi prateli, prateli lidi, suzovanych HCH - pacientt, lidi v riziku, ¢lent
rodin a pecovateld.

My vime, Ze vas potfebujeme a doufdme, Ze vy potfebujete nas, lidi, ktefi maji zkugenosti
s HCH tak fe¢eno z terénu. Tato choroba neni kruta pouze k pacientim - pro né je to
osudova otazka. Ale tato nemoc je obrovsky stres a zatéz pro osoby v riziku, ¢ekajici roky
na svtyj osud a pro ¢leny jejich rodin, rodice a pribuzné samoziejmé také. HCH je zatéz
celé rodiny. Zit nebo nezit, to je fatlni otdzka.
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A chci vam Fict, Ze cesta k nalezeni feeni je dlouha a tézka. My to vime, ale mame i své
nékteré vnitini nadéje.

Tak na priklad: v roce 1983 objev opakovani CAG tripletii, v roce 1993 poznani genetické
analyzy a zavedeni testovani. Dalsi nadéje byla spojovana s rokem 2003 a s o¢ekavanim
objevu 1é¢by. To neprislo. Co myslite — mohl by byt rok 2013 tim spravnym rokem? Ne
kazda cesta vede k ohromujicimu objevu. Nékteré z cest vedou do slepych uli¢ek. To
neni hanba. Je to obvyklé pfi zkoumadni tak velice komplikovanych otazek. Problém 1é¢by
muze byt pravdépodobné otazkou osobni 1é¢by zalozené na genomu jednotlivce. Velmi
komplikovana otazka a dosud neni podlozena souc¢asnymi znalostmi a metodami.

Jsem poctén, ze zde mohu ptivitat vSechny vas, ktefi pfinasite mnoho riznych ptistupti
k fe$enim. Réznost pristupl je opravdova nadéje pro nas — lidi, kteti ¢ekame na lé¢bu
této hrozné nemoci.

Dovolte mi poprét zdar v dnesnich a zitiejsich jednanich. Cekdme netrpélivé na vysledky
va$eho pokroku.

Me¢jte se dobre pti naslouchdni jednoho druhému.

Pfeju vam krasny pobyt v magickém mésté Praha.

Dékuji.

2. CLANKY

2.1. HUNTINGTONOVA CHOROBA JE NEMOC, O KTERE JSME SE NEUCILI,
ALE KTERA SPOJILA SVET

Zderika Vondrdckova

Huntingtonova choroba (HCH) je autosomalné dominantné dédi¢né onemocnéni s fatal-
nim pribéhem. HCH se projevuje jak hybnymi (chorea, dystonie, akineze, rigidita, poru-
cha volnich pohybti), tak psychickymi (zmény chovani, afektivni poruchy, obsedantné-
kompulzivni poruchy, uzkostné stavy, psychotické projevy) poruchami a demenci. Prvni
priznaky HCH se objevuji obvykle ve ¢tvrté dekadé pacientova zivota. Potvrzeni diagnézy
se provadi genetickym diagnostickym testem z krve. Lé¢ba HCH je ¢isté symptomaticka.
V rozvoji HCH se objevuje celd fada specifickych projevi, které vyzaduji multidiscipli-
nérni specializovanou pé¢i.

Mnoho lidi stale nic nevi o této fatalni neurologické nemoci, ktera zptsobuje mimovolni
pohyby, vazné dusevni poskozeni a kognitivni tipadek. Huntingtonova choroba (HCH)
se u lidi obvykle projevi mezi tficaitym a padesatym rokem Zivota, ackoliv se miize pro-
jevit také u déti nebo ve stari. Zatim stale neexistuje 1é¢ba, ktera by zastavila netiprosnou
progresi choroby, jez vede po 10 az 25 letech k smrti. Protoze jde o autozomalné domi-
nantni onemocnéni, kazdé dité rodice s HCH je v padesatiprocentnim riziku, Ze nemoc
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zdédi. Ve Spojenych statech je vyskyt nemoci v priméru asi 10 pfipadii na 100 000 lidi
— celkové se jedna asi o 30 000 lidi. V riziku je dalsich ptiblizné 150 000 lidi. V Ceské
republice (CR) je vyskyt obdobny. Pfedpoklada se asi 1 000 nemocnych a 5 000 osob
v riziku pro celou CR.

»Huntingtonova choroba neni onemocnéni jednotlivce, ale celé rodiny!“

I kdyz HCH patti mezi fidkd onemocnéni, méla pro sviij neuté$eny zasah do osudu rodin
tak neuvéfitelnou silu, Ze spojila laiky a profesionaly po celém svété na vyzkumu této
nemoci.

HCH byla klinicky poprvé popsana Georgem Huntingtonem v roce 1872. Za dalsich
80 let zemrel na HCH vyznamny americky folkovy zpévak Woody Guthrie. Jeho dru-
ha manzelka Marjorie Guthrie byla tak otfesena pribéhem nemoci, Ze zalozila Vybor
pro boj s Huntingtonovou chorobou (Committee to Combat Huntington’s Disease), nyni
Huntington’s Disease Society of America, ktera sdruzuje jak odbornou, tak laickou vetej-
nost. Stala se také zakladatelkou nadace Woodyho Guthrie, kterda podporuje vyzkum
HCH. Sama netinavné cestovala mnoho let po celém svété a hovorila o Huntingtonové
nemoci. V roce 1979 se podilela také na zrodu International Huntington Association
(IHA), mezindrodni organizace, ktera vznikla v Oxfordu v Anglii.

Témér ve stejné dobé se zac¢al o Huntingtonovu chorobu zajimat Milton Wexler v Los
Angeles. U jeho manzelky propukly prvni pfiznaky nemoci, jez ji uz zabila otce a tfi bra-
try. Vétila, ze nemoc postihuje pouze muze, ale neurolog ji vysvétlil, Ze se myli. Ze je to
dokonce jesté horsi, protoze jeji dvé dospélé dcery, Alice a Nancy, jsou v padesatipro-
centnim riziku, Ze je potka stejny osud. Tato zdrcujici zprava podnitila Miltona Wexlera,
psychoanalytika vyhleddvaného popularnimi herci a hereckami, k neuvéfitelné aktivité.
Pan Wexler (zemfel v roce 2007 v 98 letech na respira¢ni selhani ve svém domé v Santa
Monice) ignoroval védeckou moudrost své doby a vénoval veskerou svou energii snaze
odhalit tajemstvi jedné z nejzdhadnéj$ich a nejvice paralyzujicich nemoci, o které se ¢asto
pise jako o ¢asované bombé, nebot psychicka a fyzicka spoust, kterou ptisobi, se obvykle
projevi uz ve sttednim véku.

V sedmdesatych letech minulého stoleti nejprve nastartoval to, co je dnes Nadaci dédic-
nych onemocnéni (Haereditary Disease Foundation), a poté zacal shanét do svych
workshoptl, zaméfenych na hledani léku, slibné mladé védce ochotné vrhnout se do tohoto
nejistého dobrodruzstvi. Poradal ve své westsidské praxi volné workshopy, koncipované
jako sezeni skupinové terapie, které zdtiraziiovaly soustfedéni zacastnénych odborniki
na kolektivni fe$eni a nepodobaly se ni¢emu, s ¢im méli védci do té doby zkusenosti.

V roce 1983, po desetileti zapast v laboratotich po celé zemi, védci tfibeni Miltonem
Wexlerem a pozdéji také jeho dcerou Nancy (genetickou a neuropsycholozkou), dosahli
prilomu, v néjz véril jen malokdo - objevili geneticky marker Huntingtovovy choroby.
V roce 1993 se jim podarilo lokalizovat samotny gen HCH. Objeveni genu HCH nepred-
stavuje jen enormni krok smérem k nalezeni léku naHuntingtonovu nemoc, ale dokazalo
i uskute¢nitelnost zmapovani celého souboru 30 000 lidskych gent.
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Wexler ,,dokazal, Ze by to mohlo jit®, fekl dr. Francis Collins. Doktor Collins se pfipojil
k Wexlerové pracovni skupiné v poloviné osmdesatych let minulého stoleti, kdy byl pro-
fesorem na univerzité ve Wisconsinu. Pomohl vyvinout metody identifikace genti zodpo-
védnych nejen za Huntingtonovu chorobu, ale také za cystickou fibrézu, pomoci kterych
se podarilo v roce 2003 Gspésné rozlustit kompletni genom ¢lovéka.

»Hledani Huntingtonova genu se stalo paradigmatem pro vSechna podobnd hledani
gentl. To v$e vzniklo z tizasného intelektualniho kvasu, ktery Milton s Nancy vytvorili,*
fekl Collins, nyni feditel vldidou podporovaného Néarodniho institutu pro vyzkum lidské-
ho genomu v Bethesdé ve staté Maryland.

Dr. Anne B. Young, profesorka Harvard Medical School a vedouci 1ékarka neurologické-
ho oddéleni v Massachusetts General Hospital, fekla, Ze Wexler byl ,vizionaf... Byl guru
a tmel, ktery drzel pohromadé projekt, jejz mnoho vyznamnych védcti povazovalo za
blaznovstvi. ,Dnes mame gen. Mame tuseni, co gen déla. To bychom bez Miltona nemé-
1i,“ rekla dr. Youngova. ,,Byl katalyzatorem toho vseho.”

Wexler mél ,,schopnost dat dohromady rtiznorodé lidi a odstranit prehrady. Byl mistrem
kreativity,“ fekl David E. Housman, biolog z Massachusetts Institute of Technology, jenz
hral kli¢ovou roli ve spole¢ném usili, které vedlo k identifikaci genu zodpovédného za
Huntingtonovu chorobu.

Wexlerovi slavni pratelé poradali obcas pro védce party. ,My podivinsti védci jsme byli
totalné uneseni, ze i toto bylo soucasti workshopu,“ fekl Collins, ktery ptipomnél sobotni
noéni soireé s Andrewsem, Carol Burnettovou, Walterem Matthauem a Jackem Lemmo-
nem.

Duch spolupréce byl tak silny, ze kdyz védci publikovali své zavéry, bylo jejich autorstvi
uvedeno jako Skupina pro spole¢ny vyzkum Huntingtonovy choroby. Rodinny projekt.
Toto usili se stalo projektem Wexlerovy rodiny.

Nancy, profesorka na Columbijské univerzité v New Yorku, ziskavala védce, vedla pra-
covni skupiny a sbirala krevni vzorky v zapadlych vesnicich Venezuely, kde, jak se véfi-
lo, Zila nejvétsi komunita lidi s HCH.

Alice, histori¢ka, napsala knihu ,,Mapovani osudu“ (Mapping Fate: a Memory of Family,
Risk, and Genetic Research, 1995), strhujici vzpominky na boj své rodiny s nemoci.
Kdyz se Wexlerovy dcery dozvédély, ze mohly zdédit po matce defektni gen, rozhodly
se nemit déti. Kdyz byl vyvinut postup, jak tento gen detekovat, rozhodly se - ¢aste¢né
i vzhledem ke svému védeckému nasazeni - test nepodstoupit, protoze se obavaly, Ze by
eventualni pozitivni vysledek nastolil vice otazek nez by dokazaly zvladnout. Otec s jejich
rozhodnutim souhlasil. Hlavné ony byly tim diivodem, pro¢ se do boje pustil.

»Stal jsem se aktivistou, protoZe jsem byl strasné sobecky, fekl jednou. ,,K smrti mne
désilo, Ze by tuhle nemoc nékterd z mych dcer tieba také mohla mit.“ Nyni je obéma pres
Sedesdt a jsou jediné, kdo z rodiny prezily. Dosud se zdd, Ze nemoc nezdédily.

Ve stejné dobé bojoval s osudem a zédkefnosti HCH v Holandsku Gerrit Dommerholt,
jemuz zemrela na HCH matka i bratr. Ani on se nedokazal oddat jen tak osudu a zacal
pracovat v holandské spole¢nosti pro pomoc pii HCH. Pozdéji se stal prezidentem IHA
(International Huntington Association). A tento GZasny pan, ktery spojil huntingtonsky
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svét, prijel v roce 1990 do Cech, aby zde pomohl se vznikem ceské spole¢nosti.

Ke spolupraci mu byla doporucena geneticka MUDr. Jana Zidovska, CSc., ktera kolem
sebe diky své pili a empatii soustfedila tym odbornikd, prvni pacienty i rodinné prislus-
niky a v roce 1991 zalozila Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé (SPHCH)
jako svépomocné pacientské neziskové obcanské sdruzeni, jehoz se stala prvni predsed-
kyni. Zasluhou jejiho nasazeni a pracovitosti je po 20 letech ¢eska SPHCH pravoplatnym
a aktivnim ¢lenem jak evropské (EHA), tak mezinarodni spole¢nosti (IHA).

Hlavnim cilem ¢eské spole¢nosti, ale i dalsich spole¢nosti ve svété, je prace pro pacienty
a rodiny s vyskytem HCH, snaha o zlepseni kvality Zivota kazdého ¢lena postizené rodi-
ny. V této oblasti je zdsadni prace dr. Sheily Simpsonové (UK), ktera vede skupinu pro
vypracovani standardd péce o pacienty s HCH. Neméné dtilezitym cilem je spoluprace
na vyzkumu HCH jak s evropskou, tak americkou siti. SPHCH se od roku 2006 aktivné
podili na praci EHDN (European Huntington's Disease Network). Ceskou koordinator-
kou a mimotddnou osobnosti je pani Pavla Saginkova.

A nyni - vroce 2010 - mate v$ichni mimoradnou prileZitost zucastnit se ve dnech 3. - 6. 9.
2010 13. kongresu evropskych spole¢nosti pro pomoc pti Huntingtonové chorobé v hote-
lu Hilton v Praze. Neni vylouceno, spise je nanejvy$ pravdépodobné, ze se zde setkate
s védci svétového formatu, s panem G. Dommerholtem nebo se sestrami Wexlerovymi ¢i
dal$imi osobnostmi huntingtonskych svétovych hnuti.
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Internacional Huntington Association (IHA) byla zalozena v roce 1967 v USA. Zakla-
datelkou byla Marjorie Guthrie, vdova po folkovém zpévakovi Woodym Guthrie, ktery
trpél Huntingtonovou chorobou.

Woody Guthrie Marjorie Guthrie Georg Huntington
Americky lékat, v roce 1872 jako
prvni popsal tuto nemoc a po ném
nese i svilj ndzev.

2.2. EHDN - SIT KONTAKTU, PRATEL, VIRY A ODHODLANE PRACE
Mgr. Monika Baxa
Mili pratelé a ¢tenati Archy,

rada bych Vam ptiblizila podzimni setkani EHDN (European Huntingtin Disease
Network) v Praze svyma o¢ima. Mam moznost Vam povypravét pribéh, ktery zacal na
jednom takovémto setkani — rok predtim ve Vancouveru.

Do Kanady jsme cestovali spole¢né s Maridnem a s na$im posterem prezentujicim Adél-
ku - nase prvni transgenni prasatko, které ma ve svém genomu vnesenou genetickou
informaci pro lidsky huntingtin se 145-ti CAG opakovanimi. Nejenze se nam podarilo
zabudovat lidsky gen mezi ty prasedi, tento gen se i prepisuje do mRNA a nasledné do
proteinu - a pravé jeho pritomnost je ditvodem, pro¢ se onemocnéni projevuje.

V priibéhu prezentace postertl jsme s Marianem stali vzorné nastoupeni, ptipraveni zod-
povidat vSechny zvédavé otazky. Po chvilce k ndm pristoupil vysoky pan - jmenuje se
Dr. Ralf Reilmann a zacal se nds vyptavat na podrobnosti. Nase prasatko se mu ohromné
libilo. Teda, nejen Adélka jako takova, ale nd§ model. Je to velké zvire, které je vahou téla,
velikosti organt a i fyziologicky velmi blizké ¢lovéku. Proto testovani moznych zptisobti
terapie vklada véts$i nadéje do tohoto zvifeciho druhu nezli do hlodavct, jako jsou mys
a potkan - bez ohledu na to, jestli se jedna o terapii farmakologickou a zptisob davkovani
1ékd, nebo terapii chirurgickou, kdy je mozné vyuzit potencial transplantace kmenovych

16



bunék nebo tzv. RNAi - neboli umléeni RNA, co znamena, Ze mRNA, ktera je za normal-
nich okolnosti translatovana do proteinu, bude degradovana a protein se nevytvori.

Z prednasky, kterou Ralf dopoledne mél, jsme my s Marianem védéli, Ze je z univerzitni
kliniky v Munsteru (Némecko), kde se vénuje praci s pacienty. Vymysli a pfipravuje pro
né zafizeni umoznujici pocitatem vyhodnocované sledovani motorickych funkci, kte-
ré pak aplikuje v praxi. K pristrojum, kterymi disponuje, patfi napt. GAITRite, cozZ je
koberec, zaznamenavajici stopy — a vyhodnoti se trajektorie a rychlost chiize. Dl u ného
muzeme najit aparat pouzivany na pocitani uderti prstem za ¢asovy interval a vyhodno-
ceni sily uderu anebo pristroj zaznamenavajici ¢as dotyku jazyka na senzoru.

Slovo dalo slovo a domluvili jsme se na setkani v Libéchové. Tu mél Ralf spole¢né se
svoji studentkou Evou - doktorkou veterinarni mediciny — moznost vidét nase prasatka,
staje a vybaveni - ale hlavné, mohli jsme pokracovat v diskusich z Vancouveru o mozné
spolupréci.

ProtoZe - ono nestali, aby nase prasatka méla gen zodpovédny za Huntingtonovu cho-
robu. Jejich chovani po nastoupeni onemocnéni musi korelovat s projevy pozorovanymi
u pacienttl. Jen tak si mtizeme byt jisti tim, Ze terapie, ktera prasatiim pomahd a jevi se byt
pouzitelna i pro lidi, u nich vyvola stejné zlepSeni.

A pravé pti vyhodnocovani chovani se nasich prasatek a pozorovani nastupu onemocné-
ni jsme se dohodli na pouziti ptistroji, které v Némecku Ralf s kolegy uz bézné aplikuje
ke $kalovani pacientt, pro prasatka.

Ve Vancouveru jsem méla moznost potkat také prof. Jenny Morton z Univerzity v Cam-
bridge (Velkd Britanie). Tohle setkdni nebylo ndhodné — dostala jsem ,tip“ od nasich
spolupracovniki v Bostonu. Jenny se dlouha 1éta vénuje praci s my$im modelem Hun-
tingtonovy choroby, hlavné pozorovanim fenotypu (projevi jejich chovani) a sledovanim
ucinkd raznych lé¢iv aplikovanych my$im. Zaroven se svymi neocenitelnymi zkusenostmi
spolupracuje s australskou skupinou, ktera pripravila ovce s Huntingtonovou nemoci.

V Praze jsme se, kromé mnohych dal$ich milych lidi, potkali také s Ralfem. Poreferovali
jsme, co jsme za dobu od naseho posledniho setkani stihli udélat, pfipravit a co oceka-
vame a zaroven jsme se dozvédéli, co maji nové oni v Némecku. Na§ spole¢ny projekt
dostaval znatelné obrysy a bylo uz jenom potieba dotahnout detaily. Jenny bohuzel do
Prahy nemohla ptijet. To nds ale nemohlo odradit a vydali jsme se spole¢né s Ralfem
a Evou do Cambridge za ni.

V Anglii se Jenny rozpovidala o svych oveckach a nejen o pokusech, které délaji, ale
i téch, které planuji délat. JelikoZ my jsme uz na prasatkach odvedli hodné prace, s radosti
jsem jim vysvétlila a popsala nase zku$enosti a ,vychytavky“ - a tim jim zna¢né urych-
lila ,,cestu vpred®, protoZe uz se nebudou zdrzovat fesenim problém, s kterymi jsme se
potkali my. Jenny nam dala cenné rady, co se pozorovani fenotypu tyce a ptislibila pomoc
pri uskute¢néni nasich zamért. Z Cambridge jsme letéli rovnou do Minsteru.

V Némecku jsem méla moznost potkat skvélé lidi z Ralfového tymu, vyzkouset si jednot-
livé ptistroje a podivat se na obrazky prase¢ich mozki z magnetické rezonance (MRI)
i pozitrénové emisni tomografie (PET). Naplanovali jsme skvély projekt, v kterém budou
pouzita naSe prasatka, Ralfovy pristroje, zkusenosti Jenny a zépal pro véc nas vsech.
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A o tom jsou tato Huntingtonicka setkani. O predavani informaci, o navazovani kontaktt
a spolupréce, o novych myslenkach a zdmérech. O uceni se ze znalosti jinych, o cennych
radach zku$enéjsich a o sdileném nadseni dosahnout cil.

Vérim, ze uspéjeme. VErim, ze uz za nékolik mésicti budeme moci prohlésit, ze u Adélky
pozorujeme prvni priznaky onemocnéni. Véfim, ze na zakladé vysledkt ziskanych ze
zminovaného planovaného projektu bude umoznéné zkouseni terapie na transgennich
prasatech. A véfim, ze jednou se ta spravna terapie pro pacienty najde.

Kdyz jsem zacala v Libéchové pracovat, byla to pro mne prace — véda — biotechnologie
- transgenni prase. Kdyz jsem poznala vas, oto¢ilo se to o 180 stupni - ted jsou to pro
mne vase tvare a vaSe osudy. Byla jsem prekvapend, kolik lidi pracujicich v EHDN je
nositelem mutovaného huntingtinu, kolik lidi vi, Ze dfiv ¢i pozdéji onemocni. Ale roz-
hodli se bojovat. Rozhodli se to zménit — napt. Jeff Carrol nebo Charles Sabine. Tito lidé
a mnozi dalsi jsou v mych ocich hrdiny. Hrdiny jsou pro mé vsichni, ktefi s Huntingto-
novou nemoci bojuji — nejen ve védé - ale i doma, v nemocnicich, ¢i v hospicech svou
starostlivosti a péci, laskou a vytrvalosti.

Na setkanich, jaké bylo v Praze, se mdme moznost potkat s takovymito lidmi. Mame
moznost vyslechnout si nespoc¢etné mnozstvi pribéht, pfi kterych se ndm v o¢ich lesknou
slzy dojetim. Ale taky mame moznost se dozvédét, kam uz jsme pfi boji s timto one-
mocnénim pokro¢ili. Mame moznost potkat lidi, kteti ndm pomiizou, poradi, ktefi chtéji
spolupracovat — protoze spole¢né toho mizeme mnoho dokézat.

Tésim se na kazdé setkani s vami. A té$im se na dalsi setkani Huntingtonické spole¢nosti
- na védce, na pacienty, na lékare, na pecovatele, na koordinatory a na vSechny, ktefi
prispivaji kazdy svoji troskou.

Monika Baxa s prasdtky
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2.3. VENEZUELSKY KLIC K LEKU NA HUNTINGTONOVU CHOROBU

BBC, 19. srpna 2010
PreloZila Zuzana Maurovd

Ve venezuelské vesnici Barranquitas je nejvy$si koncentrace Huntingtonovy choroby;,
devastujici mozkové nemoci, na svété. Will Grant, BBC, doprovazi americkou védeckou
pracovnici, kterd pokracuje ve svém Zivotnim tikolu - najit na tuto nemoc lék.

Ve spalujicim slunci se Angela belha pres Barranquitas k jidelné pro déti, hubené nohy
jen s velkym usilim poskytuji podporu jeji kiehké kostre. Ackoli je vesnice mala, da vel-
kou praci prejit z jednoho konce na druhy, kdyz vase koncetiny nedélaji, co jim reknete.
Ale Angela je rozhodnuta vynalozit jakékoli usili, protoze pravé prijela stara pritelkyné.
Tato pritelkyné, americka védecka pracovnice Nancy Wexlerova, jezdi do Barranquitas
uz vice nez 30 let. VEri, ze zde nalezne odpovéd na otazku, kterou hleda cely svtij dospély
Zivot: 1ék na Huntingtonovu chorobu. Pro doktorku Wexlerovou je to vice nez akademic-
ka ¢innost nebo profesni cil, je to rodinnd posedlost.

»Moje matka zemrela na Huntingtonovu chorobu. Byla to védecka pracovnice. Mij otec
byl také védec, a tak jsme si fekli: ,Nalezneme 1€k, fika dr. Wexlerova. ,,A fikame to stdle.
Nemiizete rano vstavat bez nadéje a presvédcent, Ze 1ék je na dohled.”

Jako dcera pacientky s HD byla v riziku 1:2, Ze je nositelkou osudového genetického
poskozeni. HD je nevylé¢itelnd smrtelna dédi¢na nemoc, v jejimz disledku nemocny
ztraci kontrolu nad svymi svaly, coZ asti ve vazné problémy s polykanim, a mnoho paci-
enttl zemfe udusenim nebo na podvyzivu. Kromé fyzickych symptomt se ¢asto projevuji
hluboké deprese. Vyskyt se uvadi 1 nemocny na 10 000 lidi, ale v Barranquitas, odleh-
lém misté, kde béhem let doslo k uzavfeni mnoha manzelstvi mezi nékolika rodinami,
je pomér vice nez 1 : 10. U priblizné 1 000 vesni¢antt HD plné propukla a mnozi dalsi
nesou jeji gen. Tak vysoka koncentrace pacienttt s HD z nich ucinila patef vyzkumu dr.
Wexlerové. Jeji vyzkum ve Venezuele byl kli¢ovy pro prilomovy objev z roku 1993, kdy
byla identifikovdna abnormalita, kterd HD zpusobuje: defektni gen na 4. chromozomu.
Ciro Soto je jednim z vesni¢antl, jehoz DNA a rodinnd anamnéza tomuto objevu pomoh-
ly. Dr. Wexlerovd se s panem Soto setkala, kdyz mu bylo teprve osm. Nyni je mu témér 40
a jeho télo sebou v dusledku nemoci nekontrolovatelné skube.

,Ciro byl vyborny bubenik, mél velmi atletickou postavu, byl to krasny rybat,“ fekla dr.
Wexlerova. ,,Oba Cirovi rodi¢e méli HD,“ vysvétluje. Méli 14 déti a z nich 10 zdédilo HD.
Nékteré z nich uz na nemoc bohuzel zemfely.

Tézky zivot

Navzdory zasadnimu objevu nebyl tym dr. Wexlerové ve Venezuele od roku 2002 kvili
napjatym vztahtim mezi Bushovou administrativou a prezidentem Hugo Chavezem. Sta-
le neexistuje oficialni protokol s venezuelskou vladou o vyvozu vzorki DNA, které dr.
Wexlerova potrebuje. Ale jako vstiicné gesto vyslala venezuelskd ministryné zdravotnic-
tvi do Barranquitas zastupce, ktery se s dr. Wexlerovu setkal.
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»Myslim, Ze vytrvalost dr. Wexlerové je obdivuhodna. fekl dr. Frederico Savinon. I kdyz
pripustil, Ze zde byly néjaké ,,obtize ve spole¢né praci®, dr. Savinon fekl, Ze ,,ministerstvo
i ministryné zdravotnictvi Col Eugenia Sader osobné jsou naklonéni k znovuotevieni
prostoru pro spolupraci s dr. Wexlerovou.“ Av$ak dr. Wexlerova a lidé z Barranquitas uz
slySeli podobné sliby v minulosti mnohokrat.

Vsichni ministfi zdravotnictvi, ktefi se v utadu vysttidali, jasné vyjadrili vyzkumu pod-
poru, ale pracovni tym z New Yorku zatim Zddny hmatatelny pokrok v podpisu protokolu
o vyzkumu nevidél.

Zivot v Barranquitas je tézky. Vlada poskytla nékolika rodindm, véetné Corpvy, nové
bydleni. Ale vétsina lidi s HD stale zije v hluboké chudobgé, zatimco se snazi vyporadat
s osudovou nemoci.

V roce 1999 dr. Wexlerova spolufinancovala pecovatelsky diim pro pacienty s HD na
predmeésti hlavniho mésta Maracaibo (stat Zulia). Dtim byl postaven na misté ,,nejdrsnéj-
$iho baru ve mésté®. Casa Hogar je utocistém pro 50 lidi, jejichZ rodiny si uz nevédi rady.
Kazdy, kdo zde pracuje, mé v ptibuzenstvu nékoho s HD. Mnozi nevédi, zda se u nich
nemoc v budoucnu také neprojevi.

Casa Hogar ¢eli chronickému nedostatku financi, je mozné, Ze domov bude uzavien.
Ale dr. Wexlerova véti, ze jednou jej nebude viibec potieba. ,Nikdy nevime, kdy dojde
k néjakému zazra¢nému odhaleni,“ fika. ,,Na obzoru se rysuji prevratné objevy a také se
stale néjaké déji, takze velmi doufam, Ze se 1ék najde v brzké budoucnosti.”

Kdyz Angela dosla do jidelny, dostalo se ji od dr. Wexlerové vielého objeti. Piestoze se jeji
zdravotni stav zhor$il, ohledné Angelina vnuka, ktery je také v riziku, je dr. Wexlerova
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velmi optimisticka. Bude mit vétsi §ance na uzdraveni, nez méla ona.

Dostupné z. http://www.bbc.co.uk/news/world-latin-america-10952800

2.4. EHDN 2010

Diana Raffelsbauer, Freelance Medical Writer, PharmaWrite, Némecko
preloZila Zuzana Maurovd

EHDN 2010 - Nejvétsi zasedani vénované Huntingtonové chorobé

European Huntington’s Disease Network (EHDN) pozvala své ¢leny na 6. plenarni zase-
dani (EHDN 2010) do Prahy. S vice nez 650 ucastniky se jednalo o nejvétsi védecké setka-
ni vénované vylu¢né HCH, jaké se kdy konalo. Pro¢ pravé v Praze? Kromé toho, Ze je to
nadherné mésto, existuji mezi Prahou a Huntingtonovou chorobou (HCH) historicka
pojitka. Christiane Lohkamp (Stuttgart) ve svém vystoupeni uvedla, ze patronem Prahy
je sv. Vit, po némz byla HCH zprvu pojmenovana (tanec sv. Vita). Muéednik sv. Vit je jed-
nim ze ¢trndcti svatych pomocniki, jemuz je pripisovan dar 1é¢it mnoho nemoci, zvlasté
pak pohybové poruchy a nemoci nervového systému.

Privitani

Utastniky ptivital ptedseda EHDN Bernhard Landwehrmeyer (Ulm) a pozédal je o aktivni

20



ti¢ast v debatdch. Vzhledem k vysokému poctu nezdravotnickych téastnikii z Ceské
republiky a Polska byl cely kongres simultanné tlumocen do ¢estiny a polstiny. Kongres,
jehoz organiza¢nimu vyboru predsedal Joaquim Ferreira (Lisabon), nabidl $irokou $kalu
témat. Védci prijeli pfipraveni podélit se o sva dosud nepublikovana data a urychlit tak
vyzkum zaméfeny na nalezeni 1é¢by HCH. Vyzkum HCH udélal od naseho posledniho
setkani v Lisabonu 2008 obrovsky pokrok zejména na poli neurozobrazovani a dal$ich
néstrojii pro hodnoceni presymptomatické HCH, hluboké mozkové stimulace, utlu-
movani gentl, my$ich modeltd HCH, siti a systémové biologie. Nedavné vysledky téchto
vyzkumi byly vyvrcholenim setkani.

Domaci hostitel Jan Roth (Praha) popsal, jak se diky pionyrské praci genetic¢ky a zakla-
datelky &eské Spole¢nosti pro pomoc pti Huntingtonové chorobé Jany Zidovské v Ces-
ké republice zlepsila situace pacienttt s HCH a jejich rodin. Toto usili nakonec vedlo
k vytvoreni multidisciplinarniho klinického tymu pro HCH, ktery se stal sou¢asti Centra
extrapyramidovych onemocnéni na prazské Karlové univerzité. Jifi Hruda (Pardubice)
z ¢eské Spole¢nosti pro pomoc pri Huntingtonové chorobé oslovil ucastniky kongresu
jako ,,bojovniky s HCH®. Zduraznil dilezitost izkého vztahu mezi védci, zdravotnickymi
profesionaly a rodinami postizenymi HCH.

Zhava témata

Jak uz se stalo na plenarnich shromazdénich EHDN zvykem, konferenci zahdjilo zaseda-
ni, béhem néhoz se zivé diskutovalo o ¢tyfech ,,zhavych tématech® Prvni téma se zaby-
valo otazkou, zda jsou pacienty jedinci s méné nez 36 triplety CAG. Pfi poctu 40 tri-
pleti dochazi k uplné penetranci, pfi poctu 36-39 tripleti k netplné penetraci, ale
35 a méné opakovani je v sou¢asné dobé povazovano za nepatogenni. Intermediarni
alely s 27 az 35 opakovanimi, a¢koli nezptisobuji nemoc, mohou v nékterych pripadech
expandovat do plné penetrujici mutace u potombki. Joseph Jankovic (Houston) predlozil
klinické dtikazy, Ze se u jedinct s méné nez 36 CAG rozvinula HCH; naproti tomu Arvid
Heiberg (Oslo) dokazoval, Ze je to velmi nepravdépodobné. Priimérné 1 % lidi s ptizna-
ky ptripominajicimi HCH nema expanzi CAG. V nékterych pripadech bylo shledano,
Ze maji pacienti mutaci jiného genu, ale ve vét§iné pripadu je pri¢ina nemoci nejasna.
Itermediarni alely jsou celkem bézné (vice nez 4 % celkové populace), proto je mozné,
ze se nahodou u nékterych lidi, ktefi maji intermedidrni alely, vyvinou symptomy, které
pripominaji HCH.

Marina Frontali (Rim) nabidla t¢astnikim komplexni pohled na prediktivni genetic-
ké testovani HCH, které md psychologické, socialni, pravni a etické duasledky. Mutace
v HCH genu (HTT) byla rozpoznéana v roce 1993 a smérnice pro prediktivni testovani
byly publikovany v roce 1994. Spolu s Gerry Evers-Kiebooms a ¢leny Genetic Testing and
Counselling Workig Group pfi EHDN pracovala Marina Frontali na revizi a aktualizaci
téchto postuptl. Kontroverzni témata zahrnovala dusledky pro nositele intermediarnich
alel, prediktivni testovani nezletilych, sdélovani poctu tripletti CAG a informaci o nespe-
cifickych ptiznacich, které ohlasuji pfichod nemoci (prodromalni znaky) nebo o moz-
nosti ucasti v klinickych studiich pro presymptomatické nositele genu HCH.
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Sheila Simpson (Aberdeen) a Stephen Smith (Norfolk) se zabyvali vyhodami a nevyho-
dami péce o pacienty s HCH doma nebo v pecovatelskych zatizenich. Hovotili o zatézi,
kterou péce o nemocné predstavuje, o obavach spojenych s rozhodnutim pro institucio-
nalizovanou pé¢i, o pocitech viny provazejicich toto rozhodnuti. Ale zaroven také ukazali,
jak by profesionalni pec¢ovatelé mohli pomoci ¢lentim rodiny, ktefi toto rozhodnuti ¢ini.
Vyjadrili potfebu specializované podpory pro rodiny zasazené HCH v podobé programu
pecovatelstvi v rodiné, které by dovolily lidem s HCH zit doma co nejdéle.

Dalsi otazkou tvodni debaty bylo, zda jsme u HCH schopni méfit vliv, ktery choro-
bu modifikuje. Karl Kieburtz (Rochester) uvedl, ze prostfedky jsou uz dostupné, napt.
UHDRS (-TFC a -TMS) a MMSE, ackoli jsou dostate¢né citlivé pouze u pacientd, u nichz
se jiz projevuji symptomy. Probihajici zmény se na téchto stupnicich u jednotliveti méni
béhem prirozeného vyvoje nemoci a ocekava se, Ze u lé¢enych pacientit budou men-
$i. Dan van Kammen (Princeton) oponoval, Ze nase mérici nastroje nejsou dost citlivé
pro detekci zlep$eni klinického stavu. Zduraznil kritické parametry planovani zkousek:
soubézny nebo opozdény zactek, studijni skupina (kritéria zahrnuti nebo vy¢lenéni),
vybér endpointti, davky, trvani zkousek, casovani navstév, atd. ,Je jasné, Ze musime
lépe pochopit biologii HCH a také to, jaky vztah ma zacileni nebo mechanismus ptiso-
beni ur¢ité slou¢eniny k biologii nemoci a jak optimalné provadét zkousky modifikujici
nemoc, fekl van Kammen.

Pravé probihajici klinické zkousky

Lars Wojtecki (Disseldorf) a Jan Vesper (Dusseldorf) predstavili predbézné vysled-
ky pilotniho testu hluboké stimulace mozku (DBS) u pacientti s HCH. Postup spociva
v implantaci elektrod do oblasti mozku zvané globus pallidus (GP) a stimulaci neuront
elektrickymi impulsy za pouziti zafizeni umisténého pod kuzi. Tato technika byla Gspés-
né pouzita u Parkinsonovy nemoci a dystonie. Skupina vedena prof. Vesperem studovala
dv¢ odlisna schémata DBS: stimulace internfho GP nésledovana stimulaci externiho GP,
kazda trvala 6 tydnt, a naopak. Pfedbézna data od prvnich ¢tyt pacientt z celkového
poctu Sesti ukazala, Ze postup je bezpe¢ny, neprovazeji jej Zadné chirurgické komplikace
ani kognitivni upadek. U¢inky na hybnost jsou slibné, ale kolisavé, a lisi se jak u jednot-
livet, tak u mista uziti stimulace a postizené hybné oblasti (dystonie versus chorea versus
hypokineze). DlezZité je, Ze vSichni pacienti ve studii uvadéli, ze v kazdodennim zivoté
pocituji subjektivni zlepSeni. Je tfeba zhodnotit dlouhodobé tcinky a vyvinout citlivéjsi
hodnotici prostfedky k méfeni rozdilnosti u riznych motorickych oblasti. V soucasné
dobé probihd multicentricka zkouska se 40 pacienty, u nichz je hodnocena oblast moto-
ricka, kognitivni, funkéni, oblast chovani a kvality Zivota.

Joakim Tedroff (Stockholm) prezentoval prehled studie MermaiHD, III. faze, dvojité
zaslepené, placebem kontrolované zkousky dopaminového stabilizatoru pridopidinu (téz
znamého jako ACR 16 nebo Huntexil®), ktera jako primarni endpoint vyuzivala skalu
hybnosti odvozenou od UHDRS-TMS. Pridopridin v ddvce 90 mg denné vykazal zlepSe-
ni volnich pohybi, o¢nich pohybil a distonie, ale nikoli chorey. Pacienti s vy$$im poctem
CAG opakovani budou mit pravdépodobné z pridopidinu vétsi prospéch hlavné proto,
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ze se zda, ze 1ék snizuje korelaci mezi velikosti CAG opakovani a mirou rozvoje nemoci.
EHDN nezavisle statistickou analyzu zkousky opakovala. Dalsi informace o efektivité
pridopidinu vyplynou z pravé probihajici prodlouzené faze studie G¢innosti a ze studie
HART provadéné v Severni Americe.

Priprava na klinické zkousky

Podténem témér vSech prispévka byla priprava na klinické studie modifikace nemoci,
bud za pouziti buné¢nych a zvifecich modeld, siti a systémové biologie, nebo vyvojem
citlivéjsich nastrojii pro hodnoceni nastupu nemoci a jeji progrese.

Ignacio Munoz-Sanjuan (Los Angeles) prezentoval strategie pro vyvoj chorobu modifiku-
jicich 1éku, které sleduje CHDI Foundation, napf. strategie, které snizuji hladiny zmuto-
vaného huntingtinu (HTT), a modulalce klicovych mechanismi patogeneze HCH, jako
je porucha skladby proteinu. Na zvifecich modelech bylo testovano vice nez 100 tera-
peutickych agens, nékteré z nich stoji pred zadosti o provedeni klinické studie a vstupni
tazi I klinickych zkousek. Ptiklady slibnych kandidat na takova 1é¢iva jsou inhibitory
histondeacetylazy 4. CHDI Foundation vychazi z genetickych tdajti ziskanych Michalem
Mielcarekem (Londyn) a Gillian Bates (Londyn) a ocekava, Ze bude mit molekulu pro
zkousku konceptu na my$im modelu HCH do konce roku 2010.

Ctyii prezentace se zabyvaly vyvojem molekuldrnich strategii ttumeni HTT genu tim, Ze
je zni¢ena medidtorova RNA, podle niz je protein huntingtinu vytvaren.

Robin Meray (Cambridge, USA) prezentoval novou strategii vyuziti potencialu pfiroze-
ného procesu zvaného autofagie k zlepseni odbouravani nespravné slozenych a toxickych
proteint a zlep$eni kognitivniho deficitu na mys$ich modelech Alzheimerovy a Parkin-
sonovy nemoci. Ve spolupraci s CHDI Foundation a Gillian Bates se molekula v sou-
¢asné dobé pravé testuje na mys$ich modelech Huntingtonovy nemoci. Faze I klinickych
zkous$ek na zdravych dobrovolnicich a pacientech v ¢asném stadiu Alzheimerovy nemoci
zatim ukazaly, Ze je pripravek bezpecny a dobfe tolerovany.

Mahmoud Pouladi (Vancouver) testuje novy lithiovy preparat (nizkodavkovou mikroe-
mulzi) na mysich modelech HCH. U lé¢enych zvirat prostfedek zlepsil deficit hybnosti,
atrofii striata, ztratu stfednich trnitych neuront a hromadéni defektniho huntingtinu.
Ackoli se lithium uz dlouho pouziva k 1é¢bé bipolarnich poruch, bezpe¢nost a ti¢innost
nového preparatu u pacienttt s HCH jesté nebyla potvrzena.

Nové hodnotici nastroje

Mnoho vyzkumnych projektii se soustredilo na vyvoj novych hodnoceni pro posuzovani
nositelt genu HCH v presymptomatickém a ¢asném stadiu nemoci. CHDI Foundation
naptiklad vytvorila program Functional Rating Scale Development Task Force pro HCH
(FuRST-pHD), v jehoZ rdmci by byla vyvinuta citliva, spolehliva a platna hodnotici stup-
nice pro méfeni symptomil a jejich vlivu na funkce u presymptomatické HCH. Ken Evans
(Toronto) popsal program jako opakujici se vicekolovy proces, ktery spojuje vstupy od
pacientd, klinickych 1ékaiti, zaméstnancti klinik, expertt z réiznych pracovnich skupin
a zaroven data z dostupné literatury. Proces zahrnuje rozdéleni hlavnich symptomt do
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jednotlivych polozek, vytvari otazky a testuje je v cilové populaci. Spusténi FuRST-pHD
stupnice verze 1.0 je o¢ekavano v roce 2011. Hugh Rickards (Birmingham) podal kon-
krétni priklad, jak zlepsit hodnotici stupnici u presymptomatickych jedincii. Problém
nevyzaduje jen rozdéleni $irokého pojmu, napt. ,apatie®, do rtiznych symptomd, které
se mohou u nemocnych projevovat, ale také nezbytnost vyvinout a klast spravné otazky,
dujici kroky programu FuRST-pHD.

Hans-Peter Miiller (Ulm) pracoval s Janem Kassubekem (Ulm) na vyvoji novych metod
k optimalizaci analyzy a postprocessingu DTI' zobrazovani mozku u jedincii v presym-
ptomatickém a pokrocilém stadiu. Cilem je definovat parametry ziskané pfi magnetické
rezonanci, které by byly vyuzity v klinickych zkouskach jako ndhradni markery progre-
se choroby a miry lékové efektivity. Rachel Scahill (London) mluvila o0 mozném uzitku
rtiznych zptisobtl zobrazovani v budoucich klinickych zkouskach, zvlasté technikach tes-
tovanych ve studii TRACK-HD. Tyto techniky jsou schopné odhalit zmény zptisobené
progresi nemoci mezi presymptomatickym a ¢asnym stadiem nemoci.

Ralf Reilmann (Miinster) vyslovil pochyby, zda je zlaty standard pro hodnoceni motoriky
u Huntingtonovy choroby - UHDRS-TMS - dostate¢né objektivni, citlivy a spolehlivy,
aby ho bylo mozné pouzit k méreni vysledktl pti klinickych zkouskach. Vyvinul nové
kvantitativni hodnoceni hybnosti, jako napt. silu jazyka, silu stisku, poklep a hodnoceni
trojrozmérné orientace a uréovani polohy. Tyto nastroje byly testovany ve studii TRACK-
HD a ukazalo se, Ze s jejich pomoci Ize odlisit jedince v presymptomatickém a ¢asném
stadiu nemoci od kontrolniho vzorku a sladit je s vysledky zobrazeni a funk¢nich testtL.
Pro zahrnuti hodnoceni kognitivnich schopnosti do klinickych zkousek jsou u HCH dob-
ré divody. Kognitivni schopnosti jsou naptiklad nezavislym métitkem, které témét nema
spojitost s motorickymi projevy a projevy chovani; mtize pfedpovidat funkéni kapacitu
v rtiznych oblastech; a mélo by byt zahrnuto ve zkouskach neurodegenerativnich poru-
ch prinejmensim pro hodnoceni bezpe¢nosti intervence. Anne-Catherine Bachoud-Lévi
(Créteil) pojednala o rtiznych aspektech vybéru a pouziti méreni kognitivnich schopnosti
v klinickych zkouskach, véetné uskali, vyhod a nevyhod. Referovala o svém nedavném
uspéchu ve vyvoji novych kognitivnich hodnoceni (test syntaxe, spojovani vét s obraz-
ky zalozené na pravidlech syntaxe) a zlep$eni existujicich hodnoceni (statisticka analyza
a modelovani progrese nemoci zaloZené na vysledcich Stroop testu).

Dvé dalsi prezentace se obracely k vyvoji specifickych posuzovacich $kal pro HD. Jenny
De Souza (Birmingham) predstavila predbézné zavéry z projektu REGISTRY (projekt
vytézovani dat) zacileného na prozkoumani citlivosti, specifi¢nosti a platnosti dvou hod-
noticich $kal u HCH: Beck Depression Inventory a Hamiltonovy hodnotici $kaly deprese.
Aileen Ho (Reading) aktualizovala Patient Quality of Life Questionnaire Project, projekt
pracovni skupiny EHDN pro kvalitu Zivota. Nova skala bude pouZita jako volitelnd slozka
v REGISTRY verze 3.0.
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Sité a systémova biologie

Rada prezentaci se soustfedila na vyuziti potencialu biologickych a klinickych siti
k identifikaci cest a sméru ptisobeni patogeneze HCH. Hlavni mluv¢i Bin Zhang (Sea-
ttle) vysvétlil pristup Sage Bionetworks a fekl, Ze mnoho kli¢ovych regulatort predpo-
vézenych analyzou siti bylo v pozdéjsich stadiich potvrzeno. Ocekava, ze jak mnozstvi
rozmanitych genomovych dat poroste, stanou se biologické sité predvidatelnéjsimi
a uzitenéj$imi pro vyvoj léka a v klinickém vyzkumu, stejné jako v porozuméni biologii
a mechanismu nemoci. Christian Néri (Patiz) zkoumal sit FoxO, v niZ nasel sty¢na mista
mezi drahami ovliviiujicimi pfezivani neuront a patogenezi HCH, coz mize ptisobit jako
geneticky modifikator véku ndstupu nemoci. Erich Wanker (Berlin) hledal modifikato-
ry véku nastupu choroby za pouziti systémové biologie. Jeho pristup vedl k identifika-
ci nékolika jednonukleotidovych polymofrismt, které mohou mit za néasledek zménu
nastupu choroby. John Warmer (Princeton) vyvinul statistické modely, které maji za cil
lépe predpovidat progresi nemoci a usmérnovat plan klinickych zkousek, kol uzce spja-
ty s identifikaci biomarkekrt a hodnocenim pacientovych projevii na rtiznych klinickych
hodnoticich skalach.

Molekularni patogeneze HCH

Hlavni prednasejici William Yang (Los Angeles) studoval molekuldrni mechanismus
patogeneze HCH na transgennich mys$ich modelech. K pochopeni, pro¢ mutovany hun-
tingtin, ktery je pritomny ve vSech bunkdch téla, zptsobuje selektivni degeneraci uréi-
tych neuront, vyvinul Yang podminéné mysi modely za vyuziti umélych bakteridlnich
chromozému (BAC), na nichZ miize byt lidsky HTT gen (patologicky huntingtin) zapnut
nebo vypnut v rznych typech bunék. Takzvany podminény BACHD mysi model opaku-
je neuropatologické symptomy a symptomy chovani pozorované u jinych mysich mode-
la. ,Vypnutim® defektniho huntingtinu ve specifickych neuronovych populacich Yang
uzavira, Ze HCH neni zcela buné¢néautonomni nemoc, a ze redukee toxicity defektniho
huntingtinu v kortexu muze sniZit toxicitu ve striatu a zlepsit symptomy.

Rick Morimoto (Chicago) vysvétlil, Ze expanze opakovani CAG, kterd je pti¢inou poru-
chy stavby HT'T proteinu a jeho hromadéni, narusuje proteinovou homeostazu. Terape-
utickym cilem je obnovit proteostazu a zabranit poruse stavby HTT. Jak bunika starne,
pomalu ztraci svou schopnost rozpoznat a snizit poskozené nebo chybné slozené pro-
teiny. Z tohoto divodu existuji spole¢né rysy mezi HCH a starnutim v tom, Ze bunééna
proteostaza se prudce snizuje a vysledkem je, ze bunééna stresovd odpovéd na toxické
proteiny je naru$end. Dalsi spojnice mezi starnutim a neurodegeraci byla prezentovana
Ruth Luthi-Carter (Lausanne), ktera studovala roli sirtuind, tfidu histonovych deacety-
laz, u HCH. Ronald Melki (Patiz) predstavil zajimavou paralelu mezi HCH a prionovymi
nemocemi. Zjistil, Ze v buné¢éné kulture nahromadény defektni huntingtin mtize pronik-
nout do bunék a indukovat hromadéni hostitelského HTT proteinu. Zda je toto zjisténi
dulezité v kontextu celého organismu, nebylo prokazano.
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Noc¢ni zpravy

Po uspéchu ze svétového kongresu o HCH ve Vancouveru v roce 2009 zasedani uved]
amoderoval korespondent NBC Charles Sabine (Gloucestershire). Zpravodajové Ed Wild
(Londyn) a Jeft Carroll srozumitelné shrnuli obsah jednani kongresu laikéim. V§echna
zasedani byla nahravéna a videa budou brzy dostupna na webovych strankach EHDN.

Vyukové kurzy

Viibec poprvé byly na plenarnim zasedani EHDN nabidnuty vyukové kurzy na vybrana
témata. Sarah Tabrizi (Londyn) a Oliver Quarrell (Sheffield) diskutovali o tom, ,,jak a kdy
diagnostikovat HCH®, kontroverzni téma, které ma zasadni vliv na pfesnost shromazdo-
vanych a analyzovanych tdaji ve studiich jako je REGISTRY. Ralf Reilmann a Ferdinan-
do Squitieri (Pozzilli) prezentovali nové kvantitativni nastroje k mnohem citlivéjsimu
a objektivnéjsimu hodnoceni motorického fenotypu HCH. Praxe predepisovani léka
k1é¢bé korovych symptomit HCH se v Evropé lisi. Josef Priller (Berlin) a Raymund Roos
(Leiden) se vénovali tomuto tématu v ramci vyukového kurzu ,Jak 1é¢it HCH® a David
Craufurd (Manchester) a Erik van Duijn (Leiden) se zaméfili na rtizné psychiatrické
poruchy, které HCH provazeji, a otazku, jak je lé¢it.

Co nového v EHDN

Bernhard Landwehrmeyer shrnul, ¢eho EHDN dosahla od roku 2008. Sit ma nyni vice
nez 1 000 ¢lent, jejich pocet vzrostl v poslednich dvou letech o 450. Existuje jiz témér
140 mist v 19 zemich, kde se provadéji studie, véetné Ruska, Singapuru a Jizni Koreje.
Od zari 2008 se pocet ¢lentt v REGISTRY téméf zdvojnasobil az na 6 500 HCH pacientt
a presymptomatickych nositelti genu. Kazdy mésic je od novych ucastniktl shromazdéno
kolem 120 biologickych vzorkt. Vzorky jsou ulozeny v BioRepu v Milané a v soucas-
né dobé mame nashromdzdény vzorky od vice nez 4 700 jedinct. Klinické a biologic-
ké informace shromazdéné béhem 16 000 navstév, jsou nyni dostupné pro vyzkumné
projekty. Informace, které byly shromazdény prostfednictvim REGISTRY, jsou vyuziva-
ny v mnoha studiich, napfiklad k nalezeni biomarkert, genetickych modifikatorti véku
nastupu nemoci, stejné jako k zlep$eni nastrojit hodnoceni a hodnoticich $kil a mohou
téz poslouzit jako set dat ke srovnani u studii symptomatické 1é¢by.

REGISTRY, verze 3.0, usnadni a zrychli vyvoj a ovéfeni novych vyzkumnych néstrojt
pro hodnoceni, jako volitelnych komponentt nebo podstudii. Cilem je vytvorit nabid-
ku diikladného souboru ovérenych nastrojti zamétenych na specifické skupiny pacientt
a stadif (napt. presymptomatickda HCH, HCH v pozdnim stadiu, juvenilni HCH). Imple-
mentace REGISTRY, verze 3.0, je jednim z nejblizsich ciltt EHDN. Béhem ptistiho roku
bude hlavnim tikolem EHDN zvysit pocet a kvalitu védeckych publikaci s vysledky ply-
noucimi z jejich aktivit.

PloS Currents: Huntington Disease je nova platforma pro védecké publikace o HCH pod

patrondtem Public Library of Science (PloS) a podporovana CHDI Foundation. Byla
zalozena Markem Pattersonem (Cambridge, UK) a Gillian Bates na tomto setkani. Je to
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novéa open-access (s volnym pristupem) vydavatelska iniciativa pro rychlé publikovani
védeckych a klinickych informaci, jehoz tcelem je urychleni vyzkumu HCH. Zkrati se
¢as potrebny k publikovani rukopisu (to v obvyklém recenznim tizeni muiZe trvat az rok)
az na jeden den po pfijeti. Vyhody jsou: 1) Clanky jsou posuzovany pouze na zékladé
jejich védecké kvality a ne podle predstavy o jejich dtilezitosti, 2) jsou rychle podrobeny
peer review tymu odbornikd, 3) jsou archivovany v PubMed Central a citovatelné, a 4)
vSechny ¢lanky jsou volné pristupné a licencované pod Creative Commons Attribution
Licence. Editorka Gill Bates fekla: ,Vyvstala jasna potfeba pro novou platformu, jejimz
prostfednictvim mohou byt publikovana data, k nimz dospéli vyzkumnici zabyvajici
se HCH. Existuje nesmirné mnozstvi informaci, které nikdy nespatfily svétlo svéta jen
proto, ze pro né bylo publikovani nedosazitelné“ (napt. studie s negativnimi vysledky).
Spolu s editory ¢asopisu Mikem Levinem (Los Angeles) a Sarah Tabrizi koordinuje Bates
recenzni proces pomoci tymu priblizné 40 odbornikd reprezentujicich véechny oblasti
vyzkumu HCH.

Organiza¢ni struktura EHDN byla zménéna na ¢tyfi funkéni skupiny:

¢ Klinicky provoz (manazer: Tim McLean, West Linton): fizeni REGISTRY, interven¢ni
klinické zkousky, regula¢ni a IT zabezpeceni, a jazykovi koordinatori

¢ Véda (vedouci: Joaquim Ferreira): védecké smérovani, koordinace pracovnich skupin,
Fizeni navrht vyzkumu a poradenstvi pti klinickych zkouskach

¢ Komunikace (vedouci bude jmenovan): vztahy s vefejnosti (PR), informace a vzdéla-
vani, rozvoj aktivit a reprezentace EHDN

¢ Administrativa (manaZer: Jamie Levey, Pafiz): finan¢ni a pravni otdzky, autorizace
a koordinace prostredkd, ¢lenstvi, lidské zdroje a vSeobecna administrativa

Dékujeme

. véem, kdo organizovali toto velmi tviréi setkani a skvélé socilni aktivity, véetné
galavecdera v prazském Obecnim domé a prohlidek mésta. Zvlastni dik patii Bernhardu
Landwehrmeyerovi, mistnimu organiza¢nimu vyboru (Janu Rothovi, Jifimu Hrudovi
a Pavle Sasinkové), programovému vyboru (piedseda Joaquim Ferreira), hlavnim koor-
dinatortim (Jamie Levey, Sonja Adam, Katrin Barth, Sonja Trautmann a dal$im). Zvlastni
podékovani patii sponzortiim Medivation, NeuroSearch, Siena Biotech, a zvlasté Nadaci
CHDI za podporu aktivit EHDN. Diky nim se mohlo toto setkani uskute¢nit.
Setkani bylo vybornym prikladem, ¢eho Ize dosahnout spole¢nym usilim o vyvinuti lé¢by
na HCH a zlep$enim standardt pé¢e o HCH pacienty. S inspiraci, §téstim, tvrdou praci
a kapitélem, se nalezeni nemoc modifikujici [é¢by HCH stava redlnou moznosti.

Vice fotografii ze zaseddani EHDN v Praze naleznete na:
http:://www.artifox.com/ehdn-prague
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2.5. PROSLOV BEATRICE DE SCHEPPER, PREZIDENTKY EHA
Praha, 5. zati 2010, prelozila Zuzana Maurovd

Vazeni profesofi,

mili ¢lenové vybort huntingtonskych spole¢nosti,

drazi pratelé,

v uplynulych dnech jsme vyslechli rtizné odborné prednasky o vyzkumu HCH. Hledaly
prostfedky pro 1é¢bu a péci, prosttedky pro zpomaleni této choroby postihujici celé rodi-
ny ¢i zptisob, jak ji predejit, tedy néco, na co se opravdu tésime.

Protoze NASI prarodice, NASI otcové a matky, NASE déti a vnuci, NASI bratii a sestry
trpi Huntingtonovou chorobou nebo hrozivym rizikem Huntingtonovy choroby, je pro
nas HCH vic nez jen geny, bunky, molekuly a prominte mi ten vyraz ,what not in the
unseeable® - “vSechny ty véci, co nejsou vidét; vic nez nova budova, lepsi ochrana nebo
novy systém péce. Pro nas je to UTRPENT NASICH RODIN.

Opét jsme se presvédcili, ze védci plni svou praci vazné, profesionalné a s motivaci
k dosazeni svych cilil a zamérd, jak jsme vidéli z jejich vystoupeni. Avsak ackoli udéla-
li pokrok, zatim stale NENASLI adekvétni feseni k zastaveni nasi dominantné dédi¢né
Huntingtonovy choroby. Az do té doby, nez se tak stane, my a ostatni lidé, jichz se Zivot
osob s Huntingtonovou chorobou dotykd, budeme pokracovat v péci o né. Nejdtlezitéjsi
proto je, aby se nasim blizkym s HCH vedlo co nejlépe. Potiebuji, aby jejich Zivot pokra-
¢oval v co nejpohodlnéjsich podminkach.

Abychom mohli takovou pé¢i nabidnout a abychom mohli rozvoj takové péce podporo-
vat, potfebujeme Huntingtonovu chorobu znat a rozumét ji. Vymeénou informaci a zkuse-
nosti z rtznych specializovanych center, kde Ziji nasi pacienti po celé Evropé, se miizeme
mnohému naudit; stejné tak z informaci a zkusenosti evropskych rodin a jejich domaci
péce a péce v pecovatelskych domech. Proto nas vechna takova setkani jako je tato nase
evropskd konference, obohacuji. A vSe, co jsme tady slyseli, a v$e, co jsme se tady naudili
je dilezité a mélo by byt predano nasim ¢lentim a rodindm doma. Na to nezapominej-
me!

Nejsme tu jen proto, abychom se u¢ili z informaci a rad zlepsit nasi pé¢i. Zlepsenim poro-
zuméni, co Huntingtonova choroba je, se u¢ime lépe Zit nage kazdodenni Zivoty.

Dal$im motivem pro organizovani nasich konferenci je, zZe jsou nejlep$im zptisobem, jak
sdilet vzdgjemnou solidaritu vyménou zku$enosti, vyuzitim znalosti a védomosti druhych,
naslouchanim ptibéht jinych lidi, povidanim béhem prestavek a moznosti svobodné pla-
kat a nestydét se za to

A tak prostfednictvim nasi vzajemnosti, sdilime spole¢né cile, kterymi jsou

vétsi pochopeni

vétsi tleva

lepsi podptirny systém

pro osoby s Huntingtonovou chorobou a jejich rodiny.

Jménem vyboru EHA a svym bych rdda podékovala fe¢nikiim, diky nimz byl obsah této
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konference tak zajimavy. Vyznamné prispéli k nasemu pochopeni HCH a kazdodenniho
zivota lidi s HCH. Je$té jednou bych rada zdiraznila, Ze jejich pfispévky a jejich ¢as byly
velkorysym darem nam v$em, za coZ jsme velmi vdéc¢ni. A byla bych rada, kdybychom
jim vSem ted za nas za vSechny zatleskali...

V neposledni fadé bych chtéla nékolika slovy podékovat ¢eské SPHCH za jejich hiejivou
pohostinnost a dobrou spolupraci s evropskou spole¢nosti. Dékuji vam. A prosim o dalsi
potlesk pro né!

Chtéla bych podékovat ¢leniim EHA a vyboru a véem, kdo pfijeli do Prahy. Vam, kdo jste
opustili rodiny a praci a ty, o néz se starate, jste museli zanechat doma nebo nékde jinde,
a kdo jste museli zorganizovat, nevim, co véechno, abyste se mohli konference zucastnit:
vam chci vyjadrit veliky dik. Re¢nici, ¢eskd asociace a vy vsichni tady dohromady jste
umoznili konani této konference. Pro¢ bychom sami sobé nezatleskali!...

A nyni bych rdda skoncila a podékovala za vasi pozornost.

2.6. ZPRAVA PREZIDENTKY EHA ZA ROK 2010
Organizacni schiize EHA, Praha 4. zdfi 2010, pfeloZila Zuzana Maurovd

Po lisabonském kongresu v roce 2008 nés ¢ekaly nové tkoly: pfiprava na kongres v Praze
v roce 2010.

M¢ kontakty s EHDN a ¢eskou Spole¢nosti pro pomoc pti Huntingtronové chorobé
se odehravaly hlavné ve Sttutgartu. Schizek se Gcastnili Sonja Adam, Jiti Hruda, Pavla
a Christiane Lohkamp. Dohodli jsme prakticka opatfeni a to, Ze EHDN umozni simul-
tanni preklad kongresu do ¢estiny a polstiny, aby ¢lenové téchto huntingtonskych spolec-
nosti mohli sledovat kongres ve svych rodnych jazycich. EHDN také zptistupni konfe-
ren¢ni technické zazemi.

Zucastnila jsem se kongresu EFNA v Londyné. Vysledkem byla Gcast Paoly Zinzi na let-
nim kurzu organizovaném EFNA. Paola bude pozdéji o tomto kurzu informovat.

V Cardiffu jsem se zucastnila zavére¢né schizky pracovni skupiny profesora Marca
Pechanski o HCH kmenovych bunkach. Tento projekt trval tfi roky a byl sponzorovan
Evropskou unii. Na schiizce byly prezentovany zavére¢né vysledky, které pro nas byly
velkym zklamanim, viz ptipojené poznamky.

Zucastnila jsem se setkani pracovnich skupin EHDN na téma genetické testovani a kva-
lita Zivota.

Zvlasté si vazim holandského prekladu knihy ,,Pospés si a ¢ekej (Hurry Up and Wait).
Spolupracovala jsem s holandskou spole¢nosti na zajisténi prekladu a pti distribuci do
rodin postizenych HCH a profesionaltim v Holandsku a Belgii.

V zari 2009 jsem se zucastnila kongresu IHA a WCD.

Také jsem byla ve spojeni s lektory naseho Kongresu EHA zde v Praze a diskutovala s nimi
a pripravovala témata jejich vystoupeni.

Diky holandské huntingtonské spole¢nosti dnes mtize byt pfedana vSem ti¢astniktim kniha
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o vyzivé a polykacich problémech. Je pfilozena k vasim materialtim.
Kontaktovala jsem nékolik spole¢nosti s Zadosti o sponzorsky prispévek ke konani nase-
ho kongresu, s pozitivnim vysledkem od KBC, GENZYME a HYSOP. Také Jifi Hruda
kontaktoval nékolik sponzorii v Ceské republice.
Béhem svého pobytu v Dansku jsem vyuzila moznosti navstivit NeuroSearch company.
Tato navstéva rovnéz vyustila ve sponzorsky dar ve prospéch kongresu.
V uplynulych dvou letech jsem byla v ¢ilém kontaktu, e-mailovém i telefonickém, s ces-
kou Spole¢nosti pro pomoc pti Huntingtonové chorobé.
Spole¢né s norskou asociaci jsme zaslali dopis prezidentovi Robi Blumensteinovi a pro-
fesorovi Bernardu Landwehrmeyerovi z EHDN. Jeho kopii také naleznete ve svych mate-
rialech.
Jsem ¢lenkou rady a vykonného vyboru vlamské spole¢nosti pro pomoc pii HCH. Zapo-
jila jsem se také do nékolika iniciativ této spole¢nosti: jako dobrovolnik se staram o paci-
enty béhem prazdninovych vikendd (2x ro¢né) a organizuji kazdoro¢ni den na farmé,
kde pacienti a jejich rodiny v pfijemné atmosfére odpocivaji a mohou se seznamit s nasi-
mi socialnimi sluzbami.
Koncem roku 2009 jsme slavnostné otevieli druhou ¢ast naseho pecovatelského domu
- Domu Marjorie, kde miizeme ubytovat dal$ich 18 pacientt. Nékolik ¢lenti IHA vyuzilo
prileZitosti a béhem svého pobytu v Louvain v ramci setkdni pracovni skupiny genetické-
ho testovani si domov prohlédlo.
K mé osobni situaci: pochazim z rodiny s HCH a pecuji doma o svou sestru, a pro-
sttednictvim své dobrovolnické prace jsem stale ve styku s potfebami a problémy rodin
postizenych HCH.

Beatrice De Schepper

Prezidentka EHA

2.7. POHLED DO BUDOUCNA SOUVISEJICI S OHLEDNUTIM SE ZPET

Meéla jsem to $tésti, Ze jsem se mohla ztcastnit Evropského kongresu EHDN a Kongresu
evropskych spole¢nosti EHA a SPHCH.
Dovolila bych si touto cestou podékovat predev$im panu Jifimu Hrudovi a Zdence Von-
drackové, ale i véem dal$im pomocnikiim, ktefi se podileli na pripravé celé konference,
kterd si vyzadala hodiny a hodiny usilovné prace, organiza¢nich a vyjednavacich schop-
nosti a dovednosti. Nemaly dik patfii v§em sponzortim, diky kterym se mohla uskute¢nit
v tak distojném prostiedi Hotelu Hilton.

Cely program by se mohl hodnotit z rtiznych ahlt pohledu. Byl nabity informacemi,
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milymi Gdsmévy a optimistickym pristupem prednasejicich i posluchact a viibec velmi
milou a pratelskou atmosférou. Kazdy si jisté nasel, co ho oslovilo- tu vice, tu méné, to
co ho pravé tizi. Mne osobné zaujala snad v§echna témata. Pravdou je, Ze v ryze medi-
cinskych, genetickych a biochemickych jsem se ztratila doslova hned, ale nebrala jsem to
nijak dramaticky. O prestavce v neformalnich rozhovorech jsem se zase brzy nasla :-) a se
zvédavym ocekavanim se tésila, co bude dal.

Velmi zajimavym a neotfelym bylo srovnani domaci a istavni péce, podané formou roz-
hovoru fiktivni peéujici osoby hajici zajmy a vyzdvihujici klady péce doma a argumenty
protistrany hajici dstavni pé¢i s jejimi klady a zapory. Dosti pravdivy pribéh......

V tomto dialogu vystoupila Scheila Simpson. V jiné jeji prezentaci jsme se méli moznost
kromé Standardu péce o nemocné seznamit i s jejimi slepicemi, kterak ji dobte nesou.
Myslim v$ichni posluchacdi ocenili tento priklad anglického humoru.

Zminila bych rdda videozdznam francouzského profesiondlniho tane¢nika Philipse
Chebera, ktery provadi s pacienty a jejich blizkymi tane¢ni terapii. Domnivam se, Ze
expresivni techniky by mohly byt velmi uzite¢né pro pacienty i jejich rodiny a blizké.
Dost malo se o nich vi, coz je asi $koda.

Nemohu v tomto ohlédnuti se, zmifiovat véechny prispévky, ale aspon pro mne byl hod-
né poucny ,Vyznam psychohygieny pro pecovatele v rodindch s vyskytem HCHS, ktery
prednesla Tereza Uhrova. Tu¢né a s vykfi¢nikem jsem si mimo jiné zapsala do pozndmek
TRPELIVOST!!! — jinak skon¢ime na psychiatrické klinice.

Mam-li shrnout své dojmy, tak jsem dostala skvélou moznost sezndmit se s novymi lid-
mi, poucit se z jejich zku$enosti, podélit se o vzajemné strasti, ale i radosti, nahlédnout
podrobnéji na rtizné oblasti souvisejici s HCH. Také si pokladat a zodpovidat etické otaz-
ky co a jak fesit. Ziskat inspiraci a povzbudit se v odhodlani, ale hlavné optimistické
poznani, Ze je mnoho lidi, ktefi své Zivoty zasvétili snaze a usili zmirnit negativni dopady
HCH, a Ze huntingtonska budoucnost ma snad i lep$i Budoucnost.
Velky dik vam vSem.
Eva Ghisi

2.8. JAK MLUVIT S DETMI O SMRTI A UMIRANI
Zdroj: Seznam.cz

Do nebic¢ka, nebo do pekli¢ka? Ptame se spolu s détmi, kdyz davame svobodu berusce
a nevime, kam poleti. Takto bychom mohli zacit téma smrti u malych déti, které napri-
klad nechépou, jak to, Ze uz neni babicka, ktera pekla ty vyborné buchty a smazila vonavé
Fizky. Nebo kam odesel stary pejsek ze sousedstvi?

Vazna témata, jako je otazka Zivota a smrti, je tfeba s détmi fesit s nadhledem. Nevite-li
si rady, pomohou odbornici.
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Uvod knihy

Dinosaurtm nékdo umfel... Vam ne? Ale ano.

Nase rodiny vypadaji velmi podobné. Nikdo nejsme na svété naporad a kazdy se v zivoté
setkdvame s tim, Ze ndm zemfe nékdo blizky.

Také déti se museji vyrovnavat s nasi kone¢nosti. Maji spousty otazek, plno starosti, kras-
nych napadd, uméji si opatrovat vzpominky. Potfebuji si o tom v§em povidat a my velci
to ¢asto neumime.

Bojime se, jsme prili§ smutni nebo prosté nevime, odkud zacit.

Déti predskolniho véku se s otazkou smrti vyporadaji mozna snaze nez $koldci. Starsi
déti uz si k milovanym, blizkym ptibuznym ¢i dokonce kamaradim vytvorily vztah, jejz
nedokazou ze dne na den utnout.

Je na rodi¢ich ¢i prarodicich, ktefi pfece jen maji ke svym ratolestem nejuzsi vztah, jakou
formu zvoli. Ur¢ité by méli zvolit hravéjsi, jez nepovede ke smutku, placi ¢i depresi. Napri-
klad véty typu ,,Babicka k tobé bude prichazet ve snu a ty si s ni tak maze$ promluvit®,
»S dédou si muze$ popovidat u hrobecku, kdyz mu neseme kvétinu®, a podobné.

Kdyz dinosaurim nékdo umfe

»O smrti a umirani se nam nechce mluvit a uz vitbec o tom nechceme mluvit s détmi. Ale
déti se ptaji a povidat si potiebuji,“ pfipomina Martina Spinkova z hospicového sdruzeni
Cesta domui.

Rodi¢tim, uditeliim a vychovateliim mtize pomoci kniZka, jiz vydava sdruzeni Cesta
domt, jmenuje se: ,Kdyz dinosaurim nékdo umre® Autofi pribéhy vypravéji formou
barevného komiksu.
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Kdyz dinosaurim nékdo umfe - mald knizka
o velkych starostech pro malé i velké

»Knizka se nenasilné dotyka vSech zdsadnich
problémil, na které nejen déti, ale i my dospéli
v této tabuizované oblasti narazime a neumime
je resit,“ napsala v tvodu knihy vrchni feditelka
sekce specialniho vzdélavani ministerstva $kol-
stvi Klara Laurencikova.

Knihu sepsali ameri¢ti manzelé Laurie a Marc
Brownovi. Spole¢né vytvorili také publikace
o tom, jak s détmi mluvit o rozvodech, stéhovani
a zdravi. Knihu ptelozila Martina Spinkova.

Kdy#¥ Dinosauriim nékdo uméi;g
y

Malé kniikn o velkych slarosiech pro malé § velks
=)

Lourie _K.i’a-t Brown a Marc Brown

2.9. SCHODISTOVE SEDACKY STANNAH RESI PROBLEMY SE SCHODY

Pro vSechny obcany se zhor$enou pohyblivosti uz schody nemuseji znamenat zoufaly
a nefesitelny problém. Britska spole¢nost Stannah zna zptsob, jak snadno a predevsim
bezpecné prekonat schodisté v domé i venku: schodistové sedacky Stannah vraceji svobo-
du seniortim i mladym lidem s rtiznymi pohybovymi problémy nebo po trazech.
»Schodistova sedacka mi umoznila dostat se po roce ven z domu. Kvalita mého Zivota se
vyznamné zlep$ila‘, fika sedmdesatilety spokojeny klient spole¢nosti Stannah trpici oste-
oartrozou. Vyhodou sedacek Stannah je to, Ze se daji nainstalovat na v§echny druhy scho-
dist: rovna, tocitd, dlouhd, kratka, uzka nebo jinak komplikovang, a to diky individualné
feSené kolejnici. Montaz kolejnice nevyZaduje Zadné stavebni upravy, konstrukce navic
na schodisti zabere minimum mista a samotnd sedacka se da v ptipadé potieby elegantné
sklopit. Pohyb ostatnich ¢lentt domacnosti tak neni na schodisti omezen.

A jak sedac¢ky Stannah funguji? Jsou napajeny elektfinou z bézné zasuvky a maji spottebu
jen asi jako 100 wattova zarovka. Sedacky maji ovSem i zalozni zdroj energie v podobé
dobijeci baterie, ktery je jistotou nepferuseného provozu pti vypadku elektrického prou-
du. Méte-li obavy o bezpec¢nost vasich klientti, muzete byt klidni: bezpe¢nost vyrobku
je pro spole¢nost Stannah jasnou prioritou. Uzivateli schodistové sedacky nehrozi traz
elektfinou, protoze ta je transformovana na neskodny 12ti voltovy stejnosmérny proud.
Diky specidlnim senzorim nehrozi ani poranéni nohou nebo stiet s prekazkou béhem
jizdy. I pro tyto vlastnosti svych vyrobku je Stannah, spole¢nost existujici na trhu jiz 140
let, nejzadanéjsim svétovym vyrobcem schodistovych sedacek. Spole¢nost Stannah je
v oboru vyluéna i tim, Ze nevyrabi schodistové sedacky jen doma ve Velké Britanii, ale
poskytla divéru a letité zkusenosti také Ceské republice. Moderni tovarna v Brné produ-
kuje dtlezité soucasti tohoto vyrobku, ktery usnadnil zivot uz vice nez ¢tvrtmilionu lidi
na celém svété. Ve schodi$tové sedacce Stannah se podarilo skloubit mimoradné vlast-
nosti: funkénost, kvalitu, spolehlivost a vysokou bezpec¢nost s eleganci a vkusnym, nad-
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¢asovym designem. Presvédcte se sami!
Dtlezitou informaci pro pripadné zajemce o schodistové sedacky je i moznost ziskani
statniho penézniho prispévku pro ZTP obc¢any az do vyse 100 % ceny.

Detailni informace a kontakty najdete na www.stannah.cz
nebo na zelené infolince 800 196 196, kde lze také domluvit nezavaznou a bezplatnou
technickou prohlidku schodisté.

2.10. LETNI REKONDICNI TABOR PRO DETI
Mgr. Radka Filipcikovd, Ph.D.

Letni rekondi¢ni tdbor (LDT) byl usporadan od 01.08. - 11. 8. 2010, a to v aredlu rekre-
a¢niho stfediska Losinka v obci Rapotin na tpati Hrubého Jeseniku. LDT Losinka 2010
se ztcastnilo 30 déti, a to v rozpéti od 6-ti do 15-ti let. Celkovy vékovy pramér byl 10,1
roku. O priibéh LDT se staralo 8 organizatori a vedoucich a 3 dobrovolnici. Akce byla
predem konzultovéna, nahlasena a schvélena na KHS Sumperk a u détského obvodniho
lékare v Rapotiné. Leto$ni roénik LDT Losinka 2010 se konal pod zastitou prof. MUDr.
Zdenka Kolare, CSc. dékana LF UP v Olomouc, RNDr. M.Bezdi¢kové, Ph.D. prodékanky
LF UP v Olomouci a prof. MUDr. Jana Praska, Ph.D. pfednosty Psychiatrické kliniky FN
a LF UP v Olomouci.

Dne 01. 8. 2010 dopoledne byly déti ptivezeny po fadném prevzeti od zakonnych zastup-
cti do RK Losinka, kde probéhlo ubytovani déti a vstupni prohlidka v¢. predepsané kon-
troly dokladu déti i vedoucich (potvrzeni od détského lékare, potvrzeni o bezinfek¢nosti
ditéte, kopie nebo original priukazky pojisténce). Doprava déti byla zajisténa dalkovym
autobusem oficialnim dopravcem.

Hlavnim tématem LDT Losinka bylo téma Hvézdné brany, se kterym byly déti sezname-
ny promitanim v letnim kinu, které zajistili vedouci tdbora. Déti byly rozdéleny do ¢tyt
druzstev, tak aby byly stejnomérné zastoupeny vSechny vékové skupiny. Nejstarsi v oddi-
lu plnil vzdy funkci kapitdna oddilu.

V pribéhu LDT byly splnény vSechny stanovené cile: poznani prirody, zakladnich fyzi-
kalnich zakont a chemickych procest zpiisobem srozumitelnym détem, uceni vzajemné
tolerance mezi zdravimi détmi a détmi ohroZenymi Huntingtonovou chorobou, fyzické
zotaveni a psychickou rekondici détem v riziku HCH vzdjemna interpersondalni komu-
nikace jak mezi jednotlivymi détmi, tak mezi détmi a vedoucimi pod vedenim zkuge-
nych pedagogti probudit v détech po vSech stranach rozvinutou harmonickou osobnost,
rozvijet jejich fantazii, kreativitu a pohotovost absolvovanim kurzu Maly zachranaf, pod
vedenim lékatu a zdravotnich zdchranai metodou ,, Teddy Bear® pozitivné zaptisobit na
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jejich vztah k prirodé, kultute a historii. Déti byly seznameny se zaklady zdravovédy, ori-
entace v ptirodé, $ifrovani a mnoha dal$imi sportovnimi i ptirodovédnymi disciplinami.
Déti se naudily fesit neznamé situace za pomoci logiky a naucenych dovednosti umoznit
détem stravit nékolik dni ve zdravém prirodnim prostiedi.

Seznam organizatort a vedoucich

Hlavni vedouci MUDr. Dana Kamaradova
Zast. hl.vedouciho a II. zdravotnik Mgr. Radka Filip¢ikova, Ph.D.
L. zdravotnik prap. Bretislav Vesely
Sportovni vedouci Mgr. Lukas Wolf

Vedouci Anna Stépankova

Barbara Janackova
Eliska Vondrackova

Petr Bélohradsky

V pribéhu LDT se nevyskytly Zadné vazné zdravotni komplikace trazového ani infek¢-
niho charakteru. Zdravotnici navétivili 2x nemocnici v Sumperku, a to z divodu pode-
zfeni na zanét app.vermiformis-nepotvrzen a z divodu kontuze zranéni nohy, osetfené
pruznou fixaci.

Zavér:

Vysledky a pribéh z pohledu organizatort, ale hlavné déti a nasledné reakce rodicu,
muzeme hodnotit jako velmi uspés$ny. Pozitivni reakci je mozné odvodit i z velkého zajmu
déti o dalsi ro¢nik. Prvni zku$enosti s organizaci a pribéhem této rekondi¢ni akce byly
aktivné prezentovany na svétovém kongresu EHDN a EHA 2010 v Praze.

Hemzeni pfed ndstupem
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Marodi ve vojenské sanitce

Pozndmka redakce:

1. béh tohoto typu détského rekondicniho tdbora jsme velice uvitali. Organizace a ndpls
byly vyborné, ubytovdni také a o okolni ptirodé bychom museli psdat bdsné. Doufdm, Ze se
uz néjaky basnik vyjadril. Détem z nasich rodin SPHCH na tdbor pfispélo. Tésime se na
zorganizovdni pristiho béhu a prejeme tymu dobrou rekondici v mezidobi.

3. PRIBEHY

3.1. PRIBEH ZENY S VELKOU ODVAHOU

Pani Marie vypravuje svtj piibéh:

Pecovala jsme se o manzela s HN. Bylo to v roce 1990, bylo mu 44 let, kdyz mu to fekli.
Ale priznaky byly samoziejmé mnohem dfiv. V roce 1992 jsme byli na dovolené a tam
jsem poznala, Ze nemiiZe jiz viibec fidit auto. Nerozli$oval levou a pravou stranu, neza-
stavoval na stopce a podobné. Protoze i v praci jezdil multikdrou, tak jsem pozadala pani
doktorku, aby mu zakazala ridit. V dobé, kdy byl v klidu tak zakaz respektoval, ale jindy
byl schopny sebrat klicky od auta a odjet. Ja jsem hlavné hlidala, aby nevzal déti do auta.
Nez jsem zjistila, Ze je nemocny, tak nas vztah byl tak $patny, Ze jsme se téméf nenavidéli.
Brala jsem to tak, Ze je hnusny na mé i na déti, no prosté...... my uz jsme spolu bojovali.
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No a pak, kdyz jsem se dozvédéla o jeho nemoci, tak jsem si fekla, Ze ho nemtizu nechat
samotného, Ze se musim o ného postarat a néjakym zptsobem musime prezit. Vydrzeli
jsme tak 5 let, mezitim se vésel a travil.... Jednou vylez na ptidu s provazem, tak jsem se
tam §la podivat, on tam stal s provazem na krku a ¢ekal, azZ nékdo ptijde. Nebo spolykal
prasky a $el mé vzbudit, j& jsem musela zavolat na pohotovost, odvezli ho a vypumpovali
mu Zzaludek. Pak, kdyz uz to bylo asi po tfeti, co zase vzal prasky, tak ho odvezli rovnou
do blazince na uzaviené oddéleni. Ja jsem tam druhy den $la, a kdyzZ jsem ho tam uvidéla,
tak jsem se zdésila, to byla silal!!! - ptivazany. Tak ja jsem ho vzala domi. To byly zrovna
Vanoce, nejhorsi Vanoce v mém Zivoté, nic hors$iho uz nemohlo byt. J4 uz jsem nevédéla,
co mam délat. Holka se ho bala, ja jsem ji fikala, at se zamkne v pokoji, kdyby néco, tak
at vyskoci oknem. On jesté provokoval i sousedy, z okna na né poktikoval. Na dennim
poradku byly hadky doma a nepfijemnosti se sousedy. Kdyz jsem si ho privezla na ty
Vanoce, tak jsme asi 3 krat stéhovali nabytek. Ja jsem nebyla schopna s nim intimné Zit, to
se podepise na sexualnim Zivoté. Rozdélili jsme si manzelské postele, kdyz on spal a hazel
sebou v noci, tak ja jsem se nevyspala. J4 jsem méla postel v jednom kouté, on v druhém.
A tak on tam se mnou nechtél byt, protoze s nim nespim. Kluk mél pokoj nahote, dcera
méla pokoj dole, tak on fekl, Ze se prestéhuje dole do pokojicku, dcera zase brecela, Ze
nemd sviij pokoji¢ek. Druhy den rano se stéhoval zase zpét, protoze se nevyspal. Pred
Véanocemi mu lékati zménili 1é¢bu, davali mu Haloperidol a on po ném byl nabuzeny,
désné aktivni. Hned po Vénocich jsem jela znovu za psychiatrickou, a vechno jsem ji
fikala, Ze nevim, co mam délat, Ze nevim, jaké prasky mu mam dat. V zivoté na mé nikdo
tak nekficel jak ta psychiatricka, Ze ona ho poslala na psychiatrii, abych ho tam nechala.
Ze mam mit ohled na déti a nenechat je Zit v takovém prostiedi.

Premyglela jsem, co bude dal. Jak mél jiné prasky tak jsem se bala spat s nim v loznici.
Dcera nebyla doma, byla u kamaradky, byl doma jen syn a divali jsme se na televizi.
Kluk odesel do pokoje spat a ja jsem $la do pokoje dcery. V noci $el manzel za mnou
do pokoje. Ja jsem okamzité vylitla, dvefe jsem drZela, a on do nich zacal busit a rukou
bouchl rovnou do skla. Potezal si ruku, v§ude bylo plno krve. Pfijela rychld zachranka,
doktorka mu ruku zavézala a fekla, Ze se to musi se$it. On se branil a nikam nechtél jit.
Pani doktorka mu pichla injekci, po které byl opét nabuzeny. Tehdy jsem poznala, Ze
délam chybu, ze je doma. Mlady sanitak, mdj syn a ja, jsme ho nedokazali pfipoutat na
lehétko, aby ho nalozili do sanitky a odvezli. Tak jsem volala obvodniho 1ékate s tim, Ze
pottebuje sesit ruku. Doktor fekl, Ze hned prijede a odveze si ho na obvod. Manzel s tim
souhlasil, protoze mu véfil. Doktor ruku sesil, ale prekvapilo mé, ze ho privezli domd. Ja
jsem si myslela, Ze ho odesle na psychiatrii. AZ na druhy den ptijel sanitak pro manzela,
ze ho odvezou na psychiatrii. Samozfejmé, ze ho neodvezl, protoze manzel opét vyvadél.
Tak jsem domluvila, Ze pojede jen na prevaz, a tam Ze budou ¢ekat policajti a odvezou ho.
Odvezli ho na prevaz, tam ¢ekali policajti a rekli, Ze oni nikoho nasilim neodvezou, kdyz
nic neprovedl. Takze jsem opét volala té psychiatricce, i kdyz jsem fikala, Ze uz ji nikdy
nezavolam. Za chvili ptijel doktor, pichl mu injekci, injekce viibec nezabrala, pichli mu
druhou a opét se nic nastalo, tak ptijeli policajti a nasilim ho nalozili do sanitky a odvezli
na psychiatrii. Shanéla jsem pro ného néjaké jiné ubytovani, pak jsem nasla tstav socialni
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péce, takze tam byl po celou tu dobu. Sem tam ho odvezli zpatky na psychiatrii pro $patné
chovani. Na psychiatrii taky zemfel. Jak umfel, jsem nikdy nepatrala. Ke konci Zivota, uz
jenom lezel, vyvésovali je do siti, aby neméli prolezeniny. Krmila jsem ho jen vleZe, ale byl
to problém. Hrozné dlouho jsem si vy¢itala, ze jsem to nezvladla, ale nedalo se to.

3.2. PRIBEH MUZE, KTERY JE PORAD OPTIMISTOU

Pan Pavel vypravi svij ptibéh:

Pecuji o manzelku.

Jak jste zjistil, Ze je Vase Zena nemocnd? Prisli jsme na to, Ze zacala $patné chodit, méla
takovy vravoravy pohyb. Pak zacala zakopavat, a jak $la tak spadla. V praci si mysleli, Ze
pije, tak ji z prace propustili. Potom $la k vy$etfeni na neurologii, pak §la na psychiatrii
do Kromérize a tam to 1é¢ili néjak tplné jinak. V rodiné se povazovalo, Ze je blazen, ale
byla to HN, to byly prvni zacatky.

Kdy se objevily prvni ptiznaky HN? Takze ted to bylo 5 let co je v diichodé, a tzn. 3 roky
pred tim, zacaly prvni ptiznaky. Je to mozna 8 let néjak kolem 50 let zacaly tyto priznaky.
Jak jste zjistili, Ze se jednd o HN? Na to prisli az po provedeni genetického testu. Po vyset-
feni na neurologii. Tam byla pani primarka a té se to nezdalo, a tak ji poslala na testy do
nemocnice na HN.

Jak to probihalo, kdyz Vase Zena zjistila, Ze md HN? Moji zené to vyrazilo dech a celé rodi-
né taky, v tu dobu presné ani ¢lovék nevédél, co to obnasi, tyhle pobyty, styk s 1ékafi nam
dava mnoho informaci o této nemoci. Pred témi 8 lety rekli, zZe ma HN, ale nic vic.

Jak to u Vds vypadd a jaké mdte kompenzacni pomiicky? Zena rano vstane, véci uz mé
nachystané jen se oblece. Pak se posadi do specialniho kfesla a odpociva (toto kfeslo je
specialné pro nemocné s HN a moje Zena je s nim velmi spokojena, dobfe se v tom sedji).
Ja jdu do préce, pripravim Zené jidlo a pragky davam do davkovace. Mame mikrovlnu tak
jidlo si sama ohfeje v mikrovlnce. Na jednoduchy nakup moje Zena dojde, nakoupi chle-
ba, rohliky, kavu — v obchodé uz ji znaji. Zvlddne se vase Zena sama obléknout? Treba kdyz
jsme $li na svatbu, tak musime Fict dév¢atim (dcerdm), aby ji pomohly vybrat obleceni
a taky ji pékné obléct a ucesat, ale kazdodenni obleceni zvlada sama.

Kolik mdte déti? Mame 2 dcery. Jedna Zzije v Anglii a je svobodnd a druha bydli v P. a je
vdand, ale nebydli s nami.

Jsou Vase dcery testované na HN? Ani jedna neni testovana a nutit je do toho nechceme
ani nemizeme.

Jak to md Zena s vyprazdriovdnim? Zadné problémy zatim Zena s vyprazdiiovanim nemd,
az to ptijde, tak to budeme resit. Nejhorsi je na tom ta motorika a mluveni., vyjadfovani.
A problémy s vyzivou? Zena zadné problémy s vyZivou nema

A problémy s hygienou? S hygienou je to zatim taky dobré, do vany si vleze sama.

A co chiize? Vétsinou jde s pomoci, po schodech jdu zpravidla za ni a jistim ji, af nespadne.
Jaké jsou emoce, pti péci o vasi manzelku? Tolerance, vice si vazim druhého ¢lovéka, Smu-
tek, obava, nejistota, uzkost, strach.
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3.3. NEAR SILENCE

»Miluje ho tolik, ze by pro néj udélala cokoli®.
(With a love this true, she'd do anything for him.)

Shrnuti déje:

Near Silence je vizualné a emo¢né silny pribéh o tom, co znamena milovat a jak obtizna
rozhodnuti vds muze ptinutit takova laska ¢init. Autorka a rezisérka Ana de Lara zkouma
zapas skute¢né lasky v temnoté nemoci. Neni to ptibéh o ztraceni nékoho, koho miluje-
te, ale o tom, co sami ztracite, protoze tolik milujete. Prosttednictvim poezie vypravéni
i poezie pohybu vas Lara vtahne do jimavého ptibéhu Rogera a Fay.

Roger je byvaly koncertni klavirista zdevastovany pozdnim stadiem Huntingtonovy cho-
roby. Pecuje o ného jeho Zena Fay. Pred deseti lety se projevily prvni ptiznaky nemoci
a od té doby ztratil schopnost ovladat své pohyby, schopnost myslet a komunikovat. Fay
uz nedokaze déle zvladat manzelovu neschopnost a rozklad jejich manzelstvi a bojuje ted
za nalezeni smyslu v jejich Zivoté.

3.4. HUNTINGTONOVA NEMOC JAKO TANEC SE SMRTI

Bill Browstein, The Gazette, 1. zdt{ 2010, Svétovy filmovy festival v Montrealu
prelozila Zuzana Maurovd

Film zac¢ina zdbérem na zcela oblecenou zZenu ve vané. O chvili pozdéji se vodou za-
¢ne zvolna rozlévat velka $arlatové rudd skvrna. Vie se zda velmi vyrovnané. Krev nikdy
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nevypadala tak krasné. Divaci jsou tak zaujati, Ze trva nékolik dal$ich sekund, nez si uvé-
domi, Ze jsou svédky sebevrazdy, tfebaze jedné z nejpoetictéjsich sebevrazd, které kdy
byly natoceny. Film Near Silence. Trva jen devét minut, ale fakticky kazda jeho vtefina
vami otfasa. Tento kratky film, promitany v Montrealu ve svétové premiéfe, je strhujicim
a vysoce originalnim dilem rezisérky, producentky, autorky, here¢ky a komicky z Victorie
v Britské Kolumbii (Kanada) Any de Lara.

Navzdory uvodni sekvenci nejde o ndvod k sebevrazdé. Ve skute¢nosti je to love story. Ze-
na ve vané je Fay (Treena Stutel). Poctivé pecovala o svého manzela Rogera (Roderick
Glanville), byvalého koncertniho klaviristu a na konci filmu vysilenou obét Huntingtono-
vy choroby. Nemoci stra$né pro vSechny, kdo touto neurodegenerativni chorobou, ktera
zru$i svalovou koordinaci, onemocni, ale zvlast devastujici pro nékoho, jehoz existen-
ci ur¢ovaly jemné pohyby prstt po klavesach. A zdroven devastujici pro toho, kdo byl
vSechny ty roky po jeho boku a ted uz muize jen vzpominat na to, co spolu sdileli.

Do scény ve vané jsou vlozeny prosttihy z Fayina a Rogerova spole¢ného Zivota. Sekven-
ce, kdy Roger hraje na koncerté, kdy spolu vznesené tan¢i do noci nebo kdy se uz pozdéji
Fay snazi zkrotit Rogerovy nekontrolovatelné pohyby v kole¢kovém kfesle. Pak prichdzi
osudové rozhodnuti, jak ukondit jejich utrpeni.

Zvlastni je, Ze ve filmu zaméreném na tbytek pohybu, se objevuje balet. Je to jako moder-
ni interpreta¢ni tanec na celuloidu. Neni to chyba. De Lara v Montrealu na premiéte
vysvétlovala, Ze pivodni jméno nemoci bylo Huntingtonova chorea - ,,a chorea znamena
v FeCtiné tanec nebo choreografie. ,,Chtéla jsem zobrazit, jak lidé s HCH i lidé, ktefi se
0 né staraji, jsou témér nuceni do urcitého druhu tance,” tika. ,Chtéla jsem, aby prostte-
dim pro film bylo jevi$té a jejich roli hrat a tan¢it v piibéhu, v némz se nikdy nechtéli
ocitnout. A tento tanec ustane, kdyz Roger zemre.“

De Laru k filmu inspiroval televizni porad o soudu s 64letou Carol Carr, ktera byla ve
vazbé za asistenci pri sebevrazdé svych dvou syntl, ktefi onemocnéli Huntingtonovou
chorobou. ,,Nékolik mych blizkych spachalo sebevrazdu, nebo se o ni pokusilo, a ja jsem
s tim nikdy nesouhlasila. Méla jsem zlost,“ fikd de Lara, 43. ,,Ale vidét, ¢im prosla Carol,
zménilo mou perspektivu a otevielo mi to o¢i.”

De Lara se pak zac¢ala o HCH zajimat a zjistila, Ze je s ni spojeno mnoho sebevrazd. Poz-
déji zjistila, Ze otec jejiho kameramana Daniela Carrutherse mél HCH také.

»Dédi¢ny charakter HCH rozdéluje rodiny. Potomci jsou v riziku 50 : 50, Ze nemoc zdé-
di, coz zptisobuje pocit viny u téch, ktefi ji nezdédili, a zlost u téch, kteti ji zdédili. Déti
zazlivaji nemocnym rodi¢tim, ze méli déti, zatimco rodice se snazi vysvétlit, ze se mozna
najde lé¢ba.”

De Lara se dokaze ¢aste¢né do jejich situace vzit. Kdyz ji bylo 25 let, byl u ni diagnos-
tikovan lupus, obvykle dédi¢né a nelécitelné autoimunitni onemocnéni, které postihu-
je orgdnové systémy, kizi, klouby a vnitfni orgdny. Zeny, Afro-Ameri¢ané a Asiaté jsou
k nemoci nachylnéjsi. ,,Doktor mi fekl, Ze budu do tfi mésicti mrtva,“ poznamenava de
Lara, ktera se narodila a do 7 let zila na Filipinach, odkud se rodina prestéhovala do Vic-
torie. ,,Ctytikrat jsem téméf zemfela, ale nyni jsem v remisi.

Navzdory své diagnoze se de Lara chtéla stat hereckou. Absolvovala hereckou skolua zacala
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vystupovat v divadle. Uvédomila si ale, Ze lupus by mohl pti hrani zpiisobit pohromu
a zaméfila se tedy na filmovani. Near Silence (finalista Lindalee Tracey Award 2010) je
jejim tfetim kratkym filmem. Prvni dva - In Control a First Winter Last, sbiraly ocenéni na
rtiznych filmovych festivalech - stejné jako tomu nepochybné bude s Near Silence.

De Lara v soucasnosti dokoncuje scénar k filmu s ndzvem Gnome - o imagindrni bytosti,
kterd zodpovi vSechny otazky o tajemstvich Zivota. Neddavno odjela z relativné klidné
Victorie a ptijela do Montrealu dokon¢it béhem podzimu a zimy scénaf...

Zkraceno

Dostupné z: http://www.montrealgazette.com/entertainment/
Montreal+World+Film+Festival+Huntington+disease+dance+with+death/3466738/
story.html

Near silence [online]. 2010. 10 s. [cit. 2010-11-30]. Dostupné z: http://www.nearsilence.
com/images/NearSilence_PressKit_b.pdf

Zdbéry z natdcent

www.nhearsilence.com

Ana de Lara

41



4. INFORMACE

4.1. ZAMESTNAVANI POZIVATELU STAROBNIHO DUCHODU

Zaméstnavani pozZivateli starobniho dichodu v pracovnépravnich vztazich na dobu
urcitou od 1. ledna 2010

20.2.2010 8:50

V souvislosti se zménou pravni upravy, k niz doslo od 1. ledna 2010 v § 37 odst. 1 zdko-
na ¢. 155/1995 Sb., o dtichodovém pojisténi, zvefejnilo Ministerstvo prace a socialnich
véci na svém webu stanovisko k zaméstnavani pozivatelil starobniho diichodu. Upfesnuje
v ném rovnéz, jak je tfeba postupovat pti sjednavani dalsiho trvani pracovniho poméru
na dobu ur¢itou uzavteného s pozivatelem starobniho diichodu pred 1. lednem 2010.
Tato informace je zaméfena na problematiku sjednévéni pracovnich pomérii na dobu
urcitou s poZivateli starobniho dichodu v souvislosti se zménou pravni upravy, k niz
doslo od 1. ledna 2010 v § 37 odst. 1 zdkona ¢. 155/1995 Sb., o dichodovém pojisténi, ve
znéni pozdéjsich predpist.

1. Legislativni zména v§ 37 odst. 1 zdkona o dtichodovém pojisténi

Dnem 1. ledna 2010 nabyl a¢innosti zakon ¢. 306/2008 Sb., kterym se méni zakon ¢. 155/
1995 Sb., o diichodovém pojisténi, ve znéni pozdéjsich predpisi, zakon ¢. 582/1991 Sb.,
o organizaci a provadéni socidlniho zabezpeceni, ve znéni pozdéjsich predpisti, a nékteré
dalsi zakony. Timto zdkonem byla ode dne jeho tG¢innosti zrudena podminka stanovena
v § 37 odst. 1 zdkona o diichodovém pojisténi, pripoustéjici moznost vyplaty starobni-
ho dichodu v soubéhu s piijmem z vydéle¢né ¢innosti v pracovnépravnim vztahu jen
tehdy, jestlize byl tento pracovnépravni vztah (pracovni pomér nebo dohoda o pracovni
¢innosti) sjednan na dobu urcitou, nejdéle véak na dobu jednoho roku, Ize-li jej podle
zvlastnich pravnich predpisti na tuto dobu sjednat. Uvedend podminka zakladala vyjim-
ku z obecného pravidla pro uzavirdni pracovnich pomért na dobu ur¢itou podle § 39
odst. 2 zakoniku prace, podle néhoz trvani pracovniho poméru mezi tymiz tcastniky je
mozné sjednat celkem na dobu nejvyse 2 let ode dne vzniku tohoto pracovniho poméru;
to plati i pro kazdy dal$i pracovni pomér na dobu urcitou sjednany v uvedené dobé mezi
tymiz ucastniky. Tato vyjimka stanovend v § 39 odst. 3 pism. a) zdkoniku préce a spociva-
jici v tom, Ze citované obecné pravidlo pro trvani pracovniho poméru na dobu urcitou se
nevztahuje na ptipad, kdy dochdzi k pracovnimu poméru na dobu uréitou podle zvlastni-
ho pravniho predpisu nebo kdy zvlastni pravni predpis stanovi pracovni pomér na dobu
urcitou jako podminku pro vznik dalsich prav (s odkazem napt. na § 37 odst. 1 zakona
o dtichodovém pojisténi).

2. Jakd pravidla plati pro zaméstnavani pozivatela starobniho diichodu od 1. ledna 2010?
Jestlize od 1.1.2010 zvlastni (jiny) pravni predpis, v tomto pripadé zakon ¢&. 155/1995 Sb.,
o dtichodovém pojisténi, ve znéni pozdéjsich predpist, Gpravu zvlastnich podminek pro
vyplatu starobniho diichodu v soubéhu s vydéle¢nou ¢innosti v pracovnim pomeéru nebo
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na dohodu o pracovni ¢innosti sjednanych jen na dobu urcitou, nejdéle na dobu 1 roku,
jiz neobsahuje, vztahuje se na pracovni poméry na dobu urcitou i v pfipadé starobnich
dichodcti od 1. ledna 2010 obecna pravni Gprava, ktera vSak nemtize piisobit zpétné,
tzn. na pracovni poméry na dobu uréitou, které vznikly za pravniho stavu uc¢inného do
31.12.2009. Bylo-li trvani pracovniho poméru na dobu ur¢itou s pozivatelem starobniho
dichodu sjednano pred 1.1.2010, skonéi doba trvani tohoto pracovniho poméru uplynu-
tim sjednané doby podle § 48 odst. 2 zakoniku préce.

Vznikne-li po 31.12.2009 novy pracovni pomér na dobu uréitou nebo dojde-li k pro-
dlouzeni jeho trvani, muze takovy pracovni pomér podle § 39 odst. 2 zakoniku prace
trvat celkem nejvyse po dobu dvou let ode dne vzniku tohoto pracovniho poméru; to
plati i pro kazdy dalsi pracovni pomér na dobu ur¢itou sjednany v uvedené dobé mezi
tymiz ucastniky. Jestlize od skonéeni predchoziho pracovniho poméru na dobu urcitou
uplynula doba alesponl 6 mésict, k pfedchozimu pracovnimu poméru se neptihlizi.

3. Jak v roce 2010 postupovat pfi sjednavani dalsiho trvani pracovniho poméru na dobu
urcitou uzavieného s pozivatelem starobniho diichodu pred 1. lednem 2010?

Prestoze na FeSeni této otazky existovalo vice pravnich nazoru, priklani se Ministerstvo
prace a socialnich véci nyni s ohledem na nejnovéjsi soudni judikaturu k nasledujicimu
stanovisku:

S prihlédnutim k rozsudku Nejvyssiho soudu Ceské republiky ze dne 22.10.2009, sp. zn.
21 Cdo 69/2008, kterym byla fesena otazka posuzovani plnéni podminek stanovenych
pro uzavirani pracovnich pomérti na dobu uréitou (nyni podle § 39 odst. 2 zakoniku
prace) v souvislosti se zménou pravni Upravy, lze vyjadrit pravni nazor, podle néhoz pra-
covni pomér sjednany s pozivatelem starobniho dichodu na dobu ur¢itou za podminek
stanovenych v § 37 odst. 1 zdkona ¢. 155/1995 Sb., o diichodovém pojisténi, ve znéni
ucinném do dne 31.12.2009, lze pravnim tkonem ucinénym po dni 1.1.2010 prodlouzit
nebo opakované sjednat — s vyjimkami uvedenymi v § 39 odst. 3 a 4 zdkoniku prace
- pouze na dobu nejvyse dvou let, pocitanou ode dne 1.1.2010.

Dojde-li tak na zakladé dohody smluvnich stran podle § 40 odst. 1 zakoniku prace k pro-
dlouzeni doby trvani pracovniho poméru na dobu uréitou, ktery pozivateli starobniho
dichodu vznikl pred 1.1.2010 (tj. dodatkem ke stavajici pracovni smlouvé), bude tfeba do
celkové doby dvou let trvani pracovniho poméru na dobu urcitou (§ 39 odst. 2 zakoniku
prace) zapocist dobu trvani pracovniho poméru, kterd uplynula ode dne 1.1.2010. Totéz
plati, dojde-li k uzavfeni nového pracovniho poméru na dobu urcitou v situaci, kdy od
skonéeni predchoziho pracovniho poméru na dobu urcitou (po 1.lednu 2010) neuplynu-
la doba alespon 6 mésict.

Na zavér je tfeba pro uplnost upozornit, Ze uvedena legislativni zména v zakoné o dticho-
dovém pojisténi ve svém diisledku znamena, Ze jestlize vyplaté starobniho dichodu
nebrani existence pracovniho poméru na dobu neurcitou, mtize zaméstnanec, ktery za
trvani takového pracovniho poméru splnil podminky naroku na pfiznani starobniho
dichodu, v tomto pracovnim poméru beze zmény setrvat i nadéle a souc¢asné pobirat
starobni dtichod. Dosazeni diichodového véku ani splnéni podminek naroku na starobni
dichod nezakladaji vypovédni diivod ze strany zameéstnavatele. Zdroj: MPSV
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4.2. SCHUZKA PREDSEDY NRZP S MINISTREM DRABKEM
Ze zpravy Vdclava Krdsy, predsedy NRZP

Planovand schiizka s panem ministrem Drabkem se uskute¢nila i za Gcasti pana Jana Lor-
mana, predsedy o. s. Zivot 90. Trvala asi hodinu a pan ministr prohlasil, ze jsme prakticky
prvni, s kym se schazi.

Prvnim bodem jednani byl navrh koalice na snizeni pfispévku na péci v I. stupni. Uved]
jsem, Ze pro nas je tento navrh neptijatelny. Na§ navrh, rozdélit prispévek v L. stupni na
dva stupné a na zakladé posouzeni miry zavislosti, pfiznat prispévek I.a nebo I.b se mu
zdal zajimavy. Jesté vice se mu libil navrh J. Lormana na ptiznani piispévku v I. stupni dle
ziskanych bodd, tedy od 1200,- K¢ do 1700,- K¢. Je ochoten o téchto variantdch diskuto-
vat. Zakladni je pro néj vSak kol koalice usetfit. Prohlasil, ze kdyZz najdeme jiné penize,
tak nemusi $etfit na sluzbach. V této souvislosti jsem jej upozornil na moznost uspory
v systému podpory zaméstnavani OZP, kde dochazi k velkému zneuzivani systému. Pan
ministr reagoval, Ze to pry by mohl byt argument pro partnery ve vladé. Opakované jsem
pana ministra upozornil, Ze pro nas neni cesta snizovani vydaji na socidlni sluzby a pan
ministr uvedl, Ze to sly$i. J. Lorman potom uvedl, Ze seniofi jsou (jak on nazval kiehci)
a tudiz se u nich velmi obtizné posuzuje presné potfeba péce, predev$im v I. stupni. Pan
ministr to okomentoval tak, Ze odmita vyplacet davky jenom z déivodu véku. Dodal, ze
PnP je davka urcena cilené na osoby, které maji zdravotni postizeni a nezvladnout nékte-
ré ukony. V této véci jsem s panem ministrem souhlasil. Zavér je, Ze jesté budeme o pri-
spévku na péci v L. stupni jednat.

V souvislosti s rychlou novelou zdkona o socialnich sluzbach jsme s kolegou Lormanem
vysvétlovali diivody proti zavedeni voucherti - drahy systém, omezeni svobody volby
uzivatele, podvazani domaci péce a dale diivody pro odlozeni prevodu kompetenci ve
financovani socialnich sluzeb na kraje - moznost nejednotnosti financovani v jednotli-
vych krajich. Na tyto véci pan ministr reagoval vstficné s tim, Ze nemuze fici sviij nazor,
nebot se s problematikou teprve seznamuje. Je ochoten o téchto vécech diskutovat.
Pokud jde o systémovou zménu zakona o socialnich sluzbach, pan ministr prohlasil, Ze
ndméty NRZP CR na zplisoby financovéni socidlnich sluzeb jsou zajimavé (pojistova-
ci systém, financovani sluzeb prostfednictvim prispévku na péci a nebo zuctovatelny-
mi dotacemi na zakladé vykonovych jednotek v jednotlivych typech socialnich sluzeb).
Uved], Ze nemtizeme chtit, aby tyto naméty néjak vice komentoval. Sam uvedl, Ze vidi
problém ve velkém rozdilu mezi jednotlivymi stupni miry zavislosti, a Ze by vidél cestu
v jemnéj$im ¢lenéni.

Opétovné jsem pripomnél, Ze nemuzeme souhlasit se snizovanim vydajii na socialni sluz-
by, ale Ze chapeme rozpoctovou situaci a nebudeme usilovat o navy$eni vydajt. K tomu
J. Lorman spravné uvedl, Ze nelze presné fici, kolik v systému socialnich sluzeb bylo pred
rokem 2007, a tudiz hovofit o 100 % zvyseni vydaji neni uplné spravné.

Poslednim bodem jedndni byla podpora zaméstnanosti OZP - presné § 81 zakona
o zaméstnanosti - nahradni plnéni a § 78 dotace pro zaméstnavatele zaméstnavajici vice
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nez 50 % zaméstnanct se zdravotnim postizenim. Shodli jsme se, Ze je to velky problém.
Pan ministr se zeptal na mudj nazor, kdyby bylo nahradni plnéni zruseno. Prohlasil jsem,
Ze nelze tento institut bez dal$ich opatfeni zrusit, ale jeho zneuzivani je tak velké, Ze je
nezbytné nahradit jej jinym zptisobem podpory. V pripadé prispévku pro zaméstnava-
telé, ktefi zaméstnavaji vice nez 50 % OZP jsem uved], Ze finan¢ni podporu nelze zrusit
a pan ministr s tim souhlasil, ale Ze soucasny systém je neudrzitelny. Vice jsme tento
problém nediskutovali.

Na zavér jsme se shodli na uzite¢nosti schiizky s tim, Ze jsem pana ministra pozadal, aby
pred kazdym zdsadnim rozhodnutim o problematice zdravotniho postiZeni probéhla dis-
kuse i s NRZP CR, coZ pan ministr ptislibil. Jsem piesvédéen o tom, Ze se oteviela cesta
k diskusi, ktera bude déle pokracovat.

4.3. SOCIALNI PRIPLATEK PRO OSOBY SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM
V ROCE 2011

30.11.2010 12:50
V ramci uspornych opatieni navrhovali zdkonodarci od roku 2011 mimo jiné tplné zru-
$eni socidlniho priplatku v ramci davek statni socialni podpory. Bali¢ek tspornych opat-
feni byl nakonec schvalen a podepsan prezidentem s pozménovacim navrhem, ktery se
tykal ponechani socialniho ptiplatku pro rodiny se zdravotné postizenym ditétem, pro-
zatim do konce roku 2012.
Rodinam se zdravymi détmi bude socialni priplatek vyplacen naposledy za mésic prosi-
nec 2010. O zaniku néroku od datumu 1.1.2011 zale Gfad prace rodiné sdéleni.
Narok na socialni ptiplatek naddle maji rodi¢/e pecujici alespon o 1 nezaopatiené dité,
které je dlouhodobé nemocné, dlouhodobé zdravotné postizené nebo dlouhodobé
téZce zdravotné postiZené, anebo je-li alesponi 1 z rodi¢i pecujicich o nezaopatfené
dité dlouhodobé téice zdravotné postizeny nebo je nezaopatfenym ditétem, které je
dlouhodobé zdravotné postizené nebo dlouhodobé nemocné.
Ve vyse uvedenych pripadech socialni ptiplatek nélezi i po 31. prosinci 2010 podle pravni
upravy platné prede dnem 1. ledna 2011, nejpozdéji vsak do 31. prosince 2012.

Zdroj: ¢asopis Vozickar

4.4. JAK POSTUPOVAT PRI ZAJISTENI POBYTOVE SOCIALNI SLUZBY?

pokud fesite, jakym zptisobem zajistit pomoc o Vaseho klienta, ktery nebyl pfijat do zafi-
zeni socialnich sluzeb (domov pro osoby se zdravotnim postizenim, domov se zvlastnim
rezimem), a klient pottebuje poskytovani pobytové socialni sluzby, doporu¢ujeme obratit
se na:
1. obecni tfad obce s rozsifenou pusobnosti podle mista trvalého pobytu klienta (pod-
le § 92 odst. a) zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich
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predpist, obecni urad obce s rozsitenou pusobnosti zajistuje osobé, které neni
poskytovana socialni sluzba, a je v takové situaci, kdy neposkytnuti okamzité pomo-
ci by ohrozilo jeji Zivot nebo zdravi, poskytnuti socialni sluzby nebo jiné formy
pomoci, a to v nezbytném rozsahu; podle ustanoveni § 92 pism. c) citovaného zako-
na na zakladé oznameni zdravotnického zarizeni zjistuje, zda je nezbytné poskyt-
nout osobé umisténé ve zdravotnickém zatizeni sluzby socialni péce a zprostredko-
vava moznost jejich poskytnuti,

2. krajsky arad, nebot kraj zajistuje dostupnost poskytovani socialnich sluzeb na svém
uzemi v souladu se stfednédobym planem rozvoje socialnich sluzeb (§ 95 pism. g
citovaného zdkona).

Doporucujeme adresovat obéma ufadim (odbortim socialnich véci) podnét, v némz
budou uvedeny zékladni informace o konkrétnim klientovi, jimz budete pozadovat, aby
obecni Urad obce s rozsifenou pusobnosti zajistila vasemu klientovi pomoc s odvolanim
na uvedené ustanoveni § 92 pism. a) citovaného zakona a kraj sdélil, na které zafizeni
socialnich sluzeb se mtize obratit se Zadosti o poskytovani socialni sluzby.

4.5. PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HUNTINGTONOVY
CHOROBY

V pripadé z4jmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

Brno

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

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

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

Sanatorium Helios spol.s r.o.
Stefanikova 12

602 00 Brno,
www.sanatoriumhelios.cz

Praha

MUDr. Véra Krutilkova

Centrum lékarské genetiky a reprodukéni mediciny Gennet, www.gennet.cz
Kostelni 9

Praha 7

vera.krutilkova@gennet.cz, objednani tel.: 222 313 000

46



4.6. ODLEHCOVACI NEBOLI KRATKODOBE POBYTY V BETANII V NACHODE

Ing. Zdenék Rysavy

Jak uz jsme Vas informovali v minulych ¢islech Archy,
v nasem domové v Nachodé nabizime kratkodobé odleh-
¢ovaci pobyty pro osoby se zdravotnim postizenim. A to
i pro obyvatele s Huntingtonovou nemoci. V loniském 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:

Ubytovani je v jedno nebo dvoultizkovych pokojich (jednolizkovy pokoj je
zatim k dispozici jen jeden)

Stravovani dle individualniho rezimu

Osetrovani a asistence ve vSech v§ednich situacich nepretrzité 24 hodin denné

Zdravotni péce

Rehabilitace, ergoterapie, fyzioterapie
Pobyty jsou kratkodobé na dobu 2 mésict. Tuto dobu lze prodlouzit. Pti kratkodobych
pobytech se po domluvé s rodinou pacienta snazime napodobit péci a denni rezim na
jaky je pacient zvykly z domova.
Pokud se chcete s nasim domovem lépe seznamit, 1ze si domluvit navstévu. Kontakt na
Betanii je:

Diakonie CCE - Stiedisko BETANIE - ev. domov v Nachod
Sprefiarova 1053

547 01 Néchod

E-mail: betanie@diakoniecce.cz

Internetové stranky : http://betanie.diakoniecce.cz

Tel.: 491 423 154, 723 631 656,

Prihldsku k pobytu si miizete vyZddat telefonicky, pisemné, e-mailem nebo si ji miiZete
stdhnout z vyse uvedené internetové strdnky.
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4.7. PROUTEK NABIZI CHRANENE BYDLENT

18.6.2010 14:45
Pro dospélé s mentalnim postizenim dvé volna mista na statku v Plasné a dal$i dvé v Jin-
drichové Hradci v byté v panelovém domé.
PROUTEK, ob¢anské sdruzeni provozuje chranéné bydleni na statku v Plasné a chra-
néné bydleni v bézné zastavbé v Jindfichové Hradci. V souc¢asné dobé mame dvé volna
mista na statku v Plasné a dalsi dvé volnd mista v Jindfichové Hradci v byté v panelovém
dome.

Chranéné bydleni je ur¢eno pro dospélé lidi s mentdlnim postizenim v pasmu lehkého
a stfedné tézkého mentalniho postiZeni. Sluzba neni ur¢ena lidem, ktef{ maji problémy
v oblasti agresivniho chovani, nebo télesné postizeni. Neni rovnéz uréena lidem s primar-
ni psychiatrickou diagnézou.

Podminkou pfijeti do chranéného bydleni je schopnost telefonovat z mobilniho telefonu
(zavolat na urcené ¢islo), protoze v noci je sluzba zajisténa pohotovosti na telefonu nék-
terého ze zaméstnancti chranéného bydleni.

Ve vsedni dny dopoledne chodi obyvatelé obvykle do zaméstnani, terapeutické dilny
nebo denniho centra. Tyto sluzby jsme schopni zprostfedkovat. Zajistuje je pak obyvatel
sam, ptipadné ve spolupraci se svym opatrovnikem za nasi podpory. Zaméstnanci chra-
néného bydleni obyvatele do zaméstnani ¢i jinych sluzeb v pripadé potteby doprovazi.

V Chranéném bydleni PROUTEK (v Plasné na statku) mame dvé mista v jednolizko-
vych pokojich. Tato sluzba je urcena pro dospélé lidi s mentalnim postizenim, ktefi chtéji
Zit na vesnici na statku. Asisten¢ni sluzba (fyzicka pritomnost asistenta) je zde dvanact
hodin denné, v ostatni ¢asy je sluzba zajisténa pohotovosti na telefonu nékterého ze
zameéstnancil.

V Chranéném bydleni PROUTEK - Jindfichiv Hradec (byt v panelovém domé na sid-
listi v Jindfichové Hradci) mame volnd dvé mista ve dvoultizkovém pokoji. Tato sluzba je
urcena pro dospélé lidi s mentalnim postizenim, ktefi chtéji Zit ve mésté a maji zkusenosti
s zivotem v chranéném bydleni nebo jsou jiz do jisté miry samostatni, nebot asisten¢ni
sluzba (fyzicka pritomnost asistenta) je zde pouze Sest hodin denné (od 14:00 do 20:00)
a v ostatni Casy je zajisténa pohotovosti na telefonu nékterého ze zameéstnancu.

Vice informaci o sluzbé naleznete na www.proutek.cz/chranene-bydleni/ , kde si v pfi-
padé zgjmu muzete stdhnout dotaznik pro zéjemce.

V pripadé dotazii a zajmu o osobni schizku pfimo ve chranéném bydleni kontaktujte
vedouci sluzeb na e-mailu vera@proutek.cz nebo na tel.: 775 020 950.

V piipadé zajmu o ubytovani vyplite Dotaznik pro zdjemce a poslete na adresu:
Véra Petrakova

PROUTEK, ob¢anské sdruzeni

Plasna 3

378 21 Karda$ova Recice
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4.8. UPOZORNENI PRO RODICE DORUSTAJICICH DETI

Vazeni pratelé,

dovolte, abych Vas informoval o jedné dtilezité véci.

Dne 4. listopadu 2010 se uskute¢nilo jednani Komise Ministerstva zdravotnictvi pro péci
o déti a dorost. Komise projednévala podnét z UV CR, ktery se tykal problému nékterych
mladistvych se zdravotnim postizenim. Tito lidé maji ¢asto problém s nalezenim v$eobec-
ného praktického lékare, ktery by byl ochoten je po dovrseni 19 let zaregistrovat a prevzit
do své péce. Do 19 let jsou tito mladistvi se zdravotnim postizenim registrovani u svého
détského lékare. Praktickému lékati pro déti a dorost neposkytuje zdravotni pojistovna
zadnou platbu, pokud si ponecha osobu starsi 19 let. Pokud by se takovy pripad stal Vam
osobné nebo ve Vasem okoli, kdy prakticky lékat nebude chtit zaregistrovat osobu se
zdravotnim postizenim, ktera dovrsila vék 19 let, miiZete se obratit na pani MUDr. Janu
Uhrovou, 1. mistopiedsedkynin SdruZeni praktickych lékart CR.

E-mail: uhrova@zdravotnictvi.cz. NRZP CR dosud nema poznatky, Ze by v této véci
mohl byt néjaky problém, ale vzhledem k tomu, Ze se tim zabyvalo Ministerstvo zdravot-
nictvi, tak pravdépodobné k néjakym nesrovnalostem dochazi.

Pfeji Vam vSechno dobré.
S pozdravem
Bc. Vaclav Krasa

4.9. LINKA PSYCHOPOMOCI

Linka psychopomoci je uréena lidem, ktefi se nachdzeji nejen v psychické krizi. Poskytu-
jeme socialné pravni poradenstvi, pomiizeme zorientovat se v nepfiznivé Zivotni situaci.
Predame informace tykajici se vSech aspekti dusevniho zdravi a nemoci. Poskytneme
kontakty na odborniky a zatizeni poskytujici pomoc v oblasti nejen dusevniho zdravi
z celé Ceské republiky. Nase linka je urcena vsem, ktefi potiebuji poradit, vyslechnout,
podpotrit.
Provozovatelem linky je Ceskd asociace pro psychické zdravi - CAPZ. Organizace déle
ziizuje Terapeutickou komunitu Myto, vydéva ¢asopis Esprit. Uzce spolupracuje s Psy-
choterapeutickym sanatoriem Ondfejov.
Linka psychopomoci je v provozu kazdy pracovni den od 9. do 21. hodiny na ¢isle
224214 214 nebo 777 783 146, na e-mailu: psychopomoc@capz.cz ¢i chatu: www.elinka.
iporadna.cz .Volajicim jsou k dispozici plné kvalifikovani konzultanti.
Pro vice informaci navstivte nase stranky: www.capz.cz ¢i nas kontaktujte na nize uvede-
ném e-mailu / telefonnich ¢islech.

S pozdravem

Tym Linky psychopomoci
Tel.: 224 214 214, mob.: 777 783 146
psychopomoc@capz.cz, www.capz.cz
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5. STALO SE

5.1. VYSTOUPENI Z ANONYMITY?

Obvykle zduraznujeme, jak je dtlezité podavat informace o HCH vefejnosti laické
i odborné. Chci jenom pripomenout aktivity z posledniho obdobi.

Kongresy. V zafi tohoto roku se uskute¢nily v Praze v hotelu Hilton dva vyznamné kon-
gresy. 6. kongres EHDN a 13. Kongres EHA. Podivejte se na ¢lanky v Arse, které se toho
tykaji. Byla to ,,evropska“ a ¢eska prilezitost Fici okoli o nasich problémech, spojenych
s HCH a s praci pacientskych organizaci a spole¢nosti sdruzujicich sympatizanty s touto
chorobou a dal$imi fidkymi onemocnénimi. Snad jsme ji vyuzili alespon ¢astecné.

Pani predsedkyné Zdenka Vondrackova napsala krasny ¢lanek ,, Huntingtonova choro-
ba, nemoc, o které jsme se neucili, ale ktera spojila svét. Miizete si jej precist v tomto
vydani Archy. Je to ptisobivé vyli¢eni zakladni charakteristiky nemoci, historie a soucas-
nosti objevil a pravé utvareni spojeni nejdfive v Americe, pak i v Evropé a nyni celosvé-
tového. Je to spojeno i s nékolika vyznamnymi osobnostmi z nedavné minulosti i dosud
Zijicich a pracujicich. Majorie Guthrie, Dr. Wexler, Gerrit Domerholt, Nancy Wexler, Jana
Zidovska a tak bych mohl pokracovat ve vy¢tu. Radéji si prectéte ¢ldnek.

Jiti Hruda poskytnul rozhovor pro radio Classic FM o HCH a praci SPHCH. Rozhovor
vedl s redaktorem Ivanem Dlaskem. Radio Classic FM jej odvysila po¢atkem roku 2011.
Presny termin nezname. Je to soucast cyklu rozhovort o fidkych onemocnénich. Radio
na to ziskalo grant a hlavnim poradcem je profesor MUDr. Milan Macek ml. z motolské
nemocnice. Mame s nim velmi dobré kontakty.

Ples Nové Mésto nad Metuji — to byla také prilezitost. Naprosto necekand a zasna.
Katolicka mladez z Nového Mésta nad Metuji kazdoro¢né porada ples s velmi dobrou
povésti a vysokou navstévnosti. Vytézek z plesu dedikuji na rtizné dobroc¢inné tcely. Nase
mila rodina Hylskych se podili na organizaci a na jejich popud se rozhodli tentokrat pod-
porit SPHCH. Vse dohodli jiz predem s kralvéhradeckou charitou a tak nasi povinnosti
a tkolem bylo zucastnit se a propagovat ¢innost SPHCH. Ptipravili jsme 2 postery a na
PC bézelo v nekone¢né smyéce DVD s filmem z Polska, které familierné nazyvame Voj-
tek podle herce, kterého zname jako kamarada z polské SPHCH. V prestavce po tane¢ni
soutézi jsme méli prilezitost oslovit pfitomné a néco jim povédét o nemoci a ¢innosti
SPHCH. Sice ndm bylo poradatelem vycteno, Ze jsme vétsi duraz dali na ¢innost organi-
zace a méné jsme mluvili o samé nemoci. Neni to lehké, mluvit o nevyhnutelnosti pro-
grese priznaku a osudovosti HCH. V obecné roviné to zvladame bez problémtl, ale kdyz
v sale jsou pritomni lidé s priznaky a krasni mladi lidé v riziku onemocnéni, je tézké vse
vyslovit. Je to tzv. Occamova bfitva. Jsme si védomi, Ze mtizeme svou informaci i posko-
dit vztahy a ,,povést® dotéenych pritomnych. A k tomu nejsme opravnéni.

Pri $koleni kralovéhradecké charity jsou podavany informace o HCH a rozdavany

1 ovr

stars$i ¢isla zpravodaje Archa.
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5.2. EPPOSI

Evropska platforma pro pacientské organizace, védu a priimysl
11. symposium o partnerstvi ve vyvoji 1é¢by ridkych onemocnéni

Zapsal Jiti Hruda

Toto symposium se konalo 29. a 30. Listopadu 2010 v Praze v hotelu Diplomat.

Motto setkani bylo: Pracujme spole¢né na definovani vyzkumu, hledani pravidel a fakta
pro evropskou komunitu fidkych onemocnéni.

V organiza¢nim vyboru zasedli:

- Lesley Green z Velké Britanie za pacientské organizace - jeji dcera na jednu z nemoci
zemfela

- Profesor Milan Macek ml. za vyzkum a akademie

- Andrea Rappagliosi, jako reprezentant primyslu - z firmy GlaxoSmithKline

Jednani probihalo ve spole¢nych zasedanich. Vzdy byl predmét jednani uveden prednas-
kami na dané téma, diskuzi a nésledujici panelovou diskuzi, ke které byli jmenovani vzdy
zastupci véech zminénych oblasti.

V soucasné dobé je objeveno na 7 000 ridkych onemocnéni, tj. onemocnéni s prevalenci
1 - 2 pripady na 100 000 lidi. Na fadu z nich jsou k dispozici léky. Vzhledem k nizké
potrebé a vétsinou velké naro¢nosti na vyzkum, vyvoj a vyrobu jsou velmi drahé. Vzity
néazev pro né je ,,orphan drugs®, volné prevedeno do ¢estiny ,, 1éky sirotci®. Vyvoj téchto
1ékii potiebuje sponzory a pacienti i nemocnice si je nejsou schopni bez urcitych nahrad
od zdravotnich pojistoven hradit.

Evropska rada vydala 8. ¢ervna 2009 dokument Doporuceni o aktivitach na poli rid-
kych onemocnéni pod poradovym ¢islem 209/C151/02. V ném se ik, Ze kazdy pacient
s nemoci z ridkych onemocnéni ma stejné pravo na péci a lécbu jako ostatni pacienti.
A také zdtiraznuje dtilezitou roli pacientskych organizaci, které by mély mit podporu i ze
strany statu a byt uznavanymi partnery pro jedndani.

U ridkych onemocnéni jsou diilezité nékteré stupné poznani, jako zdroje dat, monitoring,
tj. jejich sledovani a vyhodnoceni tdaji. Dulezité jsou rizné studie sbéru dat obecné
nazyvané anglickym vyrazem ,,Registry“ Jedna tato studie probiha i o HCH a je celoev-
ropsky fizena EHDN. Tato studie béZi i v Ceské republice, hlavné na pracovisti 1. Fakult-
ni nemocnice v Praze, na oddéleni vedeném docentem Rothem, v pfistim roce pobézi
i v Olomouci a Ostravé. O tom, Ze ucast v této studii je anonymni a vysledky nemohou
byt zpétné prirazeny k urcité osobé, jsme uz informovali. Pro vyvoj 1é¢by Huntingtonovy
choroby je diilezitd i pocetna cast. Cim vice dat, tim vétsi nadéje na kladny vyvoj v hle-
dani 1é¢by.

Prekvapivé jsou v aktivitich na poli fidkych onemocnéni intenzivni v Bulharsku
a Rumunsku.

Velky diiraz prednasejici kladli na spolupraci, podnéty a nastroje ve vyjednavani s Grady,
zdravotnimi poji$tovnami a farmaceutickymi firmami.

Panelové diskuze byly ptilezitosti k vyjadieni riznych ndzort, dluzno fici, Ze jednoznac-
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né podporujicich stanoviska EPPOSI. Kratké shrnuti zavért:

o velmi dilezita je etickd otazka

o klademe durraz na sjednoceni postupt v riznych regionech a predmétech

o schvalovani lékd, pec¢ovani se ¢asto prodluzuje => pric¢ina obvykle ,etickd kome-
die®, napriklad pfi schvalovani novych 1éki neni obvykle k dispozici studie prezen-
tujici vysledky sledovani na velkém poétu pacientd. Utednici s timto faktem operuji
i v pripadé ridkych onemocnéni, kdy pocet pacienttl je objektivné nizky.

o neni slySet hlas pacientskych organizaci, zastupujicich jednotliva fidka onemocné.
ni, komunikace s témito organizacemi je pro ufedniky na rtiznych trovnich podce-
novana a ¢asto feSena podle hesla ,,slibem nezarmoutis*

o nevstfi¢ny pristup organt, vydavajicich rozhodnuti a predpisy

o stabilizovat postupy pfi vyjednavani

o potfebujeme dobré produkty, které prinesou prospéch pacientiim

Na vsem se podepisuje ekonomicka krize. Schazi motivace pro mladé odborniky, aby se
vénovali vyzkumu.

Uzkym profilem je etika a komunikace mezi riznymi subjekty, véetné pacientskych orga-
nizaci v jednotlivych zemich. Je na nds vSech, abychom nasli zakladnu pro vyjednavani
a hledani spole¢nych postupt, i kdyz zdanlivé hajime rtizna onemocnéni.

5.3. ZAPIS Z JEDNANI

Tento ,Zdpis z jedndni“ uvadime jako naprosto ojedinély. Velmi vstiicny priklad ptistupu
asi ne ttadu obecné, ale jednotlivych osvicenych titednikii. Jen si miiZeme prdt jejich vétsi
pocet. Asi by to vytesilo castéji zddnlivé nefesitelnou situaci nejen nasich pacientii Pokud
zndte dalsi pripady, napiste.

Pozndmka redakce

Datum konani:

20.5.2010

Misto konani:

Utad prace v Pardubicich, Bozeny Vikové — Kunétické 2011

Utastnici jednani:

Mgr. Helena Kubiziiakova (UP)

Ing. Jiti Hruda (Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé)
Bc. Pavlina Potiickové (Ceskd abilympijska asociace, 0..)

pi. Hana Hajkova (zprostifedkovatelka uchazece p. L.)

pi. K.B. (dcera uchazece p.L.)

Pribéh jednani:
predstaveni ¢lent setkani
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pi. Kubiznakové seznamila Gcastniky s vyznamem jedndni a s ¢innostmi/sluzbami odd.
poradenstvi (pro OZP)

p. Hruda seznamil u¢astniky setkani s poslanim a aktivitami organizace ,,Spole¢nost pro
pomoc pri Huntingtonové chorobé® (poradenstvi, respitni péce, publikovini zpravodaje
Archa, planovany evropsky kongres v Praze, dillezité kontakty — napt. Charita HK /zapiij-
Covdni kompenzacnich a protetickych pomiicek/, odkaz na spec. lékate, Domov pro seniory
v Prelouci, v Pardubicich /poddni Zadosti/, poskytnuti informaci o opatrovnictvi, prenatdl-
nim testovdni - moznosti umélého oplodnéni,.....). Rovnéz poskytnul zakladni informace
o Huntingtonové chorobé.

pi. Potickova sezndmila Géastniky setkdni s poslanim a aktivitami organizace ,,Ceskd abi-
lympijska asociace, 0.5.“ (soc. rehabilitace metodou podporovaného zaméstnavani, vol-
nocasové aktivity, osobni asistence, planovana abilympiada....)

pi. Kopecka poskytla acastnikiim setkani dopliujici informace tykajici se p. L. (projevy
choroby, jeho z4jmy,....)

predani letacku, kontakt, zpravodaje. ..

Zavéry a doporuceni:

Zjistit, jaky stupen invalidity byl uchazedi pfiznan. Tyto doklady dodé pi. Kopecka na
UP.

Zjistit, zda rodina uchazece pobird prispévek na péci o osobu blizkou, ptip. v jaké vysi.
Zjistit, zda byl uchaze¢i ustanoven opatrovnik. Pokud ano, opét dodat potiebné doklady
na UP. V opaéném ptipadé zvézit, zda by nebylo vhodné opatrovnika ustanovit.

Vyzadat si lékatské zpravy, piipadné prostiednictvim UP zajistit ergodiagnostické vyset-
feni a zazadat si o treti stupen invalidity.

Ukoncit evidenci na UP.

Podat zadost o prijeti do Domova pro seniory.

Moc dékuji v§em zucastnénym za poskytnuti cennych informaci a iniciativu, ale zejména
za projeveny zajem a podani pomocné ruky.

Zapsala:
Helena Kubiziakova UP
V Pardubicich 20.5.2010

Zpétna vazba z kvétnového jednani:

- nas nejmenovany uchaze¢ od té doby usel dlouhou cestu, ktera skute¢né vyustila v ukon-
¢eni evidence a ziskani ID - IILstupné.

Tomuto predchazelo vySetfeni fyzickych funkénich schopnosti podle S.Isernhagena
(tzv. ergodiagnostické vysetieni - objektivni posouzeni pracovnich schopnosti), které se
uskute¢nilo zac¢atkem cervna v Rehabilita¢nim centru Krajské nemocnice v Pardubicich,
s nimz Utad préce v Pardubicich spolupracuje. Toto vy3etieni viceméné potvrdilo nasi
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domnénku = pracovni potencial klienta je blizky nule. Zavérem bylo doporudeni zazadat
si o ID III stupné - pro tiZi a charakter onemocnéni, jakoz i zji§tény prakticky nulovy
potencial.

- na kazdém kontaktu (na oddéleni poradenstvi Utadu prace v Pardubicich) uchaze¢
obdrzel (napsané na papife) podrobné instrukce/harmonogram toho, co je potteba do
dalsi névstévy na UP zafidit (napt. vyzvednout si od svého obvodniho lékaie zdravotni
dokumentaci; navstivit OSSZ a vyzvednout doklad (kopii), kt. specifikuje stupen inva-
lidity; zalozit si poznamkovy blok, do kterého se budou poznamendavat dulezité véci
(a splnéné se vzdy odskrtnou,....)

- s uchazedem jsme spole¢né v poloviné ¢ervna navstivili Ceskou abilympijskou asociaci,
s niz pozdéji navazal spolupraci:

Socialni pracovnice Bc. Pavlina Pottickova seznamila pana L. s organizaci, predev$im
s nabidkou sluzeb. Posléze byla uchazeci zprostfedkovana schtizka, kde mu bylo koordi-
néatorkou osobni asistence vysvétleno poslani a cile osobni asistence, cenik sluzeb, postup
spoluprace. Pan L. projevil zdjem o tuto nabizenou sluzbu a definoval si ¢innosti, pri
kterych by mél o asistenci zajem (ptiprava jidla, uklid,....), ve kterych dnech a hodinach.
Poté mu byla vytipovana vhodna asistentka a spole¢né setkani u ného doma pro ujasnéni
spoluprace.

Déle pani Pottickova (na zakladé zpravy z vy$e uvedeného vySetieni) nasmérovala pana
L. na OSSZ v Pardubicich, aby si vyzvednul Zadost o ID. Nejprve chtéla, aby si tam zkusil
zajit sam, pokud by mély nastat néjaké problémy, ozval by se a domluvili by se na dopro-
vodu. Rovnéz mu byla nabidnuta pomoc pfi vyplnéni zadosti.

Zaroven jsme usilovali o vyuzivani volnocasovych aktivit v této organizaci (Klub Lvi¢ek).
Pfed samotnym zahdajenim spole¢ného setkani s ostatnimi uZivateli byl pan L. stru¢né
seznamen o pribéhu minulych setkani, naplnich a tématech. Pan L. se zt¢astnil volno-
¢asovych aktivit jednou, zfejmé z obav, jak bude se svymi zdravotnimi problémy ptijat
do kolektivu. V kazdém pripadé nadale vyuziva sluzeb osobni asistence, kterou si velice
chvali nejen on, ale také rodina, které timto odpadly nékteré starosti (napt. ptiprava jidla,
uklid) a hlavné pan L. mé ,,partaka“- milou osobni asistentku, se kterou si rozumi a travi
svij volny ¢as.

Uchaze¢ byl koncem srpna pozvan pred posudkovou komisi, z niz obdrzel ,Posudek
o invalidité“ z néhoz vyplyvd, Ze jde o invaliditu tfetiho stupné a uchaze¢ neni schopen
vydéle¢né ¢innosti ani za zcela mimoradnych podminek. Koncem fijna ukon¢il uchaze¢
evidenci na Utadu prace v Pardubicich a my jsme se rozloudili s tim, Ze se miize na nas
obratit, v ptipadé Ze by néco potieboval. Radi pomuzeme, pokud to bude v nasich si-
lach.

Zavérem musim dodat, Ze mi bylo potésenim poznat pana L. Navzdory osudu, je to velice
prijemny a pozitivni ¢lovék. Mé podékovani v tomto pripadé patii urcité pi. Hajkové,
(poradce pro zprostiedkovani), ktera dala prvni impulz k podpore a pomoci panu L. Dale
podékovani patii pi. Potiickové (Ceska abilympijskd asociace, o.s.), ktera odvedla velky
kus prace, rodiné pana L., které neni dal$i osud otce lhostejny, ale také Vam pane Hrudo,

za uzite¢né a cenné informace. Ny [
Helena Kubizidkova
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MEDICAL FAIR BRNO CENTRAL EUROPE 2010 a REHAPROTEX

se konala na prazském Vystavisti PRAHA - HOLESOVICE ve dnech 20. - 22. dubna 2010
v Primyslovém palaci v Levém ktidle soubézné s 32. Ro¢nikem mezinarodniho zdra-
votnického veletrhu PRAGOMEDICA - PRAGOLABORA - PRAGOFARMA - PRA-
GOOPTIK 2010 v haldch Primyslového palace. Vystavu porddala INCHEBA PRAHA
spol. s r.o. Oficidlnim partnerem vystavy byla i letos Narodni rada osob se zdravotnim
postizenim CR. Nase organizace se jako kazdoro¢né i¢astnila posterovou prezentaci, kte-
rou tentokrat zajistil Jiti Hruda.

5.4. MEZINARODNI DEN RIDKYCH ONEMOCNENT

Posledni den v tinoru byl ustaven jako Mezinarodni den fidkych onemocnéni. Po celém
svété se této akce zucastnuji pacientské organizace riiznymi akcemi. V nasi republice
zatim tuto iniciativu nerozvijime, ale je to dobrd prilezitost poukazat na problémy téchto
nemoci. Vime, Ze letos se asi 2 — 3 pacientské organizace se sidlem v Praze v ramci této
aktivity prezentovaly. Pro pristi rok bychom se radi spojili se spratelenymi pacientskymi
organizacemi a Dne ridkych onemocnéni se ztcastnili.

5.5. JEDNANI ODBORU SOCIALNICH SLUZEB A SOCIALNIHO ZACLENOVANTI
MPSV S PARTNERY

ke Sttednédobému narodnimu planu rozvoje socialnich sluzeb

26. 1. 2010, Odbor socialnich sluzeb a socidlniho zaclenovani MPSV

Ptitomni:

MPSV: Mgr. Martin Zdrsky, Mgr. Petr Hanus, Mgr. Terezie Cakrtovd, PhDr. Vladana Vas-
kovd, Mgr. Petra Budinovd, Mgr. Ivana Pychovd, PhDr. Radek Suda, Mgr. Eva Gregorovd;
Unie zaméstnavatelskych svazii: Ing. Pavel Dusek; Svaz mést a obci: Mgr. Petr Schlesin-
ger, Jaromir Jech; Asociace krajii: Olga Dackovd; Odborovy svaz zdravotnictvi a socidlni
péce: Jana Hynkovd, RNDr. Jiti Schlanger; SKOK: Mgr. Ilja Hradecky; EURAG: Bc. Robert
Pitrdk; NRZP: Ing. Jana Hrdd

Setkdni zahjil feditel odboru socialnich sluzeb a socidlniho zac¢lenovani Mgr. M. Zérsky.
V prvni ¢asti jednani predstavil navrh tezi novely zdkona o socidlnich sluzbach (verze
z22.]edna 2010) a zaroven uvedl nejblizsi postup projednavani navrhu. Uvedl, Ze k téma-
tu se nesetkdvame naposledy, jesté dnes se sejdeme v Poslanecké snémovné v podobném
slozeni. Po projedndni materidlu ve Vyboru pro socidlni politiku PSP CR bude také aktua-
lizovano ¢lenstvi v Komisi MPSV pro rozvoj socilnich sluzeb (dale jen Komise). Komise
bude doplnéna o 4 poslance a v inoru 2010 bude pod predsednictvim MUDr. M. Hogka
svolano jeji jednani. V Komisi by mél byt etablovan dalsi postup ohledné novelizace.
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Navrh novely nezpracovalo MPSV jen na zakladé vlastnich vychodisek, ale ¢erpalo téz
z podkladii vzeslych z jednani tripartity, panelu k dlouhodobé pé¢i, expertt pana minist-
ra a ad hoc podnétt od rtiznych asociaci za rtizné druhy sluzeb nebo od organizaci zastu-
pujicich uzivatele.

Navrh predstavuje konzulta¢ni dokument, neklade si za cil prosadit vS§echny v ném uve-
dené teze, je zapotiebi je kriticky vyhodnotit a dosahnout maximalniho konsenzu a pred-
lozit materidl jako vysledek spole¢né vtile pristi vlade.

Nasledné Mgr. M. Zarsky komentoval jednotlivé okruhy obsazené v navrhu novely.
V pribéhu predstavovani ndvrhu novely zaznély z fad zucastnénych nékteré reakee.

Ing. P. Dusek zdiiraznil, Ze povazuje za velmi dobré, Ze tento material je poloZen na stil.
Narodni plan by bylo logi¢téjsi délat ve chvili, kdy bychom védéli vice o principech systé-
mu, coz v tuto chvili nevime, ale méli bychom si Fici, jak na to pfi tvorbé narodniho planu
zareagujeme. Narodni plan zfejmé bude vice o budovani systému, nez by se normélné od
nérodniho planu ¢ekalo. Méli bychom diskutovat o tom, jak to udélat, abychom piipravu
planu prizptisobili ukolu vydefinovat systém.

Mgr. M. Zarsky by se nebranil tomu, aby narodni plan obsahoval ,,road map*, jak dospét
ke konsenzu, Ize popsat postup, jak jej docilovat, jsou segmenty sluzeb, kde mézeme roz-
pracovat plan urcitych opatfeni.

RNDr. J. Schlanger téz pozitivné hodnoti, ze navrh je k dispozici a odrazi i ekonomické
souvislosti. Odborovy svaz zdravotnictvi a socialni péce se jesté zaméri na problémy, kte-
ré dosud nefesil natolik intenzivné, a jsou v materialu uvedeny; dosud nereagoval pfipo-
minkami, protoze bylo tfeba komentare, ktery ted byl pfednesen, aby bylo jasné, z ¢eho
jednotlivé teze vzesly. Béhem 2 tydnti budou reagovat pisemné. K planovani — material
také ukazuje, co bude tfeba na vSech urovnich do budoucna planovat. Hlavnim tématem
bude sladéni poptavky a nabidky vzhledem k demografickym zménam - poptavka ze
strany seniortl bude riist a nyni nemame rezervu. DulezZitd je téZ jednoduchost pti vyko-
nu vefejné spravy. Je otazka, zda a jak se bude zkoumat majetek, jak se bude pracovat
s majetkovymi priznanimi - na tom se musi shodnout politicka garnitura. Je zapotfe-
bi prenést zkusenosti ze zdravotnictvi do socidlnich sluzeb a naopak. Neformalni péce
- zvazit, zda kultivaci mohou délat poskytovatelé, nebo na to mentalné nemame, ale je to
i 0 vyvoji spole¢nosti.

Mgr. I. Hradecky vznesl ndvrh na doplnéni nového druhu sluzby, pracovné ,,azylovy dim
se zvlastnim rezimemS tj. pro cilovou skupinu lidi, ktefi jsou zavisli na alkoholu, maji
psychické onemocnéni, pfip. seniort, pro které je nedostupny domov pro seniory (tj.
seniofi s kariérou bezdomovce, lidé se zdravotnim postizenim a dal$i podskupiny lidi
bez domova).

Mgr. M. Zarsky uvazuje, ze moznd nebude zapotiebi nového druhu sluzby, nicméné
rozumi této tivaze.

Mgr. P. Hanu$ doplnil, Ze fe$ime problematiku domovil se zvl. rezimem. U domovu
se zvlastnim rezimem se vlastné ukazuje, ze nejde o zvlastni druh sluzby, ale domov
pro seniory se specidlnim pristupem. Je otazka, zda tedy nezrusit domov se zvlastnim
rezimem, ale spi§ oznacit v registraci, Ze je v celém zafizeni nebo v jeho ¢asti provadén
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zvlastni rezim a uplatiovany odpovidajici pracovni postupy, aby to bylo zfejmé tieba pti
inspekei atd.

Mgr. M. Zarsky reflektoval, Ze alternativ je jisté vice, nicméné pro tuto chvili zaznamen4-
vame toto jako podnét, ktery postoupime dale.

Mgr. 1. Hradecky polozil nékolik upfesnujicich dotazti k memorandu ze str. 8 a 10 mate-
ridlu, které Mgr. M. Zarsky objasnil (vefejna sluzba dopravni obsluznosti atd.).

J. Jech se vyjadril k otdzce zapojeni obci a financovani. Finance na socialni sluzby posky-
tuji jen nékteré obce, kraje v§echny. M4 to historické souvislosti, mimo vagniho vymezeni
v zakoné o obcich se tomu obce nevénuji, pokud nemaji néjaké sluzby nebo citlivéjsi
zastupitelstvo apod. Co s tim délat? Musi byt povinnost planovat pro véechny obce, a to
v samostatné ptisobnosti, aby doslo ke kyZzenému zapojeni ob¢anti a potom ne direktiv-
né, coz budi odpor, ale dat obcim prispévek na komunitni planovani. Uvadi priklad ze
$kolstvi, kdy ne kazda obec ma skolu a bude néco zajistovat, ale pocita se s tim, Ze jeden
parametr na zaka by byl v RUDu pro obce, které $koly zajistuji. V souvislosti s RUD je
také otazka, zda neprizpusobit nasim podminkam slovensky model.

Mgr. M. Zarsky informoval, Ze o RUD jsme uz diskutovali s kolegy z ME, kteti fekli ,,dejte
nam statisticky ovétitelné kritérium, které my zakomponujeme do algoritmu na vypocet
RUDu" Proto jsme také chtéli u valoriza¢niho kli¢e oddélit kritéria, jako jsou mzdy, infla-
ce atd. a zkusit to skrze ndklady na péci, které by mohly byt jednotkové, tieba i promitnu-
telné do stavu obyvatelstva. Obce, které musi fesit vice potfeb vyplyvajicich ze struktury
obyvatelstva, by to mohly mit promitnuto do RUDu. Stfednédobé planovani pro obce
ano, ale ne tak, Ze véechny obce musi, ale mohou realizovat napt. ve svazku obci, samo-
zfejmé v samostatné pusobnosti. Pfispévek na stfednédobé planovani - slo by pouzit
kapita¢ni platbu (jako napt. jiz zminéna platba na Zdka). Mohli bychom tfeba vzit pocet
prijemcti prispévku na péci nebo napt. vékovou kategorii 80 +, nebo jiné kritérium, aby
se prostfedky kumulovaly a vyuzily finance spole¢né.

Mgr. M. Zérsky déle zdtraznil, ze cilem je usetfit tam, kde se plytva, a realokovat zdroje
tam, kde evidentné chybi. V dobé krize je pfitom mozné, ze nékterd opatteni budou mit
zcela Setfici charakter. Vétsina opatfeni by nemeéla byt realizovana jako jednorazové skrty,
ale jako koncepéni dlouhodobd opatfeni realokace zdrojt.

Déle Mgr. M. Zarsky zdtiraznil princip sdilené pé&e, tj. kombinace neformalni a formalni
péce — v souvislosti s vysi ndkladi na oba druhy péce. Dotace by mohly byt zcela elimino-
vany z hlediska kompenza¢niho vyrovnavaciho modelu, takze vét§inovou ekonomickou
silu by drzel v rukou klient. Dotace v$ak nikdy nezaniknou uplné, vzdy budou mit vyrov-
néavaci charakter. V této souvislosti dale zminil problematiku prispévku na péci a jeho
zneuzivani/nespravné pozivani na jiné icely, nez ke kterym je urc¢en. Zdtraznil, Ze v zad-
ném pripadé nechceme zpochybnovat neformalni péci, ale naopak ji chceme podporovat
a sladit s péc¢i formalni. Aby formalni poskytovatelé dokazali podpotit neformalni peco-
vatele, napt. formou podpory a supervize.

Ing. J. Hrda vyjadrila zasadni nesouhlas NRZP s nékterymi tezemi, a to zejména s témi,
jejichz diisledkem by bylo snizeni neformalni péce prostfednictvim restrikei, nikoliv
adekvatni (a tudiz zddanou) nabidkou sluzeb od poskytovatelti. A dale ty, které by ved-
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ly k nerovnopravnému postaveni prijemct prispévku vici poskytovateliim socidlnich
sluzeb (napf. kontrola neformdlni péce poskytovateli atd.). Dale povazuje za velky pro-
blém dopravu osob se zdravotnim postizenim (napt. dopravu do dennich stacionari).
Resorty se stale dohaduji o tom, zda je to specialni sluzba, nebo doplnék socialni sluzby.
Podle Mgr. M. Zarského je doprava v socialnich sluzbidch medvédi sluzbou pro socidl-
ni sluzby. Dopravni obsluznost neni jen o socialnich sluzbach. Je rozloZena mezi rizné
resorty, samospravy atd. Na dopravni obsluznost odpovida systém davek socialni péce
pro osoby se zdravotnim postiZenim.

Ing. P. Dusek se zastavuje u otazky planovani a financovani socialnich sluzeb, ve smyslu
zékona o socialnich sluzbach. Planovani a financovani sluzeb socidlni prevence, pora-
denstvi a sluzeb socialni péce jsou v zasadé dva systémy, které se mnoha ohledech chovaji
velice rozdilné. Z tohoto diivodu povazuje za vhodné tvorit systémy dva.

Mgr. M. Zarsky dopliiuje, Ze zajisté bude toto determinovat také evropské legislativa.
Uhrady v preventivnich sluzbach maji terapeuticky charakter, spi$e nez ze by byly ekono-
mickym plnénim za poskytnuté sluzby. Na rozdil od sluzeb socidlni péce, kde jde o pri-
mé ekonomické plnéni za poskytnuti sluzby. Tedy se predpokladd, ze budou dva rizné
rezimy.

J. Hnykova navrhuje, aby byl vytvofen centralni registr pozadavki na sluzbu, ktery by
zahrnoval pozadavky obc¢anti na formalni i neformalni pé¢i. Dale uvadi, Ze Odborovy
svaz zdravotnictvi a socialni péce vidi zdkladni pilif v komunitnim planovani na nejnizsi
urovni. Podporuje navrh kolegy Mgr. I. Hradeckého na zvlastni sluzbu pro obéany bez
domova v seniorském véku. Za velmi duleZitou povazuje zvy$enou kontrolu ptipévku na
péci.

Z&vérem prvni Casti jednéni informoval Mgr. M. Zarsky o planovaném zavedeni systé-
mu sledovani stavu pacienta ve zdravotnickych zafizenich nejen podle diagnézy, ale také
podle funkénich dopada (funkénich schopnosti). Z tohoto systému éerpal také systém
nasich posudkovych lékar.

Druhd ¢ast jednani byla vénovana problematice pfipravy narodniho planu. Mgr. P. Hanus
upresnil, ze predseda vlady vzal v zafi minulého roku na védomi zdvazek ministra prace
a socialnich véci predlozit narodni plan do roku 2012 (viz Predklddaci zprava k materialu
Priority rozvoje socidlnich sluzeb pro obdobi let 2009 - 2012).

Diéle Mgr. P. Hanus otevrel diskusi k materialu, ktery obdrzeli v8ichni ztcastnéni, a do
néhoz byly zapracovany podnéty 2 subjektt, které na zakladé dohody z minulého jednéani
zaslaly své navrhy. Jedna se o podnéty Unie zaméstnavatelskych svazi a Odborového sva-
zu zdravotnictvi a socidlni péce. Podnét, ktery MPSV obdrzelo od Svazu mést a obci byl
vyhodnocen jako obecny prispévek do diskuse k obsahu narodniho planu, ktery vznikl
na zdkladé nespravného pochopeni zadani tkolu z posledniho setkani expertt k pripravé
nérodniho planu.

Mgr. P. Hanu$ komentoval podnét Odborového svazu, ktery navrhuje, aby obsah planu
rozvoje socialnich sluzeb tak, jak je vymezen zakonem o socialnich sluzbach v § 3 pod
pismeny a) az e) byl doplnén o dal$i bod g) — dopady z hlediska RIA. Z diskuse dale vyply-
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nulo, Ze tento navrh md byt chapan jako podnét k novele zdkona o socidlnich sluzbach.
V tomto kontextu Ing. P. Dusek uvazoval, zda kdyz zakon fikd, co se rozumi narodnim
planem, vylucuje to, aby tam bylo néco navic.

Mgr. P. Hanus reagoval slovy, ze zakon jako hlavniho gestora urcuje urad, a tam plati, co
neni uradu ze zakona prikazano, jest mu zapovézeno. Smyslem tohoto omezeni je zame-
zit tomu, aby si Gfednici délali, co chtéji. I z pohledu narodniho planu toto pravidlo tedy
musime uplatnit.

K navrhu na zmény v § 3, bodu c) strategie zajistovani a rozvoje socidlnich sluzeb - Odbo-
rovy svaz navrhuje doplnéni ve znéni ,,se stanovenim konkrétnich cila (technickych, eko-
nomickych a socialnich) pro jednotlivé typy sluzeb®. Mgr. P. Hanus reagoval, Ze co se tyce
ekonomickych cilt pro jednotlivé druhy sluzeb, budeme se snazit co nejvice se oprostit
od ekonomického vyhodnocovéni u jednotlivych druhi sluzeb. Na poslednim projedna-
vani jsme se shodli, Ze neptjde o konkrétni ekonomické cile pro jednotlivé druhy sluzeb,
ale pro cely systém socialnich sluzeb. V opa¢ném pripadé bychom pro takovy material
tézko nasli podporu.

J. Hnykova vyslovuje souhlas, av§ak domniva se, Ze presto by mél byt narodni plan pfi-
praven na dobu del$i nez 4 roky, a mélo by byt ekonomicky zhodnotitelné to, co plan
vyty¢i jako zakladni smér.

Mgr. P. Hanus upfesnil, Ze pokud budeme popisovat strategii zajistovani a rozvoje soci-
alnich sluzeb, samoziejmé to ptijde prostfednictvim stanoveni konkrétnich cilt. Jestli
budou technické, ekonomické ¢i socialni, je otazkou pro budouci diskusi. Cile by mély
byt konkrétni, tteba i pro jednotlivé druhy sluzeb, i kdyz pravdépodobné ani tak nejde
o jednotlivé druhy sluzeb, ale o ur¢ité skupiny sluzeb, jako napt. sluzby socialni péce
a socialni prevence, pobytové sluzby apod., tj. s ohledem na sdileni nékterych spole¢nych
znaku utvorit mnoziny a podmnoziny sluzeb.

Odborovy svaz dale navrhuje doplnéni § 3 o pismeno f) ,,stanoveni zodpovédnosti jed-
notlivych aktért za napliovani narodniho planu a sankce za neplnéni“ Mgr. P. Hanus
v této souvislosti upozornil na moznou proménlivost zastoupeni jednotlivych aktérii pri
tvorbé narodniho planu v ¢ase, takze jedinym stabilnim ¢lankem zUstava statni sprava,
kterd ma povinnosti stanoveny zakonem.

Dile byla diskutovana predstava o stanoveni odpovédnosti a pripadnych sankeci za nepl-
néni zavazka.

Ing. P. Dusek dale upozornil na skute¢nost, ze v duchu zaméra prezentovanych redi-
telem odboru Mgr. M. Zarskym, je velmi pravdépodobné, ze v dohledné dobé dojde
k revizi systému planovani socialnich sluzeb. AZ budeme premyslet o podobé této revize,
muzeme diskutovat o definici toho pojmu v zakoné. Pro tuto chvili bychom si v§ak méli
vystacit se stavajicim § 3.

J. Jech podotkl, Ze pokud by mély byt uplatiiovany néjaké sankce, potom by to mély byt
sankce pro obce, které néco nesplnily, nikoli pro instituce jako jsou asociace.

K obsahu narodniho planu, k bodu A, ¢islu 1): Navrh Odborového svazu vyslat do této
expertni pracovni skupiny zastupce ministerstva zdravotnictvi (MZ). J. Hnykova argu-
mentuje tim, Ze zajmem této expertni pracovni skupiny je vytvorit co nejlep$i narodni
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plan. Problémy s poskytovanim zdravotni péce v socialnich sluzbach se vyskytuji, jde
o problémy dotykajici se obou resorttl, proto je duleZity zastupce z resortu zdravotnictvi
v této expertni pracovni skupiné, aby mohl pfipadné ovlivnit déni na MZ.

Zavérem k tomuto bodu bylo dohodnuto, Ze Gcast zastupce z MZ v této expertni pracov-
ni skupiné bude jesté dale diskutovana v ramci této pracovni skupiny a v ramci Komise
MPSV pro rozvoj socialnich sluzeb. Mgr. P. Hanu$ zminil, Ze jako pfinosnou spatfuje
ucast zastupce MZ na jednanich tykajicich se pfimo ptipravy obsahu narodniho planu,
av$ak nikoli na jedndnich, kde je diskutovan zpusob, jakym k narodnimu planu dospé-
jeme.

K obsahu narodniho planu, k bodu A, ¢islu 12): Navrh Odborového svazu vytvorit narod-
ni plan na obdobi minimélné 10 let. V takovém pripadé bychom se v$ak dostali nad
ramec vymezeni toho, co je stfednédoby plan. Zavérem k tomuto navrhu byla shoda na
tom, Ze bude vytvoren narodni plan na obdobi 4 let s vyhledem na napt. 10 let (ve smyslu
trend).

K obsahu narodniho planu, k bodu A, ¢islu 13): Odborovy svaz navrhuje, aby planovani
bylo ze zdkona povinné i na drovni obci. Dale by bylo vhodné, aby se podobné expertni
pracovni skupiny setkavaly i na urovni jednotlivych kraja.

Zastupci MPSV k tomuto dodavaji, Ze toto je obvyklym postupem pii tvorbé stiedné-
dobych plant rozvoje socialnich sluzeb kraje. Moznost zapojit se do procesu planovani
je na urovni krajii dana i ze zakona - kraj spolupracuje s obcemi, se zastupci uzivateli
a poskytovateltl — a je na kazdém kraji, jak se povinnosti zhosti. Planovani se déje v ram-
ci samostatné pusobnosti. V individualnim projektu MPSV ,,Zajisténi mistni a typové
dostupnosti socialnich sluzeb®, ktery byl realizovan v letech 2005 - 2007, byly vytvore-
ny Metodiky pro planovani socialnich sluzeb, které mohou slouzit planova¢tim v krajich
a obcich jako voditko. Na kazdy krajsky stfednédoby plan rozvoje socialnich sluzeb bylo
vyhotoveno hodnoceni, které si vétsina krajti sama vyzadala. Bylo dohodnuto, Ze zastupci
MPSV si na pristi setkani této pracovni skupiny ptipravi kratkou prezentaci o procesech
planovani v jednotlivych krajich a informaci o pfipravovaném individudlnim projektu
odboru zaméfeném na oblast podpory procest planovani socialnich sluzeb.

Dile k obsahu nérodniho planu, k bodu A, ¢islu 13): Mgr. P. Hanu$ navrhl, aby podnéty,
které dodali Odborovy svaz a UZS a které shodné hovori o sledovani a vyhodnocovani
plnéni narodniho planu, byly preneseny do bodu ¢islo 14, a tim by byly posunuty dalsi
body.

PhDr. R. Suda vyslovil v tomto ohledu obavu, Ze zde se dostavaime uz ponékud mimo
zékon o socialnich sluzbach a dalsi predpisy, co do kompetenénich zélezitosti. Je tézko
predstavitelné, jak ndrodni plan schvali opatfeni, vlada vyda usneseni, zatikoluje ministra
prace a socialnich véci, ministra zdravotnictvi a hejtmany, a jesté tam bude muset byt
proceduralné zajisténo, kdo bude kontrolovat plnéni dil¢ich opatteni, a jak bude MPSV
nutit krajské urady, aby v ramci své prenesené piisobnosti plnily to, co jim ulozil ndrodni
plan, kdyz ony samy si schvaluji svoje krajské sttednédobé plany, kde si stanovi, napliuje
a kontroluje priority samosprava. Navrhuje tedy ponechat vétu ,,po schvaleni narodni-
ho planu vladou CR bude expertni pracovni skupina priibézné sledovat a vyhodnocovat
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plnéni ndrodniho planu.....“ Nelze si stanovovat vy$si ambice, nez na které ma minister-
stvo a tato expertni pracovni skupina silu a ptisobnost.

Zavérem bylo dohodnuto, Ze bude ponechéana véta, kterou navrhla UZS, a tato véta bude
oznacena Cislem 14.

K tomu J. Hnykova uptesnila celkové pojeti Odborového svazu, které bohuzel zptisobem
zapracovani do ptivodniho textu ztratilo celkovy kontext. Domnivali se, Ze pokud bude
nérodni plan vytvoren, schvalen, a vzat vladou na védomi, ministerstvo ho bude meto-
dicky prenaset do krajti. Bylo by vhodné, aby byl vytvoren narodni standard pro tvorbu
krajskych sttednédobych plani rozvoje socialnich sluzeb.

Také ostatni ucastnici pracovni skupiny se pripojuji, Ze pravdépodobné doslo k nepresné-
mu pochopeni zadani tikolu z minulého zasedani. Mgr. P. Hanus$ opakoval znéni zadani
ukolu a zdiiraznil, Ze MPSV nechtélo od jednotlivych tcastnika pfipominky, ale uz kon-
krétni navrhy na znéni jednotlivych bodd. Znovu zdiraznil, Ze tato expertni pracovni
skupina neni pfipominkovacim plénem, ale pracovni skupinou, od niZ se ocekava, ze
bude prinaset konkrétni navrhy.

PhDr. R. Suda dale zdtiraznil, Ze MPSV uz dnes napliuje metodickou funkci. Zatim nee-
xistuje zavaznd struktura stfednédobych plant, nicméné v nékterych dal$ich aktivitach
MPSV by mélo dojit k tomu, Ze by struktura méla byt minimalné pro vystupy, tzn. finan¢-
ni ¢ast pland a strategii zajisténi, vytvorena tak, aby plany byly vzijemné porovnatelné.
Kritéria kvality planovani socialnich sluzeb zpracovana v ramci jiz zminovaného indivi-
dudlniho projektu odboru upravuji proces vzniku stfednédobého planu, a to spiSe pro
podminky obecni trovné. Tedy pozadavek, ktery vznasi Odborovy svaz je zcela legitimni
a bude realizovan v ramci dal$ich aktivit MPSV.

Mgr. P. Hanus$ zrekapituloval zavéry z dne$niho jednani. Za bod 13 bude nové zatazen
bod 14 ve znéni, které navrhla UZS. Do tohoto bodu povazuje material za projednany.
JelikoZz dnes vyplynulo, Ze z posledniho jednani nedoslo k jednotnému pochopeni zada-
ného tikolu, zopakoval postup, ktery MPSV nadale preferuje. Kazdy tcastnik této pracov-
ni skupiny navrhne vzdy definitivni znéni jednotlivych bodt, které povazuje za spravné.
Na dal$im jednani bude nésledovat diskuse ke v§em dil¢im névrhiim. Jako doplnék je pak
mozné prilozit soubor dal$ich naméta k diskusi, spornych otazek apod., avsak toto jiz
mimo samotny puvodni text. Splnény tkol zaslou ucastnici pracovni skupiny elektronic-
ky na adresu Mgr. P. Budinové (petra.budinova@mpsv.cz) nejpozdéji 14 dnti pred kona-
nim dalsiho zasedani. Zastupci MPSV na pristé pripravi prezentaci o procesech stiedné-
dobého planovani v krajich a informaci o pfipravovaném individualnim projektu odboru
zaméfeném na oblast podpory procest planovani socidlnich sluzeb. Vsichni pfitomni
ucastnici obdrzeli Metodiky pro planovani socialnich sluzeb a Kritéria kvality planovani
socialnich sluzeb v elektronické podobé na CD.

Poslednim bodem jednani bylo schvéleni planu dal$ich zasedani expertni pracovni sku-
piny (viz priloha).

Zavérem Mgr. P. Hanu$ podékoval vSem pritomnym za dne$ni ucast na jedndni a za pfi-
pravené podklady pro jednani.

Zapsaly: Mgr. Ivana Pychova, PhDr. Vladana Vaskova
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6. 0ZNAMENI

HD Buzz

HD Buzz je nova webova adresa, ktera bude oteviena pocatkem roku 2011. Myslenka
pochazi z pracovni skupiny ,Mladdeznici Je vytvafena Kanadanem Jeffem Carollem
a Angli¢canem Edem Wildem (mladymi védci) s finanéni podporou rtiznych spole¢nosti
pro pomoc pfi HCH. Bude shrnovat vzdy k ur¢itému datu novinky o vyzkumu HCH
s cilem informovat védecké vysledky ve srozumitelném jazyce. Clanky budou k dispo-
zici v rtiznych jazykovych mutacich a mél by to byt velmi hodnotny zdroj pro svétovou
komunitu.

Budete-li mit zdjem o upozornéni o spusténi webu, muiZete se registrovat na nasledujici
adrese: http://hdbuzz.net/

DLOUHODOBY PLAN

Ministerstvo zdravotnictvi CR vydalo v roce 2010 dlouhodoby pldn ,Nérodni strategie
pro ridkd onemocnéni 2010 - 2020. Tento dokument byl podporen i vlaidou 14. ¢ervna
2010 pod ¢islem NO 466. Podrobnéjsi informace ptineseme v pristim ¢isle Archy. Jen se
obédvame, aby v soucasné situaci nezustalo pouze u dokumentu.

JARNI REKONDICNE EDUKACNI POBYT

V nasich plédnech se zafixovalo datum 13 - 15. kvétna opét v Prostéjové v hotelu Tennis
Club. Na tento termin s nimi poéitaji i Seféikovi. A stale véfime, Ze na pobyt dostaneme
dotaci z Ministerstva zdravotnictvi. Sice mame néjaké predbézné zpravy o velké redukci
dota¢nich penéz, ale stale véfime v piiznivy stav, protoZe nase ¢erpani fondi ministerstva
neni nijak velké. Vice bude v jarnim vydani Archy.

STAV PUJCOVNY ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK V HK

Ptij¢ovnu fidi pan Bc. Jiff Havelka, kontakt v adresafi.

V tuto chvili jsou ve skladu k dispozici 3 zvedaky, 2 nastavitelné postele, 6 ktesel od firmy
Kirton a dostate¢né mnozstvi ndhradnich podlozek na oba typy kiesel proti prolezeni-
ndm.

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

NOVINY ,MUZES*,

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

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

Kniha ,PRELET SMRTTHLAVA“ od pana Marka Vladara

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

V soucasné dobé SPHCH zakoupila 10 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 pacientt s HCH.
Publikace je zaméfena 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.

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 Evropskd organizace pro ridkd onemocnéni poradala
v Krakové konferenci. Téma konference bylo ,,Od politiky k efektivnim sluzbam pro paci-
enty®. K ucasti se zaregistroval Jifi Hruda. Tentokrat EURORDIS uhradil vylohy cestovni

a ubytovani.
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7. KONTAKTY

7.1. 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 Saginkova, Purkytova 535, 547 01 Nachod,

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

Hereditary Disease Foundation, www. hdfoundation.org, curehd@hdfoundation.org
Huntington’s Outreach Project for Education, www.stanford.edu/group/hopes
Huntington Study Group, www.huntington-study-group.org

World Federation of Neurology, www.wfneurology.org

Internacional Huntington Assotiacion (IHA), Mezinarodni asociace pro pomoc 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 oséb z choroba Huntingtona w Polsce,
www.huntington.pl, predsedkyné: 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 Banskd 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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7.2. 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 ptsobi JUDr. Véra Dreslerové vzdy v PO, UT, ST
od 8.30 do 13.00 hod., tel.: 266 753 427, mobil: 739 771 700, dale JUDr. Pavel Jungr,
Mgr. Ivana Stiastnd a JUDr. Lucie Viskova na stejné pevné lince. Poradci na infolince jsou:
Mgr.Monika Heczkovd, 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 predpisy, 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

7.3. 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
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O PSYCHOLOGICKYCH PROBLEMECH (napt. spojenych s rozhodovanim osoby
v riziku, zda se dat geneticky testovat) se mtiZzete poradit s PhDr. Janou Koblihovou,
Ustiedni lékatsko-psychologické odd. Ustiedni vojenské nemocnice, ULPO - pavilon
A 3, 1. poschodi, 160 00 Praha 6 - StfeSovice, tel: 973 201 111 (Gstfedna), 973 203 467,
e-mail: jana.koblihova@uvn.cz.

GENETICKOU KONZULTACI zajisti MUDr. Jana Zidovska, CSc., Odd. lékarské gene-
tiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2, tel. 224 967 171-2, (¢tvrtek a patek dopoledne),
Privatni 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. Jifi Havelka, tel. 495 063 148, mobil: 731 402 271, e-mail: jiri havelka@hk.caritas.cz,
Diecezni katolicka charita kralovéhradeckého kraje, Velké nam. 37, 500 01 Hradec Kralové
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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,

7.4. 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

7.5. 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,
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sestra pacienta, zku$enost s presymptomatickym testem
- Katetina Sondova, Malatova 19, 400 11 Usti nad Labem, dcera pacienta, zkugenost
s presymptomatickym testem
- Ing. Anna Englerové, Tehov 110, 251 01 Ri¢any u Prahy, tel.: 323 640 530,
mobil: 722 004 450, e-mail: englerova@razdva.cz, manzelka byvalého 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

|
|
W
L
|

Pavla prebird ocenéni
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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



Prezidentka diriguje své ovecky

AN e
Cesko-slovenské pratelstvi
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8. 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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QﬁIUTRICIé a
Nutridrink
Silnéjsi v boji s nemoci

W Nutridrink je plnohodnotné tekuta
vyziva

W Nutridrink obsahuje vechny Ziviny
v optimalnim pomeéru (bilkoviny,
tuky, cukry, mineraly, vitaminy
a stopové prvky)

W Nutridrinkem Ize stravu doplnit,
nebo zcela nahradit f

Infolinka: 800 110 001 NUTRICIA
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PUSOBI VAM
SCHODY
PROBLEM?

Stannah nabizi
schodistové sedacky
na viechny typy
schodisf.

A\

Pro ZTP obéany
je moznost ziskat
statni penézni
prispévek az do
vyse 100%!

Zavolejte na nase
bezplatné telefonni &islo

800 196 196

www.stannah.cz

Nejvyhleddvanéjsi schodistové sedacky na svété!



