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ZNAK SPHCH

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

Symbol nahrazuje rozvijejici se kvét rostliny, aby byl znazor-
nén rist a rozvoj ¢innosti svépomocnych spole¢nosti pro Hun-
tingtonovu chorobu na celém svéteé.

Je také znamenim nadéje — Ze prace a vyzkumné uspéchy po-
slednich let povedou k Gspésné 1é¢bé.

MOTTO:

Nejtézsi ulohou v Zivoté je poznat, kterym mostem je tfeba prejit a ktery zbofit.
Nezndmy autor

To je odvaha... trpélivost snaset vSe, co nam se$lou nebesa.
Euripides

Seznam zkratek

V textu zpravodaje ARCHA se vyskytuji rtizné zkratky. Castym vypisovanim plnych
nazva by se ztézovala prehlednost textu, proto nejc¢astéji uzivané zkratky uvadime
v uvodu.

SPHCH . ........ Spole¢nost pro pomoc pti Huntingtonové chorobé
HCH,HD,HN . . . .. Huntingtonova choroba, nemoc
EHDN.......... Euro-HD Network

EHA . .......... European Huntington Association

IHA .. ......... International Huntington Association
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1.1. NEJTEZSI ULOHOU V ZIVOTE JE POZNAT, KTERYM
MOSTEM JE TREBA PREJIT A KTERY ZBORIT

Ing. Jiti Hruda

Skontily prazdniny, konéi dovolené, za¢ina navrat k béznému kolobéhu
prace a starosti, $koly i sluzby. Zvladneme to vSechno, pfi podzimnich
mlhach, ndladidch? Musime zase myslet i na odpocinek a uvolnéni, za-
branit velké Gnavé z trvalého pe¢ovani o nase milé, najit si i aktivity,
které nds budou znovu nabijet. Pocit vyhoteni je vzdy kousek od nas
a muZe nas dohnat. Je potfeba i myslet na to, Ze zatim je$té existuje i pomoc zvenci
ve formé ruznych sluzeb, které ndm mohou Zivot v rodiné usnadnit.

Nase tvar dokaze ukazat vSechno - jsme utahani, ztrapeni starosti o nase blizké. Vy-
povida o déjich a pocitech, které v nas probihaji. Vyzatuje spokojenost i nespokojenost,
radost i smutek, zlobu i pokoj. TézZko mtizeme svou tvar ovladat. Jsme pro své okoli dost
citelni.

Tak se té$im, co ve vasich tvarich uvidim na vikendovém pobytu v Koliné. Tésim se
na vase vypravéni. Té$im se i na to, jak vase tvar bude zrcadlit i to, co se déje v srdci.

Pfi casti na kongresu IHA v Melbourne jsem si uvédomoval, jak i v Australii, Tas-
manii, Novém Zélandé prozivaji rodiny s vyskytem Huntingtonovy nemoci své velké
starosti a obavy z budoucnosti. Pe¢ovatelé o vyvoj nemoci u nemocnych ¢lenti a stalé
pozorovani svych potomk v riziku, osoby v riziku Ziji svij Zivot ve stinu pochybnosti
a obav z budoucnosti. Mnoho ¢lent tamnich komunit se podrobilo testovani na pfitom-
nost genu HCH. Zdalo se mi, Ze i ti pozitivné testovani jsou tak néjak vyrovnanéjsi se
svym osudem a neboji se sdilet o svych reakcich, o svych planech a podobné s ostatnimi,
ato nejen ve spolecenstvi ¢lenti rodin s vyskytem HCH, a s odborniky, ale Ze zfejmé jsou
v$ichni v té multikulturni a mnohonarodnostni spole¢nosti tak néjak prijimani. Méné
se boji zakladat rodiny a hodné vyuzivaji PGD metodu pro ptichod jiz zdravych déti.

Je tézké v zivoté poznat, ktery most prejit a ktery zbofit.




1.2. UVODNI SLOVO
PharmDr. Zderika Vondrdckovd

Vazeni a mili pfiznivei SPHCH.

Dnes, kdyz za¢inam psat tyto radky,
myslim na vSechny rodiny se stigmatem
HCH a hlavné na vSechny nase déti v ri-
ziku HCH. Myslim na v$echny, kdo nesou
toto bfimé a zlobi se nejspi$ na cely svét,
pro¢ zrovna ja ¢i my. Samoziejmé se mé
myslenky nesou v kontextu Mezinarodni
konference huntingtonskych organizaci
v Melbourne v Australii.

Privezla jsem si z této daleké zemé v sobé pocit neuvétitelné jednoty huntingtonskych
osudil v boji s HCH jak ve snaze pokortit diky védé tuto zakefnou nemoc, tak v osobnim
nasazeni pecovatelll o své nemocné, ale i osobni boj jednotlivcil v riziku nemoci se sna-
hou spojit se a nebyt s HCH sam.

Nemohu na tomto misté nevzpomenout na vyznamné bojovniky v hledani diagnos-
tiky a 1é¢by HCH, na tizasnou a obétavou prof. Nancy Wexler, ale i mladého zapaleného
védce Jeffa Carrola a jeho bravurniho partnera v medializaci HCH Charlese Sabine.
Ano, je to tak. Tito tfi v sobé nesou HCH a i pfesto, anebo pravé proto, nestoji v kouté,
ale aktivné pracuji pro celé svétové huntingtonské hnuti.

Veskera vystoupeni v pritbéhu rodinného dne, ktery Australané uvedli mottem: ,, Na-
déje-diistojnost-osvéta®, kdy vystupovali zastupci huntingtonskych rodin, predev$im ze
statu Viktoria. Byla jsem velice pfekvapena otevienosti pfi vypravéni jednotlivych pri-
béhi. Vystoupilo nékolik mladych, ktefi prosli prediktivnim testovanim. Najednou jsem
si uvédomila, Ze se méni generace. Zakladatelé IHA nas pomalu opousti ze zdravotnich
davodi, nékteri jiz fady IHA opustili trvale. Diky jim za vSe, co pro nas budouci udélali.
Najednou jsme slyseli mladé, kteti se snazi mezi sebou spojit pres internet a vzdjemné se
podporovat a hledat odpovédi na své osudové otazky. Velice jsem byla potésena, Ze gene-
race mladych je zodpovédna k sob¢, svym partneriim a potomktim, ze chtéji védét, zda
jsou ¢i nejsou nositeli genu HCH, Ze zvazuji PGD diagnostiku pro své budouci potomky,
ale dovedou se mezi sebou veselit, druzné se bavit a vzdjemné si palce osudu.

Takze ja si az v Australii potvrdila, kam musime ¢innost SPHCH nové nasmérovat
v dalsich letech a Ze smér bude vlastné jednotny i s organizacemi z jinych statt. Uz pred
odjezdem do Australie na IHA konferenci jsem méla rozjednany program na rekondic-
né edukacni pobyt do Kolina, ktery by mél byt zaméten predevsim k mladym, k osobam
v riziku. V priibéhu letosniho roku jsem na zakladé dotazt z Poradny a rozhovort po-
chopila, Ze nase déti jsou v tplné jiné pozici, nez jsme byli my. Ony védi, nebo alespon
tusi, co je HCH, jaky je prubéh a diisledky nemoci. A prosté hledaji odpovédi. Bylo by
fajn, kdyby pochopily, Ze nejlepsi misto, kde hledat odpovédi, je pravé na rekondi¢nich




pobytech SPHCH a u odborniki, na které najdou kontakty v Arse a na internetu. Podle
vseho se zda, Ze nase déti védi, co chtéji, jen by bylo dobré, kdyby si jesté uvédomily, ze
SPHCH jim miize pomoci a ze neni, divod se obavat takovéhoto setkani. Musim pti-
znat, ze mne to napliuje jistym klidem, i kdyz vzdy to neni s rozhodovanim u mladych
tak rozumové podlozené.

Pro dolozeni uvadim jeden dotaz z Poradny, a my rodice zamysleme se, ktera rada
nasim détem je ta opravdu spravna:

»Dobry den, je mi 19 let a moje maminka trpi huntingtonovou chorobou v pokrocilém
stadiu. Prvni ptiznaky se zacaly objevovat, kdyz jsem byla jesté malé dité. Momentdlné
bydlim s rodinou jeji sestry. Mdam pomérné dost konzervativni rodinu a jakékoliv roz-
hodnuti musim jesté i pres svilj vék prodiskutovat s nimi. Zhruba pred rokem jsem s nimi
fesila moznost testovdni, ale konecnd odpovéd znéla, Ze bude zejména kviili nékolika mé-
sictim riiznych psychologickych testii [épe nechat zdleZitost plavat. Tehdy jsem souhlasila.
Nicméné portdd ten nejisty pocit nemiizu dostat z hlavy a momentdlné si spise testovani
preji. Chci se proto zeptat, jak moc dilleZitd je tedy pfitomnost rodiny pfi tomto testovani?
Oporu v rodiné mdm, ale bojim se ucinit rozhodnuti i ptes jejich nesouhlas, radéji bych
situaci fesila v okruhu mych ptdtel. Jsem smitend s nejhorsim, ale rdada bych se dovédéla
pravdu a to bez neptijemnych okolnosti. Dékuji predem.”

Vime v$ak my, jejich rodice, co bychom chtéli my a kam chceme smétovat ¢innost SPHCH?

Po nocich, kdy jsem v Austrdlii nemohla spat, protoze jsem byla v jiném ¢asovém
pasmu, jsem si precetla zajimavou knihu, kterou dostal k narozeninam muj syn a kterd
se jmenuje: ,Uméni vladnout®, napsal ji Tomio Okamura. Okamura ve své knize velmi
cituje Tomase Batu, mluvi zde o politicich, o ¢eské vladé, o Evropské unii, o narodnos-
tech a vztahu k praci, o bankach a predev§im o muzich. ProtozZe to jsou predev$im muzi,
kdo jsou u moci, ve vlade¢, v politice, v médiich. A co o nich tiké a co jim vytykd? Ze
nemaji vize, Zivotni cil, a proto se v Cechach poticime tam, kde se potacime, mluvi se
o uplatcich a korupci a jinak, kde nic, tu nic.

Stejné nevesela je situace kolem statnich dotaci na ¢innost neziskovych organizaci, ko-
lem ltizek pro pacienty s HCH a obecné kolem péce, i zdravotni, o hendikepované pacienty.

Stale s Ing. J. Hrudou komunikujeme s Narodni radou pro osoby se zdravotnim po-
stizenim, protoze stdle nam, ¢imz myslim zdravotné postizenym, kam pacienti s HCH
patfi, pacientskym organizacim, stejné tak jako socialnim lizkovym i jinym zafizenim,
chtéji brat penize, ¢imz komplikuji, az rusi ¢innost celé fady vefejné prospésnych or-
ganizaci. Stale se za SPHCH snazime nebyt lhostejni k vécem, které se nasich pacientt
bezprostiedné tykaji. Jenomze to, Ze se snazime nebyt lhostejni jen my dva za SPHCH,
nesta¢i. Okamura cituje jednoho pastora z hitlerovského Némecka: ,Ml¢el jsem, kdyz
zavirali komunisty, ml¢el jsem, kdyz zavirali socidlni demokraty. Mlcel jsem, kdyz zavi-
rali Zidy. Ted, kdy? ptila fada na mé, uz neni, kdo by se mne zastal!

Nechovame se nahodou stejné? Mame vizi? Vidime dal neZ jen na sebe a dnes?

Nesnazime si zakryvat oci a problémy si radéji neptipoustét?

V Australii jsme potkali pana fotografa Hanu$e Fialu, ktery v sedmdesatych letech
emigroval a nyni Zije v Australii. J4 jsem si postézovala, Ze jsme nikde nepotkali Cechy




a Ze ani v imigra¢nim muzeu neni jediny cesky pas. A on prohodil, Ze neni o co stat,
ze Cesi v Austrélii stéle natikaji, Ze za jejich problémy miize komunismus a doba atd.
a stale se dovedou babrat v nicotnostech a zavist pry stale pretrvava. To neni moc dobra
vizitka o nas jako narodu. O ostatnich Australanech v8ak fika, Ze jsou uzasni. Kdyz pti-
jdou povodné, pozary, cokoliv, tak vSichni jdou, zadarmo pomohou, posilaji penize aj.
jako jeden muz. A v tom je sila. Tady je ta rozdrobenost a lhostejnost, ze vie je zbyte¢né.
V nds stale pretrvava doba minuld. Ale ta uz minula!

Musim se opét vratit do Australie k dal$i malé epizodé, kterd pro CR neni prilis lichotiva.

Vezla jsem s sebou poster o ¢innosti nasi SPHCH a po dohodé s Ing. Hrudou jsem uvedla
jednak informaci, Ze ném MZ CR velmi vyrazné krat{ dotace na zékladni ¢innost a ze v CR
stéle neexistuje jediné zafizeni specializované na péci o pacienty s HCH. Pani doktorka
Jenifer Tompson z Australie si vSe velice peclivé procetla a poté se zeptala: ,,To opravdu
nemate ve 21. stoleti Zadné specializované ltizkové zatizeni pro pacienty s HCH?“

Proto se obracim na vas, na véechny z rodin s HCH, predev$im na osoby negativné
testované, prosim prijedte, podélte se o své pribéhy a pojdte pomahat tém, ktet{ tak
velké $tésti osudu neméli. Prosim, nenechavejte nds na to s Ing. Hrudou samotné,
neda se to v tak vysoké kvalité a pri tak nartistajicim zajmu o ¢innost SPHCH zvladat.
Ukazte, Ze nejste jen Cesi unafikani nad svym osudem, ale opravdu osobnosti, kterym
o néco jde.

Vzdyt véem nam jde o jedno, najit 1ék, HCH zastavit, proto je potteba vstoupit do vé-
deckych studii. Védci v§ak nepotfebuji jen nemocné, ale i zdravé, protoze vse je tieba
srovnavat. Jen apeluji na to, abyste vstupovali do studii, které vznikly ve spolupraci s Ev-
ropskou anebo nyni jiz i Mezindrodni asociaci pro pomoc pii Huntingtonové chorobé.
Podrobnosti o studiich budou také v programu podzimniho setkdni.

Ale vse neni jen ve védeckych studiich.

Dalsi dulezita skupina je skupina manzelek a manzeltl, ktefi se postupem ¢asu z man-
zelek a manzelt méni v pe¢ovatele. A pecovat o pacienta s HCH je béh na dlouhou trat.
Miuze to trvat i 20 let. A v priibéhu pecovani se zcela zméni zivotni napln pecovatele
azcela se popird jako jednotlivec s pravem na regeneraci a ¢as pro sebe. A tady je potieba
se setkavat, vyménovat si zkuSenosti, svérit se nékomu, kdo ma podobny problém a do-
kaze vas pochopit. Mimo huntingtonské hnuti nemate prili§ $anci najit podporu. Mu-
zete se zde dozvédét, jak si pecovani usnadnit, kde hledat a jakou pomoc zvendi, ¢imz
myslim fyzioterapeutickou, logopedickou, psychiatrickou a psychologickou a socialni
pomoc. Nehrajte si na hrdiny, my v8ichni vime, Ze HCH je pofadné psychické i fyzické
bfemeno a je tfeba pro sebe také nékde hledat nové sily pro sviij nelehky tikol pecovatele.

Tteti skupinou, pro kterou se pokousime v poslednich letech hledat pomoc, jsou nase
nezletilé, pubertdlni a postpubertalni déti, pro které je velice obtiZné najit pomoc a odpo-
védi na jejich otdzky. Cim vice sleduji problémy déti z rodin, kde je nemocny otec, matka
¢i sourozenec, tim jsem smutnéjsi. Problém vidim v tom, Ze okoli m4 pocit, Ze se jedna
o normalné fungujici rodiny. Ale viichni si musime pfiznat, Ze to nejsou normalné fungu-
jici rodiny, ba naopak, zZe tyto déti jsou z tzv. problematickych rodin. Jenomze malokdo ze
zdravych rodi¢i se odhodla zajit do skoly, do krouzki, které déti navstévuji, a promluvit




s uciteli. ,,Prosim, snazte se mou dceru syna chapat a pristupovat k ni k nému citlivé. Moje
dité ma velky problém a byl/a bych vam vdécen vdééna, kdybyste dokazali vzbudit v mém
ditéti davéru a byli mu oporou.” Mozna se vam otevie vice nez doma. Samoziejmé je pre-
dani materialu o HCH a o praci a komunikaci s détmi z takovychto rodin. Je to nesmirné
tézké, neni to Cesky zvyk, stale se snazime vSe doma tutlat a pachtit se sami, ale to neni
spravna cesta. Sama jsem tuto cestu zvolila, moje déti mély i svou psycholozku a byly jsme
tak domluvené, zZe kdyz budou mit problém, mohou kdykoliv za ni pfijit i samostatné.
A také tam chodily. Jesté nevim, zda jsem préci se svymi détmi zvladla dobfe. Myslim si
o sobé jednoznacné, Ze pro déti jsem udélala maximum, ale jako pecovatelka zatim ne-
jsem prili§ dobra. Nemam dostatek tolerance, ale pravda je také, ze jsem se fidila heslem
jedné pecovatelky z Malorky, ktera mi fekla: ,Nejdulezitéjsi jsou déti a to ostatni se musi
prizpiisobit.“ Ale pozor, zase jako matky mdme diky ochranafskému syndromu tendenci
déti rozmazlovat a umetat jim cesticku, kam jsem ja ur¢ité sklouzla.

Nékomu by se mohlo zdat, Ze jsem zapomnéla na pacienty, ale to neni pravda. Pro¢?

Protoze pro pacienty jsme se celych 20 let snazili v CR zajistit adekvatni péci. Neni
to sice jesté absolutné dokonalé, co pro né délame, ale za dvacet let mame obdobné
moznosti jako ve svété. Mame pujcovnu zdravotnickych pomucek, skvélé 1ékare, pre-
dev$im ve VEN 1. LF UK v Praze; moznost 1é¢by symptomtt HCH stejnymi léky jako
ve svété; perfektné nam pomaha s vyzivou pacientt firma Nutricia. Diky ni mame celou
CR pokrytou nutricionisty, ktefi o potfebach pacientt s HCH jsou informovéni. Hor3{
je to v oblasti logopedie, ale i tam se nam vcelku dafi. Rezervy jsou urcité ve fyziote-
rapii, i kdyz v$ichni vime, jak pacientim intenzivni fyzioterapie a ergoterapie poma-
ha zlepsit, nebo spiSe udrzovat jejich stav. Zde by bylo dobte, kdybychom se dostali
vice na jednotlivé zdravotnické fakulty. Vybornou vlastovkou je zatim Olomouc a tym
Mgr. R. Filip¢ikové, Ph.D.

Rezerva je v lizkovych zafizenich pro pacienty, ktefi jiz potfebuji péci, protoze jsou
sami, anebo se jiz o né rodina nezvlada starat, napf. stati rodice o nemocné déti, kom-
plikovanéjii ptipady atd. Rozhodné neni mozné zastdvat ndzor MZ CR, ze MZ CR dél4
vSe pro to, aby pacienti s HCH mohli byt v domaci péci. Ltizkova péce je nutna! Zatim
mame jen pilotni zafizeni v Betanii v Nachodé, kde dosahli v péci o pacienty dobré
tirovné. V tijnu pojedeme s Mgr. Filip¢ikovou do zatizeni ve Stitech, abychom tam pfi-
blizili zasady péce o nase pacienty. To by mohla byt druhd prilezitost.

Nyni malicko odbocim. P¥i psani téchto fadkii mne napadlo, protoZe je védecky potvrzeno,
Ze intenzivni fyzioterapie pomdhd, co kdybychom se pokusili s néjakou rehabilitacni lécebnou
domluvit, zda by se nemohli specializovat na huntingtoniky? Asi bychom moznd museli néja-
kym zpiisobem zajistit pres neurology kody na tihradu, ale podle mne by to mohla byt dobrd
cesta. ProtoZe do ldzni nemdme prakticky Sanci a soukromd zatizeni jsou drahd.

Tak toto by mohla byt nova vize ve zlepSeni péce kvality zivota nasich pacientd.

Ale co vize pro osoby v riziku, pecovatele a nase déti? Pro né musime jesté mnoho
mezi sebou, a ne jen ja, pan Ing. Hruda a odbornici, které vyhledame, ale pfedevsim
vsichni Vy s huntingtonskych rodin, udélat. Jsme jim v§em moc dluzni. Pfece nejsme
malé déti, které si mysli, Ze kdyz si zakryji odi, je problém pry¢. To je pfece opravdu




nezodpovédné od dospélého ¢lovéka, a hlavné se jedna stale o budoucnost nasich déti
ajejich déti. Protoze domnivat se, Ze pro né udéla ¢eska spole¢nost néco sama od sebe,
je zcela naivni a predevs$im je to prenaseni problému na nékoho tfetiho, ale ten mozna
ani netusi, Ze néjaky takovy problém je.

A uvédomte si, Ze huntingtonské hnuti ma obrovskou vizi, silu, a to jen proto, Ze pri-
8li lidé jako Marjorie Guthrie, Gerrit Dommerholt, otec a dcery Wexlerovi, Christiane
Lokhamp, Asun Martinéz a cela fada dalsich, kteti vysli do ulic a fekli: ,,Tady je obrov-
sky celosvétovy problém® a svolali a spojili huntingtonské rodiny, védce a odborniky.

Uvédomte si, Ze to, co nyni pro pacienty v CR existuje, je jen diky nim. I v Cech4ch to
byl Gerrit Dommerholt, ktery pfijel a svolal nase ceské odborniky véele s MUDr. Janou
Zidovskou, CSc. A diky jim alespon za to, i kdyZ zatim neni 1é¢ba.

A ted pojdte Vy a udélejte alespon néco malo pro sebe a svou budoucnost a bu-
doucnost ¢leni vasich rodin!

Zakladni clensky prispévek ¢ini i nadale 150 K¢ ro¢né, ale vitdime samoztejmé podle
moznosti kazdou korunu navic. Vazime si pritom kazdé ¢astky, nebot kapky tvori more.
Penize mtizete poslat ptilozenou slozenkou A nebo pfimo na ucet. Nezapomernite uvést
své jméno, abychom vam mohli v ptipadé finan¢niho daru poslat danové potvrzeni.

Od leto$niho roku je pfispévek na osobu na rekondi¢né edukacni vikendovy pobyt
300 K¢. Prinutila nds k tomu dota¢ni situace. Samoziejmeé u osob velice socidlné slabych
budeme hledat feseni, aby pacienti mohli ptijet. Mame i nékolik mladych pacient, kteti
by radi prijeli, ale nemaji rodinu nebo osobniho asistenta, ktery by s nimi ptijel. V téchto
pripadech volejte pana Ing. Jifiho Hrudu (724 903 243) a budeme spole¢né hledat feseni.
Opravdu jste vSichni srde¢né vitani na rekondi¢né edukac¢nim pobytu, zatim bylo v§em
s nami dobfe. Mame dobré kuchaiky, i nape¢ou, ovoce zatim také nikdy nechybélo
a s vybornou muzikou se pfijemné pti dobrém vinku pobavite.




2. CLANKY

2.1. IPRIPECI O SVE BLIZKE MATE PRAVO NA SVUJ ZIVOT

Celodenné pecovat o blizkou osobu je fyzicky i psychicky
velmi naro¢né a pecujici mohou snadno propadnout depre-
si a pocitium nedostate¢nosti. Nékteré americké asociace, je-
jichz cilem je sdruZovat a podporovat pecujici, proto prijaly
za svij takzvany Seznam prav pecujicich. Tento dokument
nema pravni, ale ,pouze“ moralni vyznam a jeho tucelem je
pripominat pecujicim jejich vlastni zajmy a prava.

PRAVA PECUJICICH V OTAZKACH A ODPOVEDICH:

Polozili jste si nékdy nékterou z nasledujicich otazek?
Odpovédi na tyto otazky jsou vase prava, tak jak je uvadi americky Seznam prav pe-
Cujicich. Pripomente si je v tézkych chvilich a nebojte se je uplatiiovat.

Mam malo ¢asu, tak jak se mohu starat jesté o sebe?
Mam pravo starat se o sebe. Neni to vyraz sobectvi, ale da mi to schopnost starat se
lépe také o blizkého.

Ten, o kterého pecuji, si nepfeje pomoc nikoho zvenci. Co mam délat?
Mam pravo pozadat o pomoc zvenci, dokonce i kdyz muj blizky nesouhlasi. Musim
si byt védom/a vlastnich limit a omezenych moznosti!

Jak mohu zZit vlastni Zivot, kdyZ na mné zavisi Zivot nékoho jiného?

Mam pravo udrzovat i ty soucasti svého Zivota, které nezahrnuji osobu, o kterou
pecuji - stejné tak, jako bych to délal/a, kdyby mdj blizky byl zdravy. Délam co nejvice
pro milovanou osobu, o kterou se stardm, ale mdm pravo délat i véci jen pro sebe.

Jak mohu zistat klidny/4, kdyZ mam pocit, Ze musim kazdou chvili vybuchnout?
Mam pravo mit zlost, citit se depresivné a ptilezitostné vyjadiovat vSechny negativni
pocity.

Pro¢ mam porad dojem, Ze své povinnosti neplnim dost dobre?
Mam pravo branit se proti vSem védomym i nevédomym snahdm mych blizkych
manipulovat mé prostfednictvim pocitt viny a/nebo deprese.

Jak mam prekonat pocity unavy, vyCerpani a otupélosti?
Mam pravo byt hrdy/a na to, co se mi dafi, a obdivovat odvahu, ktera je nutna pro to,
co délam.




Potiebuji nékam odjet, ale jak mohu pravé ted odejit?
Mam pravo chrénit svou individualitu a pravo udrzovat sviij vlastni Zivot, na ktery
budu moci navazat tehdy, az moje pomoc nebude dale potreba.

(vek)

2.2. KONGRES IHA O HUNTINGTONOVE CHOROBE 2011
- RODINNY DEN

Zpracoval Ing. Jiti Hruda

V tomto roce byl na fadé po dvouleté pe-
riodé svétovy kongres. Tentokrat se konal
na druhé strané zemékoule v Australii
ve mésté Melbourne, australsky stat Vic-
toria. Je to na jiznim pobrezi Indického
oceanu, velmi blizko k Antarktidé, tam
projevuje jeji vliv tak, Ze se velmi casto
méni pocasi a dovede fouknout studeny
vitr. V tomto ro¢nim obdobi tam bylo
predjafi, proti nasemu kontinentdlnimu
podnebi prijemné, teploty rano 10 - 12 °C,
Covention and Exhibition Centre odpoledne az 18 °C. Lidé chodili proti
nam jenom nalehko, véts§inou s holyma nohama, ddmy jenom v lehkych sandélech, pa-
nové v trickdch a kosilich s kratkymi rukavy. My jsme se halili o poznani vice.

Mistem konani bylo Covention and Exhibition Centre, Kongresové a vystavni cent-
rum, krasnd moderni stavba na bfehu feky Yarra.

Jako obvykle byl 1. den vénovan jednani o agendé IHA, tzv. Bussiness Meeting. Pro-
gram uvedla a fidila Tammy Gardner, pfijemna a energicka Australanka, predsedkyné
organiza¢niho vyboru.

Doslo také ke zméné osoby predsed-
kyné THA. Asun Martinéz ze Spanélska
predala Zezlo Ann Jones z Australie a se-
stoupila na post mistopredsedkyné. Ann
je velmi state¢nd, organiza¢né schopna,
lidskd. Od roku 2006 pracovala jako se-
kretarka IHA. Pfed dvéma roky ji zemftel
Zleva Beatrice Deshepper, Nancy Wexler, na HCH manzel, ma dvé dcery ve stfed-
Asun Martinéz, Ann Jones, Alice Wexler nim véku, obé s projevy symptomt HCH.

Jednalo se také o moznosti vylouceni narodnich asociaci, které nejsou pracovné
aktivni a které neodpovidaji na maily, neplati ¢lenské prispévky apod. Specialné byl
jmenovan Pakistan a Japonsko. Byli jsme proti a tak se dohodla kategorie ,,spicich
¢lentt, ktefi budou dostavat dale vSechny rozesilané informace a dokumenty. Vsichni

10



doufame, Ze prekonaji souc¢asnou letargii a budou informacemi vybaveni pro dalsi
praci a rozvoj.

Diskutovalo se také o diilezitosti vydani novych pokyni k provadéni testii, o protoko-
lu. A také o jeho $ifeni a informovani 1ékari, genetickych laboratori a zajemctl o testovani.

Webové stranky IHA jsou jiz letity problém (EHA je nema viibec). Asociace z USA
pfisla s navrhem, jak by mohly byt stranky kultivovany. Samozfejmé zistava otazka,
kdo na nich bude pracovat. Kazdy ma své starosti a na profesionalni sluzby zatim nejsou
prostredky. Jak je vidét, neni to jenom problém SPHCH.

Pro cleny zbéhlé v angli¢tiné bude k dispozici kniha naseho pfitele ze Slovinska,
Rudiho Jankovace, o situaci v Jugoslavii v dobé rozpadu, o historii HCH v této zemi
a o vzniku slovinské asociace pro pomoc pii HCH. Ta byla zaloZena letos za pomoci
a pritomnosti Christiane Lokhamp, development officer ITHA.

NOVY VEK KOMUNIKACE - NIKDO NEMUSI BYT SAM!!! Mlédetzi, ucite se an-
glicky? Ne-li, délate velkou chybu. Od ledna 2012 bude spustén web HDYO, HCH Youth
Organisation, ¢ili organizace mladych z rodin s vyskytem HCH. Projekt pfedstavil Matt
Ellison, mladik z Anglie. Organizace webovych stranek je hodné pfipravena. V projektu
je jiz zapojeno 27 prekladateld do 11. fe¢i. Bohuzel ne do cestiny. Nemd nékdo zéjem
o spolupraci? Podivejte se na www.hdyo.org a prihlaste svou e-mailovou adresu, aby
vam byly novinky zasilany.

Po kratké prestavce byl zahdajen kongres IHA. Probihal ve dvou salech s pfenosem
na obti obrazovky.

Heslo kongresu: HOPE DIGNITY AWARENESS Nadéje - diistojnost — osvéta/poznani

Jednotliva témata:

o Mladez zijici s HCH

o Strategie vyrovnani se

o Zakladame rodinu

o Zapojeni multidisciplinarni pé¢e v HCH
o Vztahy

o Pecovatelé zijici s HCH

Vétsina fecniki a ucastnici panelovych diskuzi k jednotlivym tématém byli rodili
Australané, mluvici samozfejmé anglicky, ale s pouzitim pro né béznych slangovych
vyrazu.

Jako host vystoupil Charles Sabine, zku$eny novinar a televizni reportér. Pracoval 26
let pro US network NBC News. Ve své pracovni kariéfe prosel dvanacti valkami, Sesti
revolucemi, ¢tyfmi zemétfesenimi a mnoha udélostmi po celém svété. V roce 2008 se
rozhodnul rozsifovat osvétu, stal se prikopnikem-fe¢nikem ve prospéch védeckého vy-
zkumu a téch, ktefi trpi riiznymi demencemi a zvlasté Huntingtonovou chorobou, ktera
ni¢i jeho rodinu, sim je pozitivné testovany. Tato role ho vede k tcasti na raznych ev-
ropskych a svétovych déjistich, také v britském a evropském parlamentu. Jestli si ctendfi
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Archy vzpominaji na ¢lanek, ktery jsem pfed casem prelozil o rodiné, ktera se rozhodla
pro PGD a narodila se jim zdrava hol¢icka jménem Breeze, tak to byl jeho pribéh. Mluvil
jsem s nim o tom a velmi se divil, kam az a do které feci se ¢lanek dostal. Breeze je ted
Ctytleta opicka, jak se sam vyjadril, dobrfe prospiva a déld jim radost. Na svém pripadé
dokumentoval prospésnost zicastnéni se v organizovanych testech, jako je Registry, En-
roll a podobné, védecky a eticky dobte vedené a organizované. Sam za sebe i doporucoval
testovani a podle toho planovani osobni a rodinné budoucnosti.

Dalsim fe¢nikem byla legenda vyzku-
mu HCH, profesorka neuropsychologie
Nancy Wexler. Je také prezidentkou Na-
dace pro dédi¢nd onemocnéni. Je svéto-
znama pro své dvacetileté vyzkumy HCH
ve Venezuele, kde zkoumala rodokmeny
vice nez 18 000 lidi a odebrala pres 4 000
vzorkil krve. Tato prace vedla k identifi-
kaci genu pro HCH na raménku lidského
chromozomu ¢. 4.

MLADEZ Z1JiCi S HCH

V tématu Mladez zijici s HCH vystoupily se svymi pfispévky dvé lékarky a védecké
pracovnice, které se zabyvaji studiemi mladych lidi a déti z rodin s HCH. V Australii,
Novém Zélandé a v Tasmanii je velky pocet juvenilnich forem HCH. Tito mladilidé se citi
»jinaci“ i uvnitt komunity dospélych nemocnych. Nazev prednasky byl ,,Nejste sami!“.
Ve 21. stoleti je mnoho moznosti, jak byt v kontaktu s dal$imi vrstevniky a diskutovat
s nimi o vzdélani, zdjmech, moznostech. Je diilezité, aby byli ve funkci obhajcti svych za-
jmt v HCH komunitach i na venek. V zivé diskuzi vystoupili také mladi z rodin s HCH.
Matka Michele O‘Brien je nemocna uz 17 let a v soucasnosti je jiz v pe¢ovatelském domo-
vé. Michele se 0 nemoci dozvédéla ve svych 15. letech. Jeji 3 bratfi jsou pozitivni. Michele
pracuje v riznych projektech pro mladé z rodin s vyskytem nemoci a je velmi tispé$na pti
ziskavani podpory pro tyto rodiny.

Sean Egan byl pozitivné testovan pred
deseti lety. Rikal: ,, MtiZete si predstavit, jak
jsem se trapil, ale po poc¢ate¢nim zklamani
jsem nasel cestu, jak byt svobodny*“. Zacal
Zit uzite¢ny zivot tak, aby pomohl véem po-
zitivné testovanym lidem. Jeho otec byl ne-
mocny vice nez 20 let. Jako propagaci HCH
ana pocest svého houzevnatého otce udélal
jizdu s vozikem napfi¢ Australii. V minu-

i lém roce se stal otcem Scarlet Elizabeth
Scarlet Elizabeth Egan za pomoci PGD.
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ZAKLADAME RODINU

Judy McKenzie je ¢lenkou HCH komunity ve Victorii asi 15 let. Jeji maminka zemfe-
la na HCH v roce 1985. Jeji sestra je nemocna a Judy je pozitivni. Je zanicenou $ifitelkou
osvéty o HCH a snazi se poskytnout informace rodinam i $iroké vefejnosti. Odsté¢hovala
se s manzelem do Queenslandu, kde v praci pokracuje. Vdala se ve tficeti letech a prosla
testem, ktery ukazal, Ze je pozitivni. Byla postavena pred fe§eni — mit anebo nemit ro-
dinu. Vzpominala na toto obdobi se smutkem a s litosti, jak pfijaté rozhodnuti ovlivnilo
cely jeji zivot. To se uddlo pred 18 lety a tak je rada, Ze soucasna generace ma vice moz-
nosti, jak mit rodinu a zdravé potomky.

Angela Weller pracuje jako socialni pracovnice v australské détské nadaci. Ma vel-
ké zkuSenosti s vytvarenim programii pro zlepsovani zivota déti, s rodinnou terapii
a tvofii terapeutické programy pro déti a rodiny s traumatickymi zkuSenostmi. Vycha-
z{ z osobniho pohledu na dopad HCH na jeji rozhodnuti, tykajici se otdzky, jestli ma
mit déti. Vypravéla, jak to, zZe je v riziku formovalo vyznamné jeji Zivot po mnoho let
i v dobé, kdy mit déti je pfirozenou véci pro vétsinu lidi. Postoupila prediktivni testo-
vani a to ji a manzelovi usnadnilo rozhodnuti. Byla negativni a tim piestala byt hrozba
prenosu vadného genu aktualni. Tak uz 10 let maji v rodiné velmi o¢ekavaného chlapce.

VZTAHY

Jo Anne Bevilacqua je profesionalni socialni pracovnice. Ve své praci vyslechla mnoho
zkusenosti téch, jejichz Zivoty jsou ovlivnény HCH. Nejen nemocnych, ale i osob v riziku
a rodinnych ptislusniki. Poznala jejich Zivoty z mnoha stranek. V konverzaci nachdzela
podobnost citovych stranek bez ohledu na osobni télesné problémy. Nakonec si z téchto
podobnosti mohla vytvorit model, kdy zakladem jsou obavy a myslenky o celé rodiné. Jeji
prednaska vypovidala o tom, Ze se nejedna pouze o genetické faktory, ale také o rodinné
city a citéni, myslenky a Zivotni zkusenosti. Rozhodujici je, Ze doprovazime ostatni cleny
rodiny na cesté, ne jenom kvtili roli jejich péce a podpory, ale co je dilezité, také pro prile-
zitost rozmlouvat a zvladat vliv HCH na jejich zivoty ted a tady, ale i v budoucnu.

Fiona Fisher (neuropsycholozka) a Roxanne Maule (logopedka) ve svém prispévku
tekly, Ze ackoli byvaji patrny fyzické zmény u pacientl, zmény v mysleni a paméti nejsou
az tak patrné. V mnoha pfipadech se tyto symptomy projevuji jako drobné poruchy v cho-
vani, které lidé v okoli prili§ nezaznamenavaji a viibec je nepovazuji za symptomy HCH,
spiSe za urcité selhani, poruchu. Pro osoby s HCH jsou vztahy s nejbliz§imi ¢asto proble-
matické, mohou byt zmatené, s projevy rozmrzelosti, vzteku a jejich komunikace selhava.
Chtély upozornit na to, Ze u nemocnych se mohou objevit rtizné poruchy v chovéni. Tento
pohled pfipravuje na pouziti strategii a prostredkil, které mame k dispozici tak, aby po-
mohly udrzet nebo znovu ozdravit pozitivnéjsi vztahy.

Pak vypovidaly dvé mladé damy (25 let) o svych zkusenostech z rodiny s vyskytem HCH.

Jessica Rice vyznavd, ze nejtézsi véc v Zivoté je ztrata maminky v raném véku. HCH se
u matky projevovala hlavné v télesnych symptomech, ale ne na jeji mysli, méla stale rada
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jak ji, tak jeji sestry. To citila az do jeji smrti. Jessica citila zvldstni spojeni s maminkou
v dobé, kdy uz se vyjadfovala velmi obtizné a nemohla jim fict, Ze je miluje, vidéla to
v jejich ocich. Chodila s ni na prochazky, do obchodii a podobné. Prestoze byla nemocna,
neznamenalo to, Ze by se zménil jejich vztah. Byla vzdy jeji matkou a Jessica jeji dcerou.
Na konci loniského roku se rozhodla, Ze se necha testovat. Bylo to velmi tézké rozhodovani.
Stale si uvédomovala, ze ji to prozradi jeji budoucnost. Negativnim vysledkem byla §oko-
vana a velmi vzrusend. Je Stastnd, aZ ohromens, ale to nic neméni na skutecnosti, Ze jeji
sestry a bratranec jsou v riziku onemocnéni a Ze jeji maminka uz mezi nimi neni.

Lauren Rufus se nedavno vdala a pracuje jako rehabilita¢ni sestra a asistentka pro inva-
lidni obcany. Jeji nemocné matce je 50 let, babicka zemiela na HCH v 71 letech. Matka po-
chazi z 11 déti, 5 jejich sourozenct je pozitivnich. Také nékolik jejich bratranci a sestfenic
je pozitivné testovanych. Sama se nechala testovat v roce 2008. Vysledek byl negativni. Roz-
hodnuti podstoupit test pro ni nebylo tézké, vzdy chtéla po skonceni univerzity jit na test.
Celou dobu zépasila se skute¢nosti, Ze matka ma HCH. Vzdy o tom spole¢né hovotily velmi
oteviené. Sledovala, jak se za poslednich 5 let matcin Zivot dramaticky zménil. Matka to
bere jako dalsi krok. Je to velmi silna Zena a celd rodina si ji vazi. Pti loniské svatbé Lauren
odvedla chramovou lodi a precetla svou fe¢ pred 170 lidmi. Rik4: ,Nikdy nezapomenu
na to, jak jsem na maminku ten den byla py$snd“. Ackoli z toho byla nervézni, kdyz musela
jit a vystoupit pred tolika lidmi, nagla tu odvahu. Udélala to a bylo to s tsmévem od ucha
k uchu. Mamincina rodina a blizci pratelé jsou vzidy ochotni pomoci. Je to tézké, kdyz mate
v rodiné tolik lidi nemocnych. Kazdy se snazi svym zptisobem Zzit a pomahat si navzajem.
Posledni rok jsme méli $tésti a ziskali jsme agentury na pomoc pii pé¢i o maminku. Jeji
stav se horsi a méli jsme vic ¢asu s ni travit ¢as ne jako jeji pecovatelé, ale jako jeji rodina.
Doufam, ze jednou budou mé déti tak hrdé na mne, jako jd na svou maminku.

ZAPOJENI MULTIDISCIPLINARNI PECE V HCH

Toto téma bylo v rezii holandskych expertl na tuto oblast. Priletéli do Melbourne
predstavit zku$enosti v praci s organizovanim péce pro pacienty s HCH. V Holandsku
maji mnoho zku$enosti se specializovanymi centry.

Specializované centrum pro Huntingtonovu chorobu Atlant: Pecovatelské zatizeni
Heembhof je souc¢asti centra Atlant, najdeme jej v Apeldoornu, mésté ve vychodni ¢asti
Holandska. Centrum md HCH jednotku pro 31 pacientti a denni stacionaf pro 25 paci-
entd. V provozu je od roku 1979.

Pecovatelska skupina Topaz: Pecovatelsky domov Overduin je ¢asti skupiny Topaz.
Najdeme jej v Katwijku, mésté v zapadni ¢asti zemé. Domov ma HCH jednotku pro 73
pacientl a denni stacionaf pro 27 pacientd. Prvni pacienti prisli v roce 1966.

Pecovatelska skupina Noorderbreedte: Toto centrum nema specializovanou jednot-
ku pro pacienty s HCH, ale dosud je prvni skute¢né specialni centrum v Holandsku
a tak piisobi jako priklad pro oba vyse jmenované domovy.

Holandska asociace pro pomoc ptfi Huntingtonové chorobé byla zalozena v roce 1976
a hraje aktivni roli ve vyvoji integrované péce spole¢né se tfemi pec¢ovatelskymi domovy.
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V prednasce jsme byli informovani o zptisobu realizace multidisciplinarni péce pro
pacienty s HCH a holandském pristupu. Cilem bylo zvysit i¢innost a efektivitu péce,
snizit naklady a posunout nastup do pecovatelskych domovt tim, ze bude organizovana
Fizena sit integrovanych specializovanych sluzeb, které budou splnovat potteby pacien-
ti s HCH a také jejich pecovatelil ve vSech stadiich nemoci.

Vyse uvedend tfi centra nabizi plny rozsah sluzeb pro pacienty ve vSech stadiich
nemoci, véetné informaci, konzultaci, lé¢ebné rady, zpracovavani a sledovani jednotli-
vych pripadd, $ifeni znalosti, denni, respitni a dlouhodobou péci. Vysledkem je snadna
dostupnost, vysoka kvalita integrovaného pecovatelského programu a $ifeni znalosti
mezi pacienty, pecovatele a profesionaly. Zatéz na informované pecovatele se snizuje,
fungovani pacientu se zlep$uje a mezery ve zdravotni péci se zmensuji a dokonce se jim
predchazi. Tim se posunuje nutnost nastupu do domov a Setfi se i naklady.

Pozndmbka redakce: U zrodu holandské asociace stdl nds dobry zndmy Gerrit Do-
merholdt a méli jsme pred lety moznost navstivit pecovatelské zatizeni v Katwijku

a Apeldoornu. CoZ ndm zatizoval také Gerrit.

STRATEGIE VYROVNANI SE

Huntingtonova choroba vyzaduje na pacientech i rodinach, aby se zabyvali télesny-
mi, citovymi i kognitivnimi (chovani) problémy. Tyto problémy se mohou objevit izolo-
vané nebo v kombinacich a rizné v riznych obdobich pribéhu nemoci. Poznani téchto
tézkosti je dilezity prvni krok v pomoci pacientim a pecovatelim pfi vyrovnani se
s nasledky nemoci. Spravné metody vyrovnani se s nemoci, které nejlépe funguji, musi
byt usity na urcity pripad, na individualni situaci a budou se sklddat z rad psychologa
a urcité medikace. Pro pacienta i rodinné ptislusniky.

Pani Jan Ferguson, které je 64 let, vypravéla sviij zivotni pfibéh. Vdavala se mlada,
v roce 1964, ma tii déti a osm vnoucat. Zije stile ve stejném domé, kam se v roce 1964
nastéhovali. Starala se roky o rodinu. Do prace se vratila az v roce 1979, kdyz zaca-
li s manzelem podnikat. Firma existovala 20 let, aZ do doby, kdy museli prestat kvli
manzelové nemoci a odesli do dtichodu. Je sice nejradéji doma, stara se o déim a zahra-
du, ale cela taléta hravala basketbal a tenis. Nyni je jiz nezavisla, coz povazuje za dilezi-
té. Travi hodné ¢asu s vnoucaty a dochdzi do spolecenstvi, kde se mize potkavat s lidmi
v jejim véku, s podobnymi zajmy, kde ziskala i velmi dobré pratele. Tak prekonava sa-
motu a vyrovnava se s diisledky nemoci svého manzela.

PECOVATELE ZI1JiCi S HCH

Prezidentka IHA, Ann Jones a jeji Zivotni pribéh:

U jejiho manzela byla HCH diagnostikovana v roce 1992 a zemfel v roce 2009.
Na konci devadesatych let byly jeji dvé dcery testovany a jsou nositelkami genu pro
HCH. Poznani diagndzy a uvédomeni si, Ze jeji dvé dcery jsou v riziku onemocnéni,
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bylo pro ni zni¢ujici poznani. Uvédomila si problémy, které byly pro kazdého ¢lena
rodiny jiné.

Ann se s nami podélila o své myslenky o tom, jak diilezita je osvéta a sebevzdéla-
vani v roli podpory ¢lenti rodiny a v roli pecovatele. Snazila se drzet krok s novymi
pristupy k této velmi komplexni nemoci. Udrzuje si nadéji v nové postupy lécby. Uvé-
domuje si nutnost trvalého boje za lepsi denni sluzby a podporu rodinam s HCH a vi,
Ze vSe zajisti pouze vétsi aktivita. Od roku 2006 pracovala jako sekretatka IHA a letos
byla zvolena prezidentkou této mezindrodni asociace.

Co to znamena byt pecovatelem?

Pecovatel muize byt definovan jako pfislusnik rodiny, ktery neni v riziku pfenosu genu
HCH, tak jako ja, podotyka Ann. Zjistila jsem, jak je to tézké, kdyz je ¢lovék oznacen jako
manzeltv pecovatel - kdyz jsem prestala byt manzelkou a stala jsem se pecovatelkou, zda se,
Ze je to pokfiveni vztahu a funkce. Ve skutecnosti jsem se o néj starala vzdycky. Ale v kon-
textu s HCH, jakmile si uvédomime, Ze ¢len rodiny ma HCH, je nositelem genu nebo je
v riziku, role ,pecovatele” za¢ne byt opravdova a vstoupime na tobogan, zatim co ¢lenové
rodiny bojuji se svymi stavy a vidinami budoucnosti. Nechtéla bych davat rady, jak projit
tim, co je ¢asto dlouhd a tézka cesta pro vSechny ¢leny rodiny, ale jak je dulezité zajistit, aby-
chom vzdy méli nase hlavy nad vodou. Byva to plavba neradostnymi vodami a je to tézky
ukol. Priilomové objevy ve vyzkumu HCH pokracuji, ale dennodenni problémy v praxi mo-
hou byt zdrcujici a ¢asto na to mizeme zapominat, kdyz vSemu celime. Moc to nepomdha
v neustalych obavach a samoté obklopujici HCH uvnitf rodin. Pokud jako komunita mame
zahnat historické stigma a strach, obklopujici HCH, potfebujeme byt vice otevieni v tvorbé
pozitivnich pristupti ke vzdélavani a osvété o tom, co obklopuje nase rodiny.

Posledni vystoupeni v IHA spolecenstvi mél Dr. Andrew Churchyard, neurolog, ktery
se stara o asi 300 pacientt s HCH a pomaha i rodinam s vyskytem HCH. Byl také jednim
z hlavnich poradatelt nasledujiciho svétového kongresu profesionald.

Rik4 jako specialista v HCH, Ze prvotni role je é¢it zasazené pacienty v kontextu $irsi ro-
diny. Avsak tizké zaméfeni na postiZené snizuje véeobecnou pohodu, jestlize funkce rodiny
je podcenovand. Z perspektivy profesionala, ktery pracuje s HCH rodinami, fika, Ze pec¢ova-
telé hraji Gstfedni roli v rozvijeni a koordinaci podpor, které ridi Zivoty ¢lenti. Nadto se musi
¢lenové rodin zabyvat tim, Ze jednoho dne se mohou vyvinout znaky nemoci i u nich a jsou
tak stale pod tlakem. Lékatsky model péce se zaméruje hlavné na nemocné a ¢asto tak mtize
zanedbat péci o pecovatele a komunitu. Pecovatelé casto kladou diiraz na zaji$téni nezbytné
péce o své milované a nejsou nékdy schopni pfijmout podporu zvenci, mimo jadro rodiny,
aberou to jako znameni slabosti nebo vlastniho selhani. Pe¢ovatelé mohou dosahnout stavu
vyhoteni a rozkladu pred tim, nez uznaji, ze pottebuji podporu a pomoc zvenci. V téchto
pfipadech i navzdory dalsi podpote z okoli nebyva péce o nemocného doma dlouhodobé
udrzitelnd. Ugelem této prezentace bylo diskutovat o potiebach pecovatelt a podpofit veas-
né prijeti podpory z vnéjsku jako prevence v jejich mechanizmu pfijeti a vyrovnani se se
situaci 1épe, nez nechat dojit situaci do krizového stavu.

Dalsi tfi dny pokracoval Svétovy kongres profesionald - 1ékat, vyzkumniki a dalsich
specialistii. Byl vyborné obsazen fe¢niky na zajimava témata, s moznosti vybéru ve dvou
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sekcich. V tomto ¢lanku se nechci dal$imi podrobnostmi zabyvat, z ¢asovych divodt az
pristé.

Moc se mi libila predndska profesorky Sarah Tabrizi z Velké Britdnie, ktera méla nazev
»Huntington's Disease: Yes we can!®, ¢esky ,,Huntingtonova choroba: Ano, my mtizeme!*,
kterou prednesla s ji vlastnim temperamentem a optimismem.

Velmi zajimava byla tradi¢ni ve¢erni shrnuti OzBuzz, které prezentoval novinat Char-
les Sabine a mladi védci Jeff Carroll z Vancouveru a Ed Wild z Londyna. Prezentace od-
leh¢ila svym humornym zpracovanim tézky prednaskovy den.

Soucasti kongresu byla i posterova sekce.
CR méla dva zastupce. Velmi zajimavy pos-
ter ve védecké sekci o zakladnim vyzkumu
huntingtonickych prasatek, prezentovala
Monika Baxa. A nejkrasnéjsi poster, ktery
prezentoval praci SPHCH v laické sekci -
autorky jsou Zdenka Vondrackova a Pavla
Saginkova. Tento poster se tédil velkému
zajmu ucastnikd obou kongrest.

Nakonec dvé hesla pro povzbuzeni:
Pamatujte si, Huntingtonova choroba
je nemoc, ne no¢ni mura.
Novy veék komunikace v celém svété,
nikdo nemusi byt sam!

2.3. STAT UZLETOS SMAHEM VYLECIL TISICE INVALIDU
Jakub Svoboda, Prdvo

Stat uz letos Smahem vylécil tisice invalidd. Onou ,,zazra¢nou medicinou” je p¥is-
néj$i metodika posuzovani rozsahu nemohoucnosti. Statisticky se tak pocet invalidi
u nas v poslednich mésicich rychle snizuje.

Vyplyva to ze statistik Ceské spravy socidlniho zabezpeceni (CSSZ), podle nichz stat
]este loni v prosinci vyplatil pres 466 tisic invalidnich diichodi. Letos v ¢ervnu uz CSSZ
poslala o 7,5 tisice invalidnich duachodu
méné.

Podle udajti za lonsky rok, se kterymi
pracuje ministerstvo prace, by ubytek inva-
lidtt mél byt dokonce jesté daleko vyraznéjsi.

Navic k tomu dal$im tisicim zdravot-
né postizenym stat dichody krati, poté, co
posudkovi lékafti prekvalifikuji miru jejich

FOTO: fotobanka Proﬁmedza
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invalidity na niz$i stupeni. Uz loni podle statistik CSSZ nova lé¢ebna kura statu, opirajici
se o vyhlasku 359 z roku 2009, zabrala: celkem u 16 680 postizenych se zdravotni stav
razem zlepéil, proti 7 442 lidem, jejichZ stav se naopak zhorsil.

Hned o dva stupné invalidniho dichodu se loni uzdravilo 6 565 osob. Vhledem
k tomu, Ze primérny mési¢ni diichod ve tfetim stupni se loni pohyboval kolem 9 660
korun a v prvnim byl zhruba 6 100 korun, tak si staitem vyléceni lidé mési¢né pohorsili
v priméru o vice nez tfi a pul tisice korun.

U NEJVICE POSTIZENYCH STAT USETRIL POUHYCH 23 MILIONU

V souctu tak stat jen na téchto postizenych lidech usetfil zhruba 23 miliént korun.
Pro dotcené lidi to pritom znamend ohroZeni piijmovou chudobou, se kterou jim stat
stejné musi pozdéji alespon ¢aste¢né pomahat prostfednictvim socialnich davek.

Z hlediska statu s jeho vice nez stomiliardovym deficitem to ale prakticky nic nefesi.
Pro srovnani: vystavba jednoho kilometru ¢eské dalnice, jez jsou dlouhodobé oznaco-
vany za predrazené, stoji v priuméru pres 220 miliént korun.

OPTIKOU UREDNIKU

Podle vyjadieni MPSV stat na zdravotné postizenych ,,rozhodné nesetfi a $etfit ne-
hodla na téch, ktefi maji narok na invalidni déichod*.

Opticky to tak skute¢né vypada. Pavel Gejdos z CSSZ uvedl, ze celkovy objem vy-
placenych penéz na invalidni dtichody stoupl v leto§nim prvnim pololeti oproti prvnim
$esti mésictim lonského roku o vice nez 600 miliénti na 23,9 miliardy korun.

Je ale nutné zdaraznit, ze mnohem vys$si ¢astku nez zminénych $est set miliéonii pred-
stavuje jen letosni valorizace téchto diichodd.

»Navic tuto statistiku zkresluje i fakt, Ze zdravotné postizeni, ktefi nyni umiraji, a in-
validni diichod jim byl vymeéren tfeba i pfed nékolika desitkami let, maji zpravidla nizsi
dichody nez lidé, kterym je ted diichod nové priznavan, upozornuje pfedseda Narodni
rady osob se zdravotnim postizenim (NRZP) Vaclav Krasa.

CHYBELO VAM 8 % NEMOHOUCNOSTI, JDETE PRACOVAT!

Po pondélnim ¢lanku Prava, Ze stat ocesava invalidni dichodce o penize, byly po-
radna NRZP a redakce Prava zavaleny desitkami reakci a dotazii zdravotné postize-
nych. Ptali se hlavné na to, jak se maji proti statu branit.

»Je néjaka moznost postizené lidi v této véci néjak sjednotit? Naptiklad mné k vys-
$imu stupni invalidity chybélo podle vyhlasky pouze pét procent. Délaji si s nami,
co chtéji. Ted mi jenom zbyva branit se u spravniho soudu,” napsala Pravu Miluse
Linetova.

»Kuznani snizené schopnosti mi chybélo osm procent. A tak jsem $la pracovat. Jenze
zaméstnavatel mi dal vypovéd s odivodnénim, Ze uz neunesu pretizeni. Ted beru pod-
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poru v nezaméstnanosti a budu zadat o predc¢asny starobni dichod, svéfila se Pravu
Celestyna Novotnd z Jemnice.

Invalidita prvniho stupné je vyhlagkou priznana lidem, ktefi maji tzv. pokles pra-
covni schopnosti nejméné o 35 %, ve druhém stupni je to o 50 a vice procent. Invalidita
tretiho stupné se pak tyka lidi se ztratou pracovni schopnosti nejméné o 70 procent.

2.4. OBECNE O KLINICKYCH STUDIICH

(zdroj: Stdtni tistav pro kontrolu 1éciv)

Dne 29. cervna 2011 se pod zastitou Statniho ustavu pro kontrolu lé¢iv ve spolupra-
ci s Koalici pro zdravi uskutecnil seminaf o klinickych testech. Co to jsou klinicka
hodnoceni u lé¢ivého pripravku?

Klinické hodnoceni (téz se nékdy uziva termin ,klinicka studie) je systematické
testovani 1é¢ivého pripravku provadéné na zdravych dobrovolnicich ¢i na pacientech,
jehoz cilem je:

o prokazani a ovéieni lé¢ivych ucinka piipravku
o zjisténi jeho nezadoucich uc¢inka
o urceni farmakokinetickych parametra

Posuzovani navrht studii, které maji byt v CR realizovany, nezavisle na sobé
provadi Statni ustav pro kontrolu lé¢iv a nejméné jedna etickd komise. Posuzovani
hodnoceného 1éku a stavby studie provddi odborni pracovnici SUKL ve spolupréci
s odborniky v daném klinickém oboru, pro ktery je lék ur¢en. Pfedmétem posuzo-
vani je zejména zhodnoceni poméru risk/benefit pro pacienty, védecké opodstatnéni
provadéni daného klinického hodnoceni, déle pak zhodnoceni kvality pouzivanych
lé¢ivych pripravkl a posouzeni usporddani studie, aby jejim provedenim mohla byt
ziskdna objektivni a kvalitni data a idaje. Etické komise se zamétuji zejména na zajis-
téni ochrany a prav zafazovanych pacientt ¢i zdravych dobrovolniki. Posuzuji etické
aspekty studie a opodstatnéni jejiho provadéni, zajistuji informovanost pacientt ¢i
zdravych dobrovolniki, kvalitu a eti¢nost ndborovych materialt, zajistuji pojisténi
zafazovanych subjektil, podavaji navrhy na vysi kompenzaci a odmén a v neposledni
fadé se vyjadruji k volbé zkousejicich = 1ékafti a vhodnosti vybraného pracovisté. Aby
studie mohla byt v CR zah4jena, je potiebné mit jak souhlas SUKL, tak souhlas etické
komise, v pfipadé multicentrickych klinickych hodnoceni také souhlas etické komi-
se pro multicentrickd hodnoceni a pro kazdé centrum (pracovisté) i souhlas mistni
etické komise.

Co je Spravna klinicka praxe?

Standard pro planovani, provadéni, vedeni, monitorovani, auditovani, zapisovani,
analyzovani a hlaseni klinickych hodnoceni, ktery zajistuje, Ze udaje a nahlagené vy-
sledky jsou vérohodné, presné, a Ze jsou chranéna prava a integrita subjektii hodnoceni
i davérnost udajii o subjektech hodnoceni.
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Co je to randomizace?

Néhodny vybér, tedy proces nahodného prifazeni subjektu hodnoceni k jedné z 1é-
¢ebnych skupin. Smyslem randomizace je omezeni predpojatosti a zvyseni validity zis-
kanych dat.

Co je multicentrické klinické hodnoceni?
Klinické hodnoceni provadéné podle jednotného protokolu, ale na vice nez jednom
pracovisti, a tedy provadéné vice nez jednim zkousejicim.

Co znamena informovany souhlas?

Proces, ve kterém subjekt dobrovolné potvrzuje svou ochotu podilet se na konkrét-
nim klinickém hodnoceni poté, co byl informovan o vSech aspektech klinického hod-
noceni, které jsou dulezité pro rozhodnuti subjektu zcastnit se studie. Informovany
souhlas je dokumentovan formou pisemného, podepsaného a datovaného formulare
informovaného souhlasu.

Co znamena oznaceni klinické studie - zaslepeni (Blinding/Masking)?

Postup, pii kterém jedna nebo vice stran v klinickém hodnoceni neni informovana
o zaclenéni do lé¢ené skupiny. Jednoduché zaslepeni se obvykle tyka subjektt klinic-
kého hodnoceni, ktefi nejsou informovani o zaclenéni do 1é¢ené skupiny, a dvojité za-
slepeni se obvykle tyka subjektii, zkousejictho(cich), monitora a v nékterych ptipadech
analytika adaji.

Co jsou to studie bioekvivalence?

Bioekvivalen¢ni studie, provadéné s cilem prokdzat porovndnim farmakokinetic-
kych vlastnosti 1é¢ivych pripravkil jejich terapeutickou srovnatelnost, tvofi v ramci
klinického hodnoceni specifickou skupinu. Tyto studie maji vét$inou stereotypni uspo-
radani a nelze je jednoznacné zaradit do zadné z typickych fazi I.-IV. klinického hod-
noceni. Testované i srovndvaci pripravky pouzivané v bioekvivalen¢nich studiich mo-
hou pfitom byt registrované nebo neregistrované v CR. Klinické hodnoceni v piipadé
bioekvivalencnich studif je vétSinou provadéno na zdravych dobrovolnicich. Vlastnosti
referen¢niho pripravku jsou obvykle dobfe znamé, vlastnosti testovaného pripravku se
s ohledem na analogické slozeni od referen¢niho pripravku prili$ nelisi. Podani testova-
ného a referen¢niho pripravku byva nejc¢astéji jednorazové nebo kratkodobé.

Je stiedni Evropa pro farmaceutické firmy z celého svéta lakava pro provadéni
klinickych studii?

Podle po¢tu predkladanych zddosti v CR pravdépodobné ano. V CR je fada vysoce
kvalifikovanych pracovist, ktera jsou schopna zadavateli poskytnout zaruku kvalitné
provedené studie v souladu se spravnou klinickou praxi a zajistit platnost a spravnost
ziskanych tdaji. Dal$imi faktory je i ochota pacientt zic¢astinovat se studii a vy$si pocet
pacientti s nékterymi typy onemocnéni, pro néz se nové 1éky testuji.
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Kdo hradi naklady na studie?

Néklady na studii hradi zadavatel studie, tedy ten subjekt, ktery studii realizuje. Vét-
$inou jsou to zahrani¢ni (nadndrodni) farmaceutické spole¢nosti, jejichz zamérem je
zkouseny 1ék uvést v budoucnosti na trh. Odpovida to povaze vétsiny studif, nebot v CR
prevazuji studie mezinarodni, probihajici na vice pracovistich (tzv. multicentrické).
Mensi mnozstvi tvori tzv. akademické studie, které jsou zadavany lékari nebo odborny-
mi spole¢nostmi a financovany napft. z grantd.

Jak Casto se stava, Ze lék, ktery uspésné projde klinickou studii, pak v praxi prokaze
takové nezadouci ucinky, Ze musi byt stazen z trhu?

K tomu, aby zdvazné nezadouci uc¢inky a z nich vyplyvajici rizika léku vedly ke sta-
zeni 1éku z obéhu, nedochazi prili§ ¢asto. Mnohem obvyklejsi je, Ze se provadi upra-
va podminek pouzivani ptipravku, kterd se promitne do priivodni informace o léku
(piibalova informace a souhrn tdajii o piipravku). Takové situace SUKL vefejné ko-
munikuje.

Ackoliv pripady stazeni ptripravku nejsou prili§ ¢asté, jsou nevyhnutelné z toho
dtvodu, Ze klinické hodnoceni léku se provadi za velmi pfisnych podminek a ob-
vykle zdaleka neodpovida béznému zpisobu pouzivani léku v praxi. V prabéhu
studie se peclivé hlida napf. vybér pacienttl, spravné uzivani léku, soubéznd 1é¢ba
jinymi léky, nesmi se uzivat zddné doplnky stravy, pit alkohol apod., coz Ize v bézné
praxi ohlidat velmi obtizné. Navic klinické studie jsou ¢asové omezené, a fada neza-
doucich u¢inkt se prokaze az po dlouhodobém pouzivani 1éki. Nékteré nezadouci
ucinky lze identifikovat jiz v pritbéhu klinickych studii. Jde zejména o takové ucin-
ky, které vyplyvaji z charakteru uc¢inné latky obsazené v 1éku. Nékteré se projevi az
v bézné praxi.

Jaka rizika obecné hrozi pfi testovani nového léku?

V klinickych studiich, kdy podavani léku jesté neni dostate¢né provéreno na velkych
souborech pacientti, urcité riziko existuje. Toto riziko vyplyva predevsim z charakteru
léku a typu studie. Nejcastéjsim rizikem pro pacienty je to, Ze 1ék zptisobi neoc¢ekavané
nezadouci u¢inky, které mohou byt velmi zavazné (napf. vystupnovana forma alergické
reakce) nebo 1ék neni pacientem snasen. Nejcastéj$im rizikem pro zadavatele je to, Ze
1ék nebude tc¢inny nebo Ze z dtivodu netimérné vysokych rizik bude muset byt zastaven
jeho dalsi vyvoj a pouzivani.

Pfi klinickém hodnoceni lé¢iv nelze néktera rizika predem vyloucit. Testovany 1ék
obvykle neni prozkouman tak, aby byly v dostate¢né mife zndmy vsechny jeho vlast-
nosti pti pouziti u ¢lovéka. Na zakladé vysledk testovani 1éki na zviratech 1ze mnoha
rizika identifikovat, av§ak u nékterych skupin 1éki 1ze udaje ziskané u zvirat prevadét
na ¢lovéka jen obtizné. Takovou skupinou jsou zejména léky zasahujici do imunologic-
kych mechanismi, ovliviujici specificky ,lidské“ enzymatické systémy nebo piisobi-
ci u onemocnéni, ktera nelze modelovat u experimentalnich zvirat. Jak je jiz zminéno
vyse, v zadné klinické studii, ani potom, pfi bézném pouziti léku, nelze zarucit jeho
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absolutni bezpec¢nost. V klinickych hodnocenich musi byt acastnici vzdy o predpokla-
danych rizicich pfedem informovani.

Zkousi se i u nas 1éky na zdravych dobrovolnicich?

Studii, v nichz je zcela nov4 litka poprvé podana clovéku, je v CR provddéno velmi malo,
ro¢né méné nez 10. V takovém typu studii jde vétsinou o velmi malé pocty ucastniki, cca 24
v kazdé studii a ucastnici obvykle dostavaji finan¢ni odménu. Vyse ¢astky v§ak neni pred-
métem posuzovani SUKL a tyto tidaje k dispozici nemdme. Tento typ studii obvykle probiha
na specializovanych pracovistich pti stalém sledovani dobrovolniki, kterym byl 1ék podan,
aby mohla byt v pfipadé potieby poskytnuta odpovidajici neodkladna zdravotni péce.

Nejcastéji jsou u nas zdravi dobrovolnici zafazovani do studii bioekvivalen¢nich
a studii farmakokinetiky (studie, kdy se po podani Iéku zjistuji jeho hladiny léku ¢i jeho
metabolit v krvi, pfipadné metabolity v moci. Zjistuje se, jak dlouho 1ék ztstava v or-
ganismu, jak se vylu¢uje a kudy).

Charakter a zaméfeni provadénych studii se v poslednich letech vyrazné nemeéni -
prevazuji mezinarodni multicentricka klinicka hodnoceni (studie) III. faze, ktera jsou
zaméfena hlavné na pouziti v onkologii a pti kardiovaskuldrnich onemocnénich.

Jaké jsou faze testovani?

I. faze predstavuje studie/klinickd hodnoceni s prvnim podanim léc¢ivého pripravku
lidskym subjekttim, nejcastéji zdravym dobrovolnikiim. V téchto klinickych hodno-
cenich se zjistuje, jak je nova latka lidskym organismem tolerovana, pripadné jaky je
jeji osud v organismu. Zacina se podavanim nizkych davek, které se postupné zvysuji
a hleda se maximalni tolerovatelna davka. Pouzité davky se urcuji extrapolaci z pokusu
na zvifeti. Vyzkum na zdravych dobrovolnicich se neprovadi, je-li poddni latky zdra-
vému ¢lovéku vysoce nevhodné (napf. u cytostatik). Pocty zarazovanych subjektil jsou
nizké (desitky zdravych dobrovolnik).

II. faze - latka se poprvé podava v dané indikaci malému poctu vybranych, presné
definovanych nemocnych (desitky az stovky). Ovéruji se lé¢ebné uc¢inky na lidsky orga-
nismus, hleda se vhodnd davka a zaroven se shromazduji i dalsi udaje, napt. o chovani
v organismu a snaSenlivosti.

Potvrdi-li se v této fazi dobra uc¢innost a prijatelné nizky vyskyt nezadoucich ucinki,
prechazi se do III. faze. To jsou jiz studie s velkym souborem zarazovanych osob (stov-
ky az tisice pacientt1), které maji na velkém poctu pacientii prokazat uc¢innost 1é¢ivého
pripravku. Tedy upfesni, zda novy 1ék je u zvoleného onemocnéni, uréené skupiny pa-
cientl a pfi zvoleném zptisobu podavani u¢inny. Studie zaroven poskytnou dalsi infor-
mace o bezpe¢nosti hodnoceného pripravku.

V CR jsou pievdzné organizovany mezindrodni (4¢astni se vice zem{) multicentricka
(probiha ve vice centrech) klinickd hodnoceni (studie) III. faze, kterd jsou zameérena
na $irokou $kdlu indikac¢nich oblasti. V poslednich letech jsou klinickd hodnoceni nej-
vice zamérena na oblast onkologickych, kardiovaskuldrnich a v posledni dobé i neuro-
logickych onemocnéni.
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Projde-li novy 1ék Gspésné vSemi fazemi klinickych hodnoceni, 1ze v§echny vysledky
testovani predlozit k registraci léku statn{ autoritou (nékteré léky registruje v CR Statni
tstav pro kontrolu 1é¢iv SUKL, nékteré jsou registrovany Evropskou lékovou agenturou
EMEA). Po zaregistrovani je mozné pouzivat piipravek v Ceské republice pti poskyto-
vani zdravotni péce.

Uvedenim do zdravotni péce vsak sledovani nového 1é¢iva nekondi.

Ve IV. fazi se shromazduji informace o vyskytu nezadoucich ucinkd, o G¢incich pfi
dlouhodobém podavani, nové informace o moznych interakcich s jinymi léky, o po-
davani specialnim skupindm osob jako jsou napt. stafi lidé, déti, gravidni zeny, dia-
lyzovani pacienti apod. V dlouhodobych studiich se napf. sleduje, jak 1é¢ivo ovliviiuje
mortalitu pacientd, tj. zda jeho podavani prodluzuje jejich Zivot a zlep$uje jeho kvalitu
(¢i naopak).

Jak hledat v databazi klinickych studii?

Databdze klinickych studii obsahuje informace o studiich povolenych v Ceské repub-
lice od roku 2008. Klinické studie (klinickd hodnoceni) slouzi k prokazani bezpe¢nosti,
ucinnosti nebo jakosti novych lé¢ivych pripravka.

Vysvétlivky:

zadavatel - ndzev spolecnosti, kterd klinické hodnoceni realizuje

¢islo protokolu - identifikacni ¢islo zadavatele pro dané klinického hodnoceni
EudraCT number - evropské identifikacni ¢islo pro dané klinické hodnoceni
subjekt hodnoceni - pacient nebo zdravy dobrovolnik zafazeny do klinického hodnoceni
double - blind - dvojité zaslepené (ani zkousejici, ani subjekt hodnoceni nev,
jakou 1écbu dostavd)

randomizace - ndhodné ptitazeni subjektu hodnoceni k 1é¢bé

multicentrické klinické hodnoceni - studie probihajici dle jednoho protokolu
na vice centrech (miize probihat v CR i mimo nasi republiku) a je provddéna vice
zkouSejicimi

placebo - [ék bez iicinné ldtky

MEK - Etickd komise pro multicentrickd klinickd hodnoceni

studie bioekvivalence - studie provddéné s cilem prokdzat porovndnim farmako-
kinetickych viastnosti lé¢ivych pipravkil jejich terapeutickou srovnatelnost

2.5. STUDIE ENROLL-HD - AKTUALNI INFORMACEK 20. 6. 2011

PreloZil Roman Adamczyk

Vézeni ¢lenové komunity spojené s Huntingtonovou chorobou, zfejmé jste jiz méli moz-
nost sly$et o nové studii nazvané Enroll-HD. Nésledujici ¢lanek nabizi stru¢ny prehled,
¢asovy harmonogram a nékteré podrobnosti tykajici se zahajeni uvedené studie.
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Enroll-HD je velmi nadéjna celosvétova iniciativa, do které se mohou zapojit rodiny
z Evropy, Severni Ameriky, Latinské Ameriky, Australie a nékterych oblasti Asie. Tento
projekt mize byt pfelomovy a cerpa z poznatkd ziskanych v ramci studie COHORT
ve Spojenych statech, Kanadé a Australii, jakoZ i z obdobné iniciativy nazvané REGIST-
RY, ktera probiha v Evropé a Asii. Projekt Enroll-HD je pfikladem jedine¢né spoluprace
védct a klinickych odbornik z celého svéta a mize se stat jednou z nejpropracované;j-
$ich mezinarodnich studii v historii mediciny.

Poznatky ziskané v ptipravované studii pomohou urychlit vyvoj a¢inné 1é¢by Hun-
tingtonovy choroby, vznikne tak databaze informaci o pacientech trpicich touto nemoci
(aniz by byli identifikovatelni podle osobnich tdajt) a tlozisté biologickych vzorkd,
které umozni védctim a lékatim lépe pochopit mechanizmus rozvoje nemoci. Shro-
mazdéna data budou dostupna odbornikim zapojenym do vyzkumu HCH po celém
svété a pomohou pri pripravé kvalitnéjsich metod méfeni progrese choroby, zajisténi
lepsi klinické péce a pri zkraceni doby, kterd je potfebna pro realizaci klinickych studii
zkoumajicich potencialni 1é¢ebné postupy.

PRECHOD OD STUDIi COHORT A REGISTRY K PROJEKTU ENROLL-HD

Studie COHORT a REGISTRY nyni budou spojeny do jednotného globalniho pro-
jektu Enroll-HD a vét$ina pracovist zapojena do zminénych dvou studii pfejde plynule
do sité Enroll-HD. Nov¢ pribudou klinickd pracovisté z Latinské Ameriky a dalsich re-
giont.

Rada klinickych pracovist, kterd se tcastnila projektu COHORT, plynule piejde
do nové sité Enroll-HD s tim, Ze 1ékatska vySetfeni ucastnik budou velmi podobna
tém ptivodnim. Pfechod od projektu COHORT k Enroll-HD vsak mozna nebude tak
hladky, jak se ptivodné oc¢ekavalo. Ziejmé dojde ke kratkému preruseni pravidelnych
lékatskych vySetfeni, aby prislusna pracovisté mohla zavést novy vyzkumny protokol
podle smérnic nové studie Enroll-HD. Tento protokol musi byt navic pted zahdjenim
dalsich lékarskych vySetfeni schvalen mistnimi etickymi a spravnimi komisemi.

Protokol pro studii Enroll-HD je ve fazi dokonc¢ovacich praci a klinicka pracovisté
se pripravuji na pfechod k novému projektu. Pokud se v souc¢asnosti ic¢astnite projektu
COHORT, obdrzite konkrétni informace o pfechodu k Enroll-HD pfimo od pfislusnych
vyzkumnych pracovist. Pokud do sit¢ COHORT nepatfite, budete mit prilezitost zapojit
se do nového systému Enroll-HD hned, jakmile stavajici i nova pracovisté v nadchaze-
jicich mésicich oznami oficialni zahajeni projektu. Aktuality o pracovistich zapojenych
do sité Enroll-HD naleznou zajemci na internetovych strankdch www.Enroll-HD.org,
jakmile konkrétni pracovisté zahaji svou ¢innost a za¢nou vySetfovat pacienty.

ENROLL-HD - PRIPRAVNE PRACE

Vykonny vybor pro dohled nad projektem Enroll-HD (EOC) zacal spolu s deviti pra-
covnimi skupinami (WG) ptipravovat podklady pro novou studii jiz na zac¢atku tohoto
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roku. Protokol urcujici pribéh studie je jiz téméf dokoncen a brzy bude zvetejnéna jeho
oficialni verze. Navrh protokolu a pfiprava klinickych postupii probiha tak, aby zajistily
uc¢innou vymeénu dat pri zachovani ochrany osobnich tdaji a anonymity uc¢astniki.
Dtiraz je rovnéz kladen na bezpe¢né uchovani a ochranu biologickych vzorki v souladu
s platnou ndrodni legislativou.

Dtlezitou soucdsti navrhu a realizace studie Enroll-HD bude zfizeni fady pracov-
nich skupin slozenych z jednotlivct zastupujicich rizné ¢asti komunity spojené s HCH
(Iékafi, pacienti, rodiny, vyzkumni pracovnici, prévnici a obhdjci prav). U¢astnici by
méli pochazet ze vSech ¢asti globalni sité.

Oficialni datum zahajeni projektu Enroll-HD bylo ptivodné planovano na 1. Cerve-
nec 2011, s ohledem na slozitost ptipravy klinického protokolu, ktery zajisti soukromi
ucastnikl a bude zaroven pravné i védecky prijatelny v takovém mnozstvi statd, se vSak
toto datum ukazalo jako prili§ optimistické. Aktualnim cilem je zajistit, aby co nejvice
pracovist, ktera byla soucasti studii COHORT a REGISTRY, presla do systému Enroll-
HD do konce roku 2011. Sir3{ platforma by pak zahdjila svou &¢innost v prvnim &tvrtleti
roku 2012. Dalsi klinicka pracovisté se pak postupné mohou zapojovat hned poté, co
organizac¢ni schéma sité Enroll-HD projde schvalovacim fizenim v dalsich jednotlivych
zemich.

K zajisténi standardizace sbéru dat, fizeni celosvétové studie a podpore interneto-
vych stranek a siti, jako je EHDN (Evropska sit pro HCH) vybrali organizatoti, tj. Vy-
konny vybor pro dohled nad projektem Enroll-HD (EOC) a Nadace CHDI, smluvni
vyzkumnou organizaci Outcome Sciences. Outcome Sciences je zavedend mezinarodni
organizace se zku$enostmi v oblasti studii zaloZenych na registrech pacienti a podilela
se na ptipravé prirucky ,Pacientské registry pro hodnoceni terapeutickych cila“ (http://
www.outcome.com/ahrq-registries-evaluating-patient-outcome.htm), kterou iniciovala
americka vlada. Organizace Outcome Sciences bude rovnéz zajistovat diilezité podpiir-
né funkce v pribéhu studie a jejich implementac¢nich fazi.

Pracovni skupina pro komunikaci nyni zahdji vydavani pravidelnych aktualizaci pro
védecké pracovniky zapojené do projektu i pro $irsi verejnost. Aktudlni informace se
budou tykat ¢innosti jednotlivych pracovnich skupin, zaroven budou pripravovany in-
ternetové stranky pro pacienty, rodiny a odborniky. Jiz nyni je mozné sledovat postup
praci na projektu a rozvoj celé mezinarodni sité na strankach www.Enroll-HD.org.
E-mailovy zpravodaj je dostupny na adrese Info@Enroll-HD.org.

Vyzyvame i Vas, abyste se zapojili do ¢innosti mezinarodniho spolecenstvi spojené-
ho tématem HCH s cilem podpotit ispéch nového projektu. Kromé tucastnikii dosavad-
nich sitt COHORT a REGISTRY se k projektu pfipoji i organizace Red Latinoamericana
de Huntington (RLAH) z Latinské Ameriky.
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Seznam zemi zapojenych do projektd REGISTRY, COHORT a RLAH a rozhodnu-

tych pripojit se k nové siti Enroll-HD:

Argentina Australie Belgie Brazilie
Chile Ceska republika Dénsko Ekvador
Finsko Francie Italie Jizni Korea
Kanada Némecko Nizozemsko Norsko
Peru Polsko Portugalsko Rakousko
Rusko Singapur Spanélsko Svédsko
Svycarsko USA Velka Britdnie Venezuela

Projekty COHORT, REGISTRY a Enroll-HD jsou podporovany nadaci CHDL.

2.6. DETSKY TABOR PRO DETI Z NASICH RODIN
TYDEN POD OLYMPEM
MUDr. Alena Remesovd

Na prelomu Cervence a srpna se taboristé Devitka u Police nad Metuji proménilo
v osadu starych Reki a antickych bohi. V tydnu od 30. ¢ervence do 6. srpna 2011 se
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zde totiz konal détsky tabor. Mezi obyvateli tfi feckych méstskych stata (tedy druz-
stev, do nichz byli deltsti ucastnici tabora rozdéleni) byly i déti ze SPHCH.

Spartaniim, Olympaniim a Delfanim vlddla mocna Héra (vedouci tabora MUDr. A.
Remesova), doprovazena nejen svym manzelem Diem, ale i suitou dalsich boh. Ti pfi-
pravovali pro déti nejen zabavu, ale starali se i o jejich bezpe¢nost a plna briska.

Déti se ic¢astnily rtiznych her tématicky vénovanych antickému Recku. V nich mély
posbirat co nejvice bodii, za ucast také dostavaly drachmy a kouzelné predméty jed-
notlivych bohi. Jejich celotydenni snaZeni se jim pak vyplatilo ke konci tdbora, kdy
putovaly na Olymp a za pokladem. Kazda hra méla predlohu ve starovékych bajich
nebo skute¢nych udalostech, se kterymi byly déti jesté pred zacatkem soutézeni se-
znameny. Chlapci se tak museli se zpévem vydat hledat své Eurydiky do podsvéti,
jednotliva druzstva valila ,kdmen® na horu stejné jako Sisyfos, vyrabéla trojské koné,
zakusila fecko-perské valky i rizné discipliny olympijskych her. Velmi nadsené také
vsichni ptivitali zpestieni, které zajistili piislusnici Armady CR, Bretislav Vesely, Ra-
dek a jejich kamaradka Marie. Ti pfepadli v podvecernich hodinach tabor a snazili se
unést nékteré vedouci a ukrast taborovou vlajku. Déti, ackoliv o prepadu do té chvile
nic nevédély, se vSak velmi state¢né vojakiim postavily a své vedouci i tabor ubranily.
Zbytek vecera a ¢ast dalstho dne pak patfily ukazkam oSetfeni rtiznych zranéni, na-
cvikim prvni pomoci a projizdkam ve vojenském zachranafském auté, kterym byly
déti naprosto unesené.

Kromé her vSak mély déti také urcité povinnosti. Jednotlivé tymy se stridaly jako
sluzby v kuchyni, pomahaly vafit a myt nadobi, ale také fezat dievo. Zvlasté pro nékteré
kluky to bylo poprvé, kdy drzeli v ruce pilu a sekeru a tato ¢innost je (ponékud prekva-
pivé) skute¢né nadchla. Ve volném case si pak zdjemci mohli metodou savovani vyrobit
originalni tricko nebo ozdobit sadrovy odlitek vlastniho obliceje. Tdbor byl zakoncen jiz
zminénou cestou na Olymp, hleddnim pokladu a spole¢nym tabordkem.

Détiivedouct si spole¢né chvile uzili a v§ichni se i pfes ndro¢nost nékterych disciplin
odreagovali. Pobyt na ¢erstvém vzduchu a v krasné prirodé CHKO Broumovsko pro-
spél viem ucastniktim, pricemz zvlasté na détech ze SPHCH byla vidét vyrazna zména.
Béhem taborového tydne si nasly nové kamarady, vyzkousely spoustu rtiznych ¢innosti
a Devitku tak opoustély usmévavé a opalené, i kdyz preci jen mozna trochu unavené.

RECKO VE VYSOKE SRBSKE

Mgr. Tereza Andélovd

Ve dnech 30. 7. - 6. 8. 2011 se na TZ Devitka ve Vysoké Srbské uskute¢nil letni détsky
tabor inspirovany antickym Reckem ,,Cesta na Olymp“. Tabora se zi¢astnilo 26 déti
ve véku od 1,5 do 15 let (z toho 9 déti ze SPHCH) a 10 dospélych.

Tabor vedla MUDr. Alena Remesova, ktera téz zajistovala zdravotni péci. Alena Re-
me$ova porada tabory od r. 1997, vidy s jinou tématikou - pravék, starovéky Egypt,
Amundsenova vyprava, rytifi ve stfedovéku, indidni, western... co asi bude pri§ti rok?
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Déti se po prevleceni do antickych kos-
tymi staly na tyden Reky a rozdélily se do 3
méstskych statt: Olympia, Delfy a Sparta.
Dospéli predstavovali jednotlivé olympské
bohy, zvlast Zeus si svou roli velmi uzil.

Program byl pestry - archeologické
hratky, Odysseovo putovani, fecko-perské
valky, prepadeni tabora PerSany, vyroba
sadrovych masek, olympijské hry, putova-
ni do podsvéti, rétorika a divadlo, lusténi
zpravy psané reckou abecedou, Trojska
valka, Paridiv soud, nechybély ani no¢ni
hlidky, ptiprava dfeva, zdravotnicka $tafe-
ta nebo samostatné vafeni na ohni.

Vrcholem tabora byla pokladovka ,,Ces-
ta na Olymp®, kdy byly déti po zdolani
nékolika tkolt (vyroba vodniho mlynku,
stfelba, hadanky, prekonani ,feky Styx®
vareni bylinkového caje atd.) odménény
»zlatym® pokladem. A pak uZ jen zévérec-
ny ohen, uklid a cesta domd.

Z taboru mame mnoho fotek, jsou k na-
hlédnuti na: www.uloz.to/9932785/tabor-
recko-2011-zip

Také kronika nechybi, o zaznamenani

- nasich ¢int pro budouci generace se za-
slouzila Gabca Penkova, za coz ji patii velky dik. Kronika z tohoto i minulych tabort
bude k nahlédnuti na pristim tabofe v r. 2012 ve Vysoké Srbské.

Anticky tabor se vSem (nejen détem, ale i dospélym - kdy se nékomu stane, aby si
mohl zahrat na boha?) moc libil, ani se nikomu nechtélo odjet, a tak nezbyva nez se tésit
na dalsi rok.

POJDTE S NAMI NA OLYMP

Gabriela Penkovd

Spole¢nost pro HCH kazdoro¢né porada letni tabory pro déti. Letos u ficky Zidovky
pobliz Vysoké Srbské. V predchozich bézich se tu vystfidalo jiZz nékolik témat: In-
diani, Western, Egypt... Chtéla bych vam popsat leto$ni tabor na téma ,,Starovéké
Recko®.

Kdyz jsme ptijizdéli, hrozné lilo, ani dést a zatazeno nam nemohlo zabranit v tom,
abychom hrdli cely den hry. Tteba, Ze jsme je hrali ve stanu v jidelné. Poté, co jsme
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dohrali seznamovaci hry, pfisla svacina: buchty z domova. Pozdéji jsme byli rozdéleni
do tymi, které dostaly sva jména podle feckych mést: Delfy, Olympie a Sparta. Vidy
nejstarsi ¢len tymu byl zvolen vedoucim.

Kazdy tym si vytvoril vlastni vlajku z barevnych latek. Téborovou vlajku, kterou vy-
tvorila vedouci Hanka, jsme bohuzel mohli vztyc¢it az o nékolik dni pozdéji, kdy se vy-
jasnilo. Ten den nas vedouci bohové svolali ke stozaru, kam jsme prisli v nasich bilych
$atech z domova, které jsme si oblékali ke slavnostnim prilezitostem. Na nékteré byl
pohled dost legra¢ni, jinym naopak slusel.

Meéli jsme 11 boht: Héra, Zeus, Hades, Poseidon, Hefaistos, Athéna, Afrodita, Arte-
mis, Ares, Dionyzos, Deméter.

Zdej$i Rekové viak uctivali nékteré bohy jinak: Hera (Margarin), bohyné rostlinnych
tukt a margarint; Anténa, bohyné zprav a vysilani; Dementer, bohyné ustavii pro men-
talné postizené. Chuddacci bohové! Snad jen na Dionyza jsme si nic nevymysleli, ptijel
totiZ az na konec tabora.

Jak jsem jiz fekla, na tabote jsme hréali spoustu her a ja bych chtéla popsat jednu, ktera
mi obzvlasté utkvéla v paméti.

Hra Sklizen

Cela pravidla si nepamatuju, byla totiz zdlouhava, néjaky ¢as trvalo, nez jsme je po-
chopili. Tak tedy jen néktera.

Cilem hry bylo zorat a osit pole (placek 4x4 m, ohraniceny kiily a provazkem). Pfi orbé
musel mit vil (¢len tymu) okované ¢tyfi nohy a silné bucet, rovnéz musel byt samec.
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Uroda musela byt svazdna provazky (které
nam daly) do deseti snop, které staly. Pak
odvézt snopy do mlyna vzdaleného asi 50
metra v pytli obvazaném masli (opét ¢len
tymu). V mlyné jsme museli pantatu mly-
nafe pozpatku pozadat, aby nam semlel
mouku. Bylo v tom v8ak nékolik hacki.
Pytel musel byt dopraven ve vodorovné
poloze, do mlyna musel dojet i trakaf.
Uroda zrala 120 dni, pficemz 1 den = 1
obéhnuté kolecko kolem pole. Co v pravi-
dlech nebylo zakazano, bylo povoleno. Jen
si predstavte, my jako hlupaci obihali pole
a pak se ndm vedouci - bohové vysmivali,
7e jsme to nemuseli délat. Zeny mély $4tky a sukné, muzi kravaty. Orba pole je muzska
prace, setba a zavlazovani zenskd. V prabéhu hry byl zakaz zmény pohlavi! Voda a osi-
vo bylo k ziskani u bohyné Deméter. Rodina (tym) vsak musela pti verSované prosbé stat
na tfech nohach a dvou rukach. Zkratka, hra byla velmi legracni.

Také nikdy nezapomenu na orienta¢ni béh, ktery jsme zkazili. Nebo na prepadeni zu-
fivymi vojako-indidny (pozdéji se z nich vyklubali zdravotnici), ktefi hazeli do tabora
dymovnice (jednu hodili i do stanu) a unageli déti. Ukazali nam sanitku, ve které jsme
nésledovné délali dobrodruzné jizdy.

Timto ¢lankem jsem vam hlavné chtéla fict, jak moc se mi na tabote libilo. Rozhodla
jsem se, Ze se zuc¢astnim dal$iho tabora pristi rok, tentokrat na téma pravek.

Pozdrav od Petra vsem tdbornikiim

Dostali jsme zprdavu od Petra Bélohradského, ktery je

v soucasné dobé na misi v Afganistdanu. Moc se tésil, Ze
se zase zucastni tdbora, ale mohl ptijet jenom na skok.
Pak odlétal na 6 mésicii daleko, daleko. Moc pozdravu-
je taborniky a my mu moc prejeme Stastny ndvrat.
Tady je fotografie, jak se v Afganistdnu ,opaluje”.
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3. PRIBEHY
3.1. NADA URBANKOVA - NIKDO NENI PRIPRAVEN NA TO,
ABY BYL BIT

Katolicky tydenik 16/2011

Jeji vypravéni misty pisobilo jako kazani v kostele, obcas jako pribéh z romantické
knihovny a jindy zase jako pohadka se smutné krasnym koncem. Zelivsky klaster byl
pod snéhem, NADA URBANKOVA nemocna a j napjaty, zda se mi podafi néjakou
otazkou vyvést ji z klidu. Odpovidala na vSechno, neodmitla Zadné téma. Zatimco ja
v té zime popijel horky caj, ten jeji pfi poutavém vypravéni postupné stydnul.

Nadézda neni typicky ceské jméno...

Mijj otec Emil Balabdn pochazel z Ukrajiny, ze Zakarpatské Rusi. Kdyz odtud po prv-
ni svétové valce odchdzeli lidi za praci do Ceskoslovenska, potkal v Krkonosich mou
matku. S ni pak mél tfi deery. Jedna moje sestra se jmenuje Vlasta, druhd Drahoslava, ja
jako jedind jsem dostala ruské jméno: Nadézda Anna.

Neméla jste nékdy s ruskym jménem u nas potize?

Viibec ne. Mélokdo védél, Ze jsem Nadézda, vzidy jsem se predstavovala jako Nada.
A kdyZz ndhodou nékdy dosla fe¢ na Lenina a Nadézdu Krupskou, délali si z toho lidi spise
legraci. Ja osobné jsem za to jméno velmi rdda, protoze znamend nadéji. A nadéje, ta umird
posledni...

Rustina je asi jediny jazyk, v némz jsou tfi bozské ctnosti zaroven oblibena kiestni
jména: Véra, Nadézda, Ljubov...

U nas se o otcové piavodu vibec nemluvilo, takze jsem dlouho netusila, Ze mam
i ruské koteny. Ale ve $kole mi rustina vzdy $la, dodnes bych se asi domluvila. Otec
umfel, kdyZ mi bylo devét let. Byla jsem kiténa i bifmovana, pak prisel bol$evik, pana
farare vyhnal, zavteli kostel a byl $mitec. Jako dité jsem nevnimala, co se déje: junaka
vyménili za pionyra, misto hnédého $atku jsme dostali ¢erveny... A misto angli¢tiny ¢i
némdciny se udila rustina. Uplynulo mnoho let, nez jsem se zacala zajimat o svtij ptivod
a zjistila, ze otec mél jesté dva bratry a jednu sestru. Kdyz tata zemrfel, maminka napsala
jeho matce do zakarpatského méstecka Dubé u Tacova a od ni pak dostala dopis, v némz
babicka vysvétluje, jak to bylo s jejich rodinou. Pak tam matka jesté nékolikrat psala, ale
uz nedostala odpovéd. A tak si ve svych jedenasedmdesati letech fikdm, zda bych se tam
neméla jet podivat...

Jakysi navrat ke svym kofentm...
Cim jsem starsi, tim vic mam touhu ta mista poznat. Zakarpatskd Rus ma zajimavou his-
torii, pohnuté osudy a je to pry nadherna krajina. Lidé se zadumanou dusi, podivnym smut-
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kem v o¢ich, jakoby vnitfné ptipravovani pro véechno to, co je ma potkat. Asi pred deseti
lety jsme se s dcerou divaly na americky film, v némz hral jakysi poloplesaty pan v brylich,
ktery se jmenoval Bob Balabdn. Jsem vnitfné presvédcena, Ze patii do nasi rodiny, mél tak
typické rysy mého otce... Myslim, Ze bych se tim vyletem za svymi predky dozvédéla jesté
mnoho zajimavého.

Udélejme si vSak vylet do pocatkii vaseho zpivani. Mlada pétinasobna Zlata slavice.
Byla jste na kariéru pripravena?

Kdy?z na to zpétné vzpominam, dalo by se rict: Andulka ke $tésti prisla. Jedinou kultu-
rou u nas byl pojizdny biograf, ktery k nam jezdil jednou za ¢trnact dnd. A pak malé radio,
kde jsem poprvé slysela zpivat Jarmilu Suldkovou a byla tim absolutné unesena. Nikdy
jsem nikam nechodila, neprosila, netukala na dvete. Vzdy ptisel jakysi zdsah shora. Cim
jsem starsi, tim hloubéji vnimam viru v Boha a dnes jsem presvédcena, Ze mé vzdy Pan
Biih nejen nékam poslal, ale Ze mi k tomu pridal i andély. Vzdyt jsem byla obycejné ven-
kovské trdlo, které takzvané nahodou prislo do Prahy, protoze mi ,,nahodou” poslali dopis
z Barrandova a pak mé ,ndhodou” pfijali do Semaforu. Vystudovala jsem zdravotnic-
kou gkolu v Trutnové, nikdy by mé nenapadlo, Ze budu profesiondlni zpévackou. Po skole
jsem dostala umisténku do nemocnice v Josefové, kde mé uvidél jisty zubaf a ptivedl mé
do mistniho divadla. Divala jsem se na predstaveni, spadla mi Celist, sepjala jsem ruce
afikala: ,Pane Boze, kdybys mohl néjak zptisobit, abych mohla stat na jevisti a zpivat.”

Bylo tam i to ,,Pane BoZe“? Pretrvavala ve vas détska vira v Boha?

Ur¢ité. V té dobé bylo tézké setkat se s nékym, s kym se dalo otevrené mluvit. Méla
jsem velké $tésti, Ze jsem se v Semaforu seznamila s bajecnymi lidmi, ktefi mi ukazali
i tu cestu, o které se vefejné nesmélo mluvit. Pravé diky dobrym lidem kolem sebe jsem
nikdy neztratila viru v Boha. Cesta, kterou jsem si prosla, byla cestou, kterou jsem mu-
sela projit, a nezbyva mi, nez ji pokorné pfijmout. A svym zptsobem jsem za ni vdécna.

To uz ale mluvime o dobé, kterd vas nesettila. Problémy v osobnim Zivoté, netspéch
v podnikani, nenaddld vazna nemoc...

Na zadnou velkou rdnu v Zivoté nemtizete byt pfipraveny jinak nez virou. Nikdo vam
dopredu netekne, ze za ptl roku dostanete tak silnou ranu, Ze se svalite na zem. Nikdo
neni pfipraveny na to, aby byl bit a aby ho néco moc bolelo. To pak ptijde, boli to — a vy
to jen musite zpracovat. Bez stresu, bez hysterie. Teprve pak se ukdze vira v praxi.

Pritom si leckdo z nas myslel, jak jste stale ispésna a $tastna...

Byla to skrumadz nestésti, kterd z po¢atku vypadala jako to nejlepsi, co mé mohlo v zi-
voté potkat. V tom vidim pristup dabla: v§echno, co se mi nabizelo a co se pozdéji ukaza-
lo jako mé nejvétsi zivotni nestésti a omyl, mi bylo predstavovano jako néco neskutecné
krasného. I ten ¢lovék, ktery mi tolik ublizil, vypadal jako nejuzasnéjsi muz, jakého jsem
mobhla v zivoté potkat. Ve snu by mé nenapadlo, Ze nas s dcerou jednou ptipravi o véechno,
vyzene z domu, bude k ndm sprosty a vulgarni... Dnes i diky premonstratiim, ktefi mi ne-
smirné pomohli, vim, Ze i on ma na tomto svété misto a néjaky diivod, pro¢ existuje. Jedna
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bajka rika, Ze na brehu feky stala liska, ktera chtéla preplavat na druhy bieh. PriSel k ni §tir
a ten ji prosil, aby ho prevezla na druhou stranu. Liska mu ale fekla, Ze je prili§ nebezpec-
ny, mohl by ji kousnout a ona by se utopila. Stir na to: ,,Lisko, kdybych té kousnul, utopil
bych se taky.“ A tak mu liska uvétila, vzala ho na sva zdda a vydala se plavat. Uprostied
feky ji $tir kousne, a nez se oba utopi, liska se k nému oto¢i a ptd se pro¢. A §tir odpovida:
»Lisko, ja nevim, ja jsem musel...“ Nékteré véci musely pfijit. I kdyz nevime pro¢.

Mate problém tomu muzi odpustit?

Ne, ¢lovék se musi naucit odpoustét. Kazdy mame od Boha na tomto svété narysova-
nou néjakou cestu. A na té cesté potkate lidi, ktefi vam promichaji Zivot a nékdy obrati
naruby. A pak zase jiné, ktefi vam v tom nestésti hodi zachranny kruh a pfipomenou vam,
Ze se ma jit dal.

Mluvite uz o Zelivskych premonstratech, ktefi se vas ujali doslova jako bezdomovce.

Objevili se v dobé, kdy jsem opravdu nevédéla, jak a z ¢eho budu zit. Byla jsem bez
prostredkil. Absolutné. Neméla na zaplaceni jediné obytné mistnosti, neméla zadny staly
vydélek. A s dcerou, kterd mé v té dobé jesté potiebovala i jako Zivitelku. A presné v té
dobé mi zavolal jeden student teologie (Gottsalk Karol Lovas, nyni na Univerzitnim pasto-
racnim centru v Ruzomberku - pozn. red.), jestli bych nepfijela do Bratislavy a nezazpivala
tam pro vézné. Zadarmo. A ja kyvla, pfestoze jsem neméla z ¢eho zit a sama jsem se citila
jako vézen. Zpivala jsem v nadherném kostele sv. Vincenta v Ruzinové a pak mé pozval,
abych se ptijela za nim podivat do premonstratského klastera v Zelivé. Ptijela jsem a uz
jsem tady zustala.

Pad z vysokého standardu do uplné materialni bidy. Boli to?

Jak koho. Mne jen malou chvili. Spi§ jsem méla zlost sama na sebe, jak jsem mohla byt tak
naivni a hloupd. Kdyz jsem se prestéhovala do Zeliva, najednou mi doslo, co vlastné ¢lovék
potiebuje ke Stastnému Zivotu a co ne. Jen par zakladnich véci, dobrou postel, misto, kde se
umyje, uvafi si kafe... Jedinou starost, kterou jsem méla, byla moje dcera. Bala jsem se, Ze
iji jsem pripravila svou nerozvaznosti o vSechno. Nikdy jsem nechtéla, aby musela pocitat,
jestli ma dost penéz na polévku nebo na ¢aj... UZ jsme si to ddvno vytikaly. Nic mi nevy¢ita.

Vérite, ze se ¢lovéku vraci, jak se chova k druhym?

Urcité. Je dulezité si to uvédomit. VSechno se nam vrati, i kdyz tfeba ne hned. Lidé
se mé nékdy ptaji, jak je mozné, ze dostavam od Zzivota takové rany. A ja jim odpo-
vidam: Prosté se musim jes$té néco naucit, asi jsem v zivoté néco zanedbala a mdm
k tomu dojit pravé timto zptisobem.

Ji¥i Brabec, Ji¥i Grossmann, Jifi Slitr, Miloslav Simek, Karel Cernoch - vasi blizci,
ktefi jiZ nejsou mezi nami...

A rezisérka Eva Sadkova. A taky moje maminka... Byly doby, kdy pro mé smrt zna-
menala velkou tragédii a smutek. Dnes uz vim, Ze i kdyz je to smutné, k Zivotu smrt patfi.
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A 7e ten smutek v nas vyvolava spiSe védomi, Ze uz doty¢ného neuvidime, nez védomi,
ze druhému neni dobfe. Jsem presvédcena a citim to, ze vS§ichni mi blizci, co umfeli, jsou
stale vedle mne.

Padl na vas smutek, kdyz jste se dozvédéla o rakoviné?

Vite, Ze ne? Prvni, co mé tenkrat napadlo, byla otazka, kolik mam ¢asu. Uvédomila
jsem si, Ze kdyz to bude malo, musim dat jesté velmi rychle a velmi mnoho véci do po-
radku. Nejtézsi to bylo Fict dcefi. Prestoze je to silna osobnost, zalily se ji oc¢i slzami.
Teprve po roce se ptiznala, Ze po nagem rozhovoru tyden v kuse brecela. Najednou jsem
dostala od Pana Boha silu, abych se s tou potvorou - nemoci poprala. Neddvno mi pani
doktorka rekla, ze 80 % tspéchu mého uzdraveni je mij optimismus a vira; oni k tomu
dodavali uz jen chemikalie.

Citite se byt stastna?

Ano, jsem $tastna. Kdyz ¢lovék projde takovymi maléry, uvédomi si, co ho ¢inf $tast-
nym. Zacne si vazit zdravi. A taky par dobrych lidi, o kterych vi, Ze jim muiZe zavolat
tfeba ve tfi hodiny rano. Uvédomite si, ze mate dité, které jste nemuseli mit. A taky Ze
stale mazete néco délat a byt uzitecnym.

Piedstavte si, Ze by vSechno dopadlo jinak a Pan Bih by vam fekl: ,,Tak, Nado,
jdeme.“ Co byste si sbalila na cestu?

Ja uz mam sbaleno. Mam tady na hibitové predplaceny hrob, protoze se nechci nechat
zpopelnit. Mam vybrané krasné misto, kde silidé budou moct sednout na lavicku, aby si
mohli se mnou poklabosit. Sbalit si na cestu mtizete akorat dobré svédomi a dobré skut-
ky a pritom prosit Pana Boha, aby vam odpustil ty, které jste eventuelné udélali $patné.
Pred dvéma lety jsem byla po mnohych letech u zpovédi. Bylo to néco tak uchvatného,
co mé ocistilo skrz naskrz. Kdyz tedy Pan Btih fekne: ,Nado, pojd,* tak ptjdu.

Pozndmbka redakce: Ackoliv se to nezdd, i tento clanek velmi souvisi s nasimi
problémy. Nejednd se sice o pribéh o Huntingtonoveé chorobé, ale je to svédectvi
o vyrovndni se s neptiznivym zivotnim osudem a nemoci. Je to velmi piisobivd
osobni zpovéd.

3.2. JAKJSME ZBAVILI POPPY PROKLETI HUNTINGTONOVY
CHOROBY
Prelozil Jifi Hruda

Par, ktery Celil mucivé otazce, jak najit zptisob, jak u svych déti obejit devastujici genetickou
nemoc, byl usetfen tézké zkousky diky objevné formé oplodnéni. Kdyz se Tina a Mike Nevil
rozhodli mit rodinu, vedéli, Ze mohou obejit hrozbu dédi¢né neurologické nemoci.
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Tinin otec Stephen Waller mél chorobu, ktera zptisobovala devastaci urcitych ner-
vovych bunék v mozku, které pomalu zhor§ovaly schopnost chodit, mluvit a pfemyslet.

Tin¢ je 31 let a nikdy nebyla testovana na HCH, ale kdyz s Mikem (38 let) zacali pla-
novat rodinu, rozhodla se nechat otestovat.

Ale kdyz se manzelé navsivili specialistu, aby se objednali na test, navrhnul jim, Ze
mohou zkusit zpisob oplodnéni, kdy budou testovana pouze Tinina vajicka tak, Ze bu-
dou vylouceny vSechny s chromozomy z otcovy strany. Tim by se prerusila moznost
prenosu nemoci. Nastésti tento postup také znamenal, Ze Tina sama nebude testovana.

Po projiti celé procedury zvané preimplanta¢ni geneticka diagnostika (PGD) zjistila,
ze je téhotna a $tastny par privital na svét letos v unoru hocicku Poppy.

Tina fikala: ,,To je skvélé, ze vime, Ze Poppy se uz nemoci nemusi obévat. Rekneme ji
o tom v budoucnosti, az bude schopna vse pochopit, ale je to takova tleva, kdyz vam spad-
ne takové bfemeno ze zad, kdyz vite, Ze vase hol¢icika bude bez takovych starosti.“ Tina si
pamatuje ze svého mladi, jak se vyvijely pfiznaky u jejiho otce, kterému je letos 57 let a byl
diagnostikovan ve svych 45 letech. Byl testovan, protoze i jeho otec trpél priznaky HCH.

Tina fikala: ,M¢l jesté 2 setry a vSichni se nechali testovat. Pouze on byl pozitivni,
jeho obé sestry byly negativni. Brzy po testu se u néj objevily symptomy. Tatka se neciti
néjak $patné a stale se o sebe postara. Zatim mu chceme opatfit pecovatele, ktery by mu
béhem tydne pomohl s vécmi, jako je pfiprava jidla. Zatim to zvlada, ale je ted v obdobi,
kdy jesté chodi, ale bude brzy potfebovat koleckové kteslo.”

Kdyz vidéla, jak se nemoc u otce vyviji, védéla, Ze bude muset nakonec udélat zasadni
rozhodnuti, aby védéla, jesti onemocni HCH nebo ne. Bylo kratce po tom, co se v roce
2007 s Mikem vzali. Ale po navstévé neurologické kliniky nemocnice v Londyné, kde
zadala o test, ji konzultant po uvedeni divodu doporucil pravé metodu PGD. Byla rada,
ze zménili rozhodnuti o testovani. V jiné londynské nemocnici toto oplodnéni podstou-
pili.

Po skonceni téhotenstvi se Poppy narodila v porodnici v Londyné. Tina si fikala:
»Mdame $anci zit v rodiné bez toho, abychom ,védéli“ - a nikdy nebudeme odsuzovat
nikoho, kdo se rozhodne pro stejny zptisob - ale je iZasné, ze se nemusime strachovat
o to, co se mohlo v budoucnu prihodit Poppy.”

Cela rodina je ¢lenem poboc¢ky HCH asociace v Londyné, ktera nabizi pomoc a pod-
poru nemocnym a jejich rodindm. Tina fika: ,,Nemtizu chodit na schtizky kazdy tyden,
ale prijdu, kdyz miizu, a je to ohromny zdroj podpory. Otec dochazi kazdy tyden a je si
velmi blizky s lidmi, ktefi mne znaji. Hodné se na to spoléha.”

Stéle je rozhodnut, Ze nechce védét o tom, zda je HCH pozitivni nebo ne. Dosud se
u ni neobjevily zddné symptomy. Rik4: ,Vzdy myslim na to, jestli pro to mam néjaky
dalezity dtivod. Bylo by tizasné védét, Ze neonemocnim, ale pokud by test dopadnul pozi-
tivné a védéla to, pouze bych se trapila, Ze v budoucnu onemocnim. Bylo by to stalé cekani
na to, kdy se HCH projevi. Je to tak trochu popreni skute¢nosti, ale ne ptipad, Ze popiram
skute¢nost uplné - mnohokrat jsme o tom mluvili a jsem si s tatou blizk4, ale neznalost je
lepsi, nez jistota.”
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4. INFORMACE

4.1. PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA
HUNTINGTONOVY CHOROBY V GENNETU

V. Krutilkovd, M. Putzovd, I. Eliasovd, D. Stejskal

Preimplanta¢ni geneticka diagnostika (PGD) je metoda, kterd umoziuje zjistit u zarod-
ka vzniklych pfi umélém oplodnéni (IVF), zda nesou vlohu pro sledovanou genetickou
chorobu. Jde o mozZnost zabranit pfenosu dané choroby do dalsi generace bez nutnosti
prenatalni diagnostiky a nasledného ukonceni téhotenstvi.

PGD musi byt vZdy spojena s mimotélnim oplodnénim. To znamend, Ze Zena pod-
stoupi hormondlni stimulaci, ¢im? je zajisténo dozrani vice vajicek. Ta jsou pak oplod-
néna spermiemi partnera. Takto vznikly zarodek se 3. den skladd z 6 — 10 dosud nespe-
cializovanych bunék - blastomér. Kazda z nich nese kompletni genetickou informaci.
Pomoci mikromanipula¢nich technik je jedna blastoméra odebrana. Z DNA ziskané
z této bunky je pak provedena vlastni analyza. 4. - 5. den je do délohy zavedeno embryo,
které nenese dispozici k dané chorobé.

PGD monogennich chorob, tedy i Huntingtonovy choroby, je na nasem pracovisti
provadéna tzv. neptimou neboli haplotypovou analyzou. Kazdy gen se v burce vysky-
tuje ve 2 kopiich - alelach. Jedinec jednu alelu zdédi od otce a jednu od matky. Pomoci
urcitych markert (znacek) odlis$ime tyto dvé alely (haplotypy) a sledujeme, ktera alela (kopie
genu) v rodiné segreguje s danym onemocnénim. Podminkou pro tuto diagnostiku je mit
k dispozici DNA od obou partner, ktefi PGD zadaji, a od ptimého ptibuzného s geneticky
potvrzenou Huntingtonovou chorobou. Vyhodou je moznost takto provést PGD i u zadate-
le v riziku, ktery nepodstoupil prediktivni testovani. Vytazena jsou embrya (zdrodky), ktera
nesou kopii genu spole¢nou s nemocnym pribuznym (nejc¢astéji rodicem zadatele).

PGD je v Gennetu provadéna od roku 2007, dosud byla provedena u 44 typt mono-
gennich chorob. Uspésnost (pocet gravidit po zavedeni embrya do délohy) v roce 2010
byla 46%. PGD Huntingtonovy choroby byla poprvé provedena v Gennetu v roce 2008.
V soucasné dobé se jednd se o nejcastéjsi diagnozu, pro kterou jsme o PGD zadani.
Dosud byla PGD ptipravena pro 16 paru s rizikem pfenosu tohoto onemocnéni na déti,
z toho u 12 pérti jiz prob&hl IVF cyklus s PGD. Uspésnost byla 60% téhotenstvi na cyk-
lus, pti kterém doslo k pfenosu embrya do délohy. Narozeno mame 7 déti, z toho 2x $lo
o dvojcatka, jedno téhotenstvi probiha.

Cely proces (vstupni geneticka konzultace, pfiprava i provedeni IVF a PGD) probi-
haji na nagem pracovisti.

Metodu mame akreditovanou dle normy CSN EN ISO 15189, jako jedind laboratot
v CR jsme se v letosnim roce Gspé$né zicéastnili mezilaboratorni kontroly kvality orga-
nizované britskou UK NEQAS.

Co se tyka finan¢nich ndkladii, na pripravé genetické analyzy se partnefi podili
15 000K¢. V kazdém IVF cyklu si hradi tzv. mikromanipulace, tzn. injekci spermie
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do vajicka (ICSI) pti IVF, odbér blastoméry a prodlouzenou kultivaci (doba mezi odbé-
rem blastoméry a pfenosem vysetfeného embrya do délohy). V tuto chvili jde o ¢astku
15 000 K¢, mozny je doplatek za léky k hormonalni stimulaci (t.¢. max. 6 000 K¢).

PGD predstavuje spolehlivou metodou prevence prenosu Huntingtonovy choroby
do dalsi generace, pro mnohé je eticky prijatelnéjsi nez podstupovat umélé ukonceni
téhotenstvi. Nevyhodou je naopak nutnost podstupovat umélé oplodnéni a samoziejmé
ijista finan¢ni ndro¢nost.

Pokud mate o toto vySetfeni zajem, nebo o ném uvazujete, objednejte se na genetic-
kou konzultaci, pti které vam bude v$e podrobné vysvétleno.

Kontakt:

MUDry. Véra Krutilkovd

Centrum lékat'ské genetiky a reprodukcni mediciny Gennet, www.gennet.cz
Kostelni 9, Praha 7, vera.krutilkova@gennet.cz, objedndni 222 313 000

4.2. PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA
HUNTINGTONOVY CHOROBY

V pripadé zajmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:

Brno

Sanatorium Helios spol. s r. 0., Stefanikova 12, Brno, 602 00 Brno, www.sanatoriumhe-
lios.cz

Mgr. Lenka Raszykova, molekuldrni biolog, tel.: 732 856 553

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

Mgr. Dusana Vranova, IVF koordindtorka, tel.: 731 416 420

MUDr. Pavel Texl, gynekolog, feditel sanatoria, tel.: 549 523 211

Praha

Centrum lékarské genetiky a reprodukéni mediciny Gennet, Kostelni 9, 170 00 Praha 7,
www.gennet.cz

MUDr. Véra Krutilkovd, e-mail: vera.krutilkova@gennet.cz, tel. pro objednani:
222313 000

4.3. PROHLASENI NRZP CR KE SCHVALENI PRVNI CASTI
REFORMY ZDRAVOTNICTVI

26. 6. 2011 18:40
NRZP CR z4sadné nesouhlasi se zpisobem projednavani (neprojednavéni) novely zako-

na a neschopnosti ministerstva zdravotnictvi komunikovat s predstaviteli osob se zdra-
votnim postizenim.
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PROHLASENI NARODNI RADY OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM CR
KE SCHVALENI PRVNI CASTI REFORMY ZDRAVOTNICTVI

V utery 21. ¢ervna 2011 schvalila Poslanecka snémovna, hlasy koali¢nich poslan-
cl, novelu zékona ¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi. Schvaleni tohoto
zakona se zasadnim zptsobem dotyka také ob¢ant se zdravotnim postizenim. NRZP
CR nesouhlasi s nékterymi zménami, které zhorsi finanénf situaci lidi, jejichz jedinym
ptijmem je invalidni dtichod.

NRZP CR nesouhlasi piedevsim s témito kroky:

o Zvyseni poplatku na 100,- korun denné za pobyt ve zdravotnickém zafizeni — pfi
dlouhodobé hospitalizaci nebudou tito lidé schopni udrzet si ani vlastni bydleni.
Lidé s nizkymi dichody nevydavaji na stravovani, jak je ¢asto prezentovano, 100,-
korun denné.

o Zavedeni tzv. standardni a nadstandardni zdravotni péce, nebot toto opatfeni de
facto znamena, Ze nejprve bude posuzovana ekonomika péce a teprve nasledné jeji
ucinnost. Osoby s tézkym zdravotnim postizenim c¢asto potfebuji nadstandardni
zdravotni péci, protoze, vzhledem k jejich zdravotnimu stavu, nelze v fadé pripadtl
pouzit standardni lé¢ebné postupy.

« Rozbiti systému ockovani déti mtize vést k tomu, Ze rodiny s détmi se zdravotnim
postizenim nebudou mit prostfedky na zajisténi ockovani, coz nasledné muZe ohro-
zit jejich zivot.

o ZvySovani spoluti¢asti na porizeni zdravotnickych a kompenzac¢nich prostredki po-
vede k neumérnému zatizeni lidi, ktefi je nutné pottebuji pro svij zivot a stanou se
tak pro n¢ tézko dostupnymi.

NRZP CR zésadné nesouhlasi se zpisobem projedndvani (neprojednavani) novely
zakona a neschopnosti ministerstva zdravotnictvi komunikovat s predstaviteli osob se
zdravotnim postiZenim.

I pfes nade vyzvy jsme nebyli ani jednou osloveni ministerstvem zdravotnictvi a ne-
mohli jsme se uc¢astnit Zadnych jedndni o pripravé reformy zdravotnictvi.

V Praze dne 23. ¢ervna 2011

Za NRZP CR: Bc. Vdclav Krdsa, predseda NRZP CR

4.4. PANE MINISTRE, MLUVTE S NAMI!
24.6.2011 9:37
V ttery 28. ervna poiadala Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR pred

budovou ministerstva zdravotnictvi happening. Reaguje tak na nereagovani minist-
ra Leose Hegera na otevieny dopis, v némz ho zadala o jednani ve véci pripravované
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zdravotnické reformy. Diavody hodinového happeningu i jeho predpokladany pri-
béh piiblizuje v pozvance predseda NRZP CR Vaclav Krasa.

Vidzeni pratelé,

jak jsem Vds jiz informoval, NRZP CR potddd v ttery 28. dervna 2011 happening pred
ministerstvem zdravotnictvi. Happening zacne v 11:00 hodin a mél by trvat asi jednu
hodinu. Happening jsme se rozhodli pofddat proto, Ze pan ministr Leos Heger nereagoval
na nds otevieny dopis, ve kterém jsme ho pozddali o jedndni ve véci pfipravované zdravot-
nické reformy. Hlavni heslo happeningu bude ,Pane ministte, mluvte s nami*.

Vidzeni prdtelé, dovolim si Vis vSechny pozvat na tento happening a budeme velmi radi,
kdyz Vs ptijede co nejvice. Smyslem akce je trochu odlehcenou formou upozornit, Ze
nesouhlasime s tim, aby zdravotni péce byla rozdélena na standardni a nadstandardni,
abychom si museli platit Iéky do 50,- korun, aby se sniZila dostupnost zdravotnich pomii-
cek, aby se zvysily poplatky za pobyt v nemocnici a dalsi véci, které nds mohou velmi po-
stihnout. Tentokrdt bohuzel nemiizeme prispét na ndklady Vasi dopravy, protoZe NRZP
CR nemd dostatek financnich prostiedkii. Presto vétim, Ze fada z Vds prijede. Vezméte si
s sebou hudebni ndstroje, riiznd chrestitka, pistaly a podobné, aby nds bylo slyset. Nebude
se viak jednat o klasickou demonstraci, ale spise presvédcit pana ministra L. Hegera, Ze je
potieba, aby si s nami sedl za jednaci still, tak jako to udélal pan ministr J. Drdbek.

Na happeningu chceme ukdzat v nadsdzce standardni a nadstandardni péci. Bude tocena
kofola jako standard, a to bez poplatku. Musime byt zase aktivni, nebot reformy pana
ministra Hegera povedou k tomu, Ze bezplatnou zdravotni péci bude pouze ta nejlevnéjsi.
Ze ptijdeme o podpiirné a dopliikové 1éky, zaplatime kaZzdy 1ék levnéjsi 50,- korun, bu-
deme za kazdy den v nemocnici platit 100,- korun, miliardy korun dostanou prekupnici
za doddvky ockovacich latek, zanikne svobodnd volba lékate, sniZi se dostupnost zdravot-
nickych pomiicek a dalsi. To vSechno jsou ditvody, pro¢ délame happening a pro¢ budeme
radi, kdyz nékteti z Vds prijdou.

Vidzeni pratelé, predem viak upozorriuji, Ze se nejednd o demonstraci, ale spise o snahu
navdzat normadlni komunikaci s panem ministrem Hegerem. Uvédomujeme si, Ze jeden
diilezity zdkon z oblasti zdravotnictvi jiz byl schvdlen v Poslanecké snémovné, ale miize
byt vyznamné modifikovdn v Sendtu. Co je vsak diilezité, pripravuji se dalsi zdravotnické
zdkony a je nezbytné, abychom u jejich ptipravy byli. Proto nechceme jit cestou demon-
strace, ale jdeme cestou happeningu.

4.5. ZAKONY SOCIALNI REFORMY - HLASOVANI
VE SNEMOVNE
Vazeni pratelé,

v patek 9. zafi 2011 hlasovala Poslaneckd snémovna o vSech tfech zdkonech socidlni
reformy. I kdyz jsme neuspéli se vSemi nasimi pozadavky, podarilo se nam obhdjit, aby
vyplata prispévku na péci byla nadale piijmem uzivateld. To znamena, Ze v této oblasti
se viibec nic neméni. Byl odhlasovan i pozménovaci navrh pani poslankyné Dagmar
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Navratilové, ktery se tykal ndhrady rodic¢ovského prispévku za prispévek na péci v I.
stupni. Poslanecka snémovna neodhlasovala nas navrh, aby prispévek na mobilitu byl
nadale rozdélen na dvé ¢astky, a to 600,- K¢ mési¢né pro drzitele ¢i provozovatele mo-
torového vozidla a 250,- K¢ mési¢né pro ostatni. Poslanecka snémovna odhlasovala jed-
notny prispévek na mobilitu 400,- K¢ mési¢né pro vSechny, ktefi spliuji narok na tento
prispévek.

Vézeni pratelé, zmén, které byly odhlasovany je podstatné vice, musime je nejpr-
ve analyzovat. Souc¢asné budeme ptipravovat pozménovaci navrhy pro jednani Senatu.
Chtéli bychom predevsim zlepsit situaci rodin, které maji v péci dité se zdravotnim po-
stizenim. Zasadni pro nas je, Ze jsme uspéli u prispévku na péci.

Vsem Vam jesté jednou dékuji za Vasi iniciativu, kterd nam velmi pomohla presvéd-
¢it politickou reprezentaci, aby v této véci nedélala zmény.

Pteji Vam vSechno dobré.

S pozdravem
Bc. Véclav Krasa

4.6. VYMEZENI SCHOPNOSTI ZVLADAT ZAKLADNI ZIVOTNI
POTREBY
Za schopnost zvladnout Zivotni pottebu se povazuje stav, kdy osoba nepotfebuje pomoc
nebo dohled druhé osoby.
Za nezvladnutou se zivotni potfeba déle povazuje, kdyz tomu v disledku dlouhodo-

bého neptiznivého zdravotniho stavu brani pohybovy neklid a hyperaktivita, nesnesi-
telné bolesti, celkova slabost, tfes, spasmy, zachvaty a pohybova nejistota.

MOBILITA

za schopnost mobility se povazuje stav, kdy osoba je schopna zvladat:

vstavani, stdni, otdcent se, usedani a zaujimdni poloh, napt. sehnuti nebo klek;

drzeni predmétiy denni poteby a obvyklou manipulaci s nimi, napt. odsunuti Zidle
nebo listovani, ddle ikony vyzadujici jemnou motoriku, napt. zamykdni, natizeni hodin
nebo stisknuti tlacitek ptistrojii;

opustit byt, chiizi po schodech (nahoru a dolil), chiizi mimo bydlisté, a to i po nerovném
a klouzavém povrchu, pripadné s pomiickou;

pouzivat dopravni prostiedky, véetné hromadné dopravy.

ORIENTACE

za schopnost orientace se povazuje stav, kdy osoba:
je schopna poznévat a rozeznavat zrakem a sluchem riizné situace, napt. v uliénim pro-
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vozu, v¢etné schopnosti zaujmout pozici, jez umoznuje vidét ¢i slySet pottebné, dale pfi
kontaktu s lidmi apod. a adekvdtné na né reagovat;

ma dusevni kompetence umoznujici urcit cil své cesty a dosdhnout jej, vyuzit pameét,
soustredit se a reagovat primérené na podnéty, orientovat se v case a v prostoru, v hodnoté
a cené véci, vyznat se ve svych ekonomickych zdrojich a vykondvat bézné ekonomické
operace;

ma schopnost rozumét socialnim situacim, spravné je vyhodnotit a chovat se primére-
né; rozhodovat se, nést zodpovédnost; zvlddat stres; ucit se, plnit povinnosti a iikoly, fesit
problémy; neni ovlivnéna dusevni nemoci.

KOMUNIKACE

za schopnost komunikace se povazuje stav, kdy osoba je schopna:

vnimat mluvenou fe¢ i v podminkach neumoznujicich odezirani, psanou zpravu nebo
mimoslovni komunikaci, a rozumét tomu, mluvit fe¢i srozumitelnou i nezacvic¢ené oso-
bé, a psat;

pouzivat fe¢ ¢i pismo k prijimdni informaci, dorozuméni, aktivnimu navazovdni kon-
taktii a osobnimu vyfizovdni svych zdleZitosti;

pracovat s béznymi komunikacnimi prostfedky, v¢etné elektronickych komunikac¢nich
prostiedku;

efektivné a smysluplné se dorozumeét a porozumét, napt. chdpat a umét primérené pro-
jevit respekt i kritiku; porozumeét vSeobecné pouzivanym obrazovym symboliim (Cervena
na semaforu) a zvukovym znamenim (klakson).

STRAVOVANI

za schopnost stravovani se povaZuje stav, kdy osoba je schopna:

vybrat a ocistit suroviny pro pripravu jidla a napojt a posoudit jejich kvalitu;

pripravit napoj a stravu;

prenést bezpe¢né i horké napoje a stravu na misto stravovani a naservirovat;
naporcovat, najist se a napit pfijatelnym zpiisobem a zachovdvat pti tom potidek;
dodrzovat bézny stravovaci rezim, véetné stravovani se v obvyklych ¢asovych interva-
lech, pfiméfenym mnozstvim a bezpe¢nym zptisobem;

v ptipadé potieby dietniho stravovani, jez je v pfimé souvislosti s dlouhodobym ne-
priznivym stavem: vybrat odpovidajici suroviny, v¢etné medikament a potravinovych
doplikd; zajistit spravny pomér vyzivnych a doplikovych latek podle aktudlni situace;
dodrzet stanoveny postup pripravy dietni stravy.

OBLEKANI A OBOUVANI

za schopnost obouvani a oblékdni se povazuje stav, kdy osoba je schopna:
vybrat si obleceni, obuti a doplnky, a to v obvyklych ¢asovych intervalech a primérené
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vzhledem k okolnostem;

oblékat se, v¢etné rukavic, a obouvat se, v¢etné ponozek, ptipadné zdravotni obuvi a za-
vazani tkanicek, svlékat se a zouvat;

zkontrolovat spravnost obleceni, napf. vrstveni a tipravu.

TELESNA HYGIENA

za schopnost télesné hygieny se povazuje stav, kdy osoba je schopna:

v potfebnych ¢asovych intervalech pouzit dostupné hygienické zatizeni, nastavit bez-
pecné teplotu vody a pouzit vhodné prosttedky;

myt si oblicej, ruce a jednotlivé ¢asti téla;

provést celkovou koupel nebo sprchovini;

pecovat o pokozku, véetné péce o nehty (stiihdni);

pouzivat hygienické potieby;

Cesat se, pripadné se holit;

pecovat o ustni hygienu.

VYKON FYZIOLOGICKE POTREBY

za schopnost vykonu fyziologické potreby se povazuje stav, kdy osoba je schopna:
regulace a ovldddani vyprazdiiovdini moci a stolice;

pouzivat WC, zaujmout vhodnou polohu, vyprazdnit se, provést olistu, manipulovat
s oblecenim pred a po vyprazdnéni;

pouzivat hygienické pomticky v domacim prostredi;

vyhledat a pouzivat WC, zaujmout vhodnou polohu, vyprazdnit se, provést ocistu, ma-
nipulovat s oblecenim pted a po vyprdazdnéni;

pouzivat hygienické pomiicky mimo domaci prostredi.

PECE O ZDRAVI

za schopnost péce o zdravi se povazuje stav, kdy osoba je schopna:

v obvyklé mite udrZovat fyzickou a dusevni pohodu, vyvarovat se skodlivin a rizik,
ve vhodnych ¢asovych intervalech podstoupit preventivni opatfeni proti nemocem, v pri-
padé potieby vyhledat odbornou pomoc;

dodrzovat stanoveny lé¢ebny rezim a navstévovat ve stanovenych terminech lékare;
provadét stanovena lé¢ebna a oSetfovatelska opatfeni (napf. méfeni teploty, cévkovani,
glykémie, stanoveni aktudlni davky inzulinu a jeho aplikace v injekcich, prevazy, oset-
Fovani stomie, inhalace, rehabilitace, terapeuticky u¢inné predepsané dietni stravovani,
logopedicka a jina cviceni);

rozpoznat spravny lék a spravné jej uzivat;
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OSOBNI AKTIVITY

za schopnost provadét osobni aktivity se povazuje stav, kdy osoba je schopna:
dodrzovat obvykly denni, tydenni a rocni rytmus a pldnovat rozdéleni casu na pracovni
nebo domdci aktivity a na volny cas;

stanovit si a dodrzet denni program;

zapojit se do aktivit odpovidajicich véku a chovat se v nich pfiméfené, a to zejména
v nasledujicich aktivitach:

vstupovat do vztahii s jinymi osobami (blizkymi, vzddlenéjsimi i cizimi) a chovat se v nich
primérené a adekvdtné situaci;

Zit v rodiné i s partnerem, pripadné vychovdvat déti;

zuicastnit se obéanskych, pripadné politickych a naboZenskych aktivit;

zapojit se do studia nebo do zaméstndni, pfipadné v prizpiisobenych podminkdch;
navstévovat kulturnich akce, aktivné provozovat kulturni ¢i sportovni aktivity, ptipadné
vytvaret kulturni statky;

vyfizovat si zdleZitosti.

PECE O DOMACNOST

za schopnost péce o domdcnost se povazuje stav, kdy osoba je schopna:

nakladat s penézi, véetné dodrzovini domdciho rozpoctu;

vybrat a obstarat si ndkup potravin a dalsich béznych véci, véetné jejich dopravy a od-
povidajiciho ulozeni;

nakoupit sluzby;

ovladat a udrZovat v Cistoté bézné domaci spottebice;

uvatit a pripravit teplé jidlo a napoje;

vykonavat domaci prace jako umyvat nadobi;

délat dalsi bézny 1iklid a udrZovat porddek, napt. prestlat, ulozit véci, umyt hygienické
zatizeni, uttit prach (i ve vyssich polohdch), vytrit, vyluxovat;

pecovat o pradlo, véetné ttidéni pradla a odévii podle druhu a barev, prani, suseni, Zeh-
leni, véetné drobnych oprav;

udrzovat teplo, pripadné véetné dondsky uhli, dreva, zatdpéni a vyneseni popela a Cisténi kamen;
nakladat odpovidajicim zptisobem s odpady;

pripadné udrzovat béznym zptisobem motorové vozidlo a kompenza¢ni pomiicky.

4.7. ODLEHCOVACI NEBOLI KRATKODOBE POBYTY
V BETANII VNACHODE

Ing. Zdenék Rysavy

Jak uz jsme Vas informovali v minulych ¢islech Archy, v nasem domové v Nachodé na-
bizime kratkodobé odleh¢ovaci pobyty pro osoby se zdravotnim postizenim. A to i pro
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obyvatele s Huntingtonovou nemoci. V loniském roce jsme pfijali 4 obyvatele s Hun-
tingtonovou nemoci. Jedna obyvatelka a jeden obyvatel Ziji v naem domov¢ trvale.
Zatim nejsou v naS§em domové vytvoreny podminky pro poskytovani sluzeb lidem s po-
ruchou chovani. Nékteré uchazece proto mizeme odmitnout. Na leto$ni rok zatim evi-
dujeme jednu prihlasku. Protoze je o odleh¢ovaci sluzby zna¢ny zajem, je dobré si pobyt
rezervovat cca 6 mésici predem.

Nabidka nasich sluZeb je nasledujici:

Diakonie CCE - Stiedisko BETANIE - ev. domov v N4chodé nabizi odleh¢ovaci
(kratkodobé) pobyty. Domov neni velky, celkova kapacita je 20 obyvatel. Nyni nabizime
6 ltzek pro odleh¢ovaci (kratkodobé) sluzby.

Nabizime tyto sluzby:

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

o Stravovani dle individualniho rezimu

o Osetrovani a asistence ve vSech vSednich situacich nepretrzité 24 hodin denné

e Zdravotni péce

o Rehabilitace, ergoterapie, fyzioterapie

Pobyty jsou kratkodobé na dobu 2 mésicti. Tuto dobu Ize prodlouzit. Pti kratkodo-
bych pobytech se po domluvé s rodinou pacienta snazime napodobit pécia denni rezim,
na jaky je pacient zvykly z domova.

Pokud se chcete s nasim domovem lépe seznamit, 1ze si domluvit navstévu.

Prihlasku k pobytu si mtiZete vyzadat telefonicky, pisemné, e-mailem nebo si ji mi-
zete stdhnout i z internetové stranky.

Kontakt na Betanii je:

Diakonie CCE - Stiedisko BETANIE - ev. domov v Ndchod, Sprefiarova 1053, 547 01
Ndchod, www.betanie.diakonie.cz

E-mail: betanie@diakoniecce.cz, tel.: 491 423 154, 723 631 656

4.8. PROUTEK NABIZI CHRANENE BYDLENI
18.6.2010 14:45

Pro dospélé s mentalnim postizenim dvé volna mista na statku v Plasné a dalsi dvé v Jin-
drichové Hradci v byté v panelovém domeé.

PROUTEK, ob¢anské sdruzeni provozuje chranéné bydleni na statku v Plasné a chrané-
né bydleni v bézné zastavbé v Jindfichové Hradci. V soucasné dobé mame dvé volna mista
na statku v Plasné a dal$i dvé volna mista v Jindtichové Hradci v byté v panelovém domé.

Chranéné bydleni je urceno pro dospélé lidi s mentdlnim postiZzenim v pasmu lehké-
ho a stfedné tézkého mentalniho postizeni. Sluzba neni uréena lidem, ktefi maji problé-
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my v oblasti agresivniho chovani, nebo jsou télesné postizeni. Neni rovnéz urcena lidem
s primarni psychiatrickou diagnézou.

Podminkou pfijeti do chranéného bydleni je schopnost telefonovat z mobilniho tele-
fonu (zavolat na urcené ¢islo), protoze v noci je sluzba zajisténa pohotovosti na telefonu
nékterého ze zaméstnancl chrdnéného bydleni.

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

V Chranéném bydleni PROUTEK (v Plasné na statku) mame dvé mista v jednoltz-
kovych pokojich. Tato sluzba je uréena 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 nékteré-
ho ze zaméstnancu.

V Chranéném bydleni PROUTEK - Jindfichiv Hradec (byt v panelovém domé
na sidlisti v Jindfichové Hradci) mame volna dvé mista ve dvoultizkovém pokoji. Tato
sluzba je urc¢ena 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 (fyzickd pfitomnost asistenta) je zde pouze $est hodin denné (od 14:00
do 20:00) a v ostatni ¢asy je zajisténa pohotovosti na telefonu nékterého ze zaméstnancti.

Vice informaci o sluzbé naleznete na www.proutek.cz/chranene-bydleni, kde si v pti-
padé zajmu miizete stahnout dotaznik pro zajemce.

V ptipadé dotazii a zdjmu o osobni schiizku pfimo ve chrdnéném bydleni kontaktujte
vedouci sluzeb na e-mailu: vera@proutek.cz nebo na tel.: 775 020 950.

V ptipadé zdjmu o ubytovini vypliite Dotaznik pro zdjemce a poslete na adresu:

Véra Petrdkovd - PROUTEK, obéanské sdruzeni

Plasnd 3, 378 21 Kardasova Recice
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5. STALO SE

5.1. NON-HANDICAP 2011

Vystava se konala na prazském Vystavisti PRAHA - HOLESOVICE ve dnech 20. - 22.
dubna 2011 v Primyslovém paldcivLevém ktidle soubézné s 32. Ro¢nikem mezinarodni-
ho zdravotnického veletrhu PRAGOMEDICA - PRAGOLABORA - PRAGOFARMA -
PRAGOOPTIK 2011. Vystavu poradala INCHEBA PRAHA spol. s r.o. Oficidlnim part-
nerem vystavy byla i letos Ndrodni rada osob se zdravotnim postizenim CR. Nase or-
ganizace se jako kazdoro¢né ucastnila posterovou prezentaci, kterou tentokrat zajistil
Ing. Jifi Hruda.

5.2. MEZINARODNI DEN RIDKYCH ONEMOCNENI

Posledni den v inoru byl ustaven jako Mezinarodni den fidkych onemocnéni. Po ce-
1ém svété se této akce zhcastnuji pacientské organizace riiznymi akcemi. V nasi repub-
lice zatim tuto iniciativu nerozvijime, ale je to dobra prilezitost poukdzat na problémy
téchto nemoci. Vime, Ze letos se asi 2 — 3 pacientské organizace se sidlem v Praze v ramci
této aktivity prezentovaly. Pro piisti rok bychom se radi spojili se spratelenymi pacient-
skymi organizacemi a Dne fidkych onemocnéni se zucastnili.
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6. OZNAMENI

6.1. HD BUZZ

HD Buzz je nova webovd adresa, ktera byla oteviena poc¢atkem roku 2011. Myslenka
pochazi z pracovni skupiny ,Mladeznici® Je vytvarena Kanadanem Jeffem Carollem
a Anglicanem Edem Wildem (mladymi védci) s finan¢ni podporou réiznych spole¢nosti
pro pomoc pti 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.

6.2. DLOUHODOBY PLAN

Ministerstvo zdravotnictvi CR vydalo v roce 2010 dlouhodoby pldn ,,N4rodni strategie
pro fidkd onemocnéni 2010 - 2020. Tento dokument byl podpofen i vladou 14. ¢ervna
2010 pod ¢islem NO 466. Jen se obavame, aby v soucasné situaci nezistalo pouze u do-
kumentu.

6.3. STAV PUJCOVNY ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK V HK

Ptj¢ovnu ridi pan Bc. Jiti Havelka, kontakt naleznete v adresari.

V tuto chvili jsou ve skladu k dispozici 3 zvedaky, 2 nastavitelné postele, 7 kiesel
od firmy Kirton a dostate¢né mnozstvi ndhradnich podlozek na oba typy kfesel proti
prolezeninam.

Pfi podpisu smlouvy o vypiij¢ce vypiijéitel 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 piij¢ovné jsou k dispozici predev$im finan¢né velmi nakladné po-
mucky, které nehradi zdravotni pojistovny nebo jsou jiné problémy s jejich ziskanim.

Nasim cilem je umozZnit nemocnému ztistat co nejdéle v domacim prostiedi a uleh¢it
situaci ostatnim ¢lentm rodiny.

6.4. PORADNA PRI DIECEZNI CHARITE V HRADCI KRALOVE

Poradenskou ¢innost pro rodiny s HCH zajistuje pani Bc. Alena Lorencova.

Nabizime tyto sluzby: mizeme zprosttedkovat respitni pobyt, jsou-li zrovna volné
kapacity.

Jedna se hlavné o umisténi v Hospici v Cerveném Kostelci. KdyZ si nds nékdo najde
a zavold (napt. na webovych strankach), mizeme ho odkazat na odborniky, ktefi spolu-
pracuji s SPHCH. Zajistit umisténi pacienta v zafizenich po celé republice, na to nema-
me v tuto chvili dostatek moznosti, ale snazime se alespon odkazat na charity v jinych
oblastech republiky. Odborné rady jako takové poradna sama neposkytuje.
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6.5. NOVINY ,, MUZES“

Noviny vydavané Sdruzenim pratel Konta Bariéry, o. s., obsahuji aktudlni informa-
ce ze vSech oblasti péce o zdravotné postizené, v¢. socidlni. Ro¢ni predplatné (6 ¢isel)
stoji 120K¢. Objednat si je Ize na adrese redakce: Na Florenci 31, 110 00 PRAHA 1,
tel.: 255 777 131, 132, e-mail: info@muzes.cz.

Noviny najdete i na internetu: www.braillnet.cz/muzes.

6.6. KNIHA ,,PRELET SMRTIHLAVA“ OD PANA MARKA
VLADARA

Kniha je k dostani v brnénském naklada-
telstvi SIMON RYSAVY,

Ceské 31, 602 00 BRNO

E-mail: books@rysavy.cz,

www.rysavy.cz, Cena 199 K¢.

V soudasné dobé SPHCH zakoupila
10 vytisku této knihy a muzZete si je objed-
nat i na na$f adrese.

pfelet smrtihlava

6.7. KNIHA ,NUTRICNI PODPORA“ OD PANI MUDr. ZUZANY
GROFOVE

Cena za tuto knihu je 267 K¢ (véetné DPH) a doporucujeme ji k precteni. Je zde i kapi-
tola o nutri¢ni podpore pacientt s HCH. Publikace je zaméfena predevsim na praktické
provadéni nutri¢ni podpory.

6.8. INTERNETOVA PORADNA O VYZIVE

Kontakt www.vyzivavnemoci.cz, kde naleznete rady, pfibéhy a moznost aktivniho po-
radenstvi o vyzivé pro vase nemocné, kontakty na lékarny i popis jednotlivych produk-
td a jejich vhodné pouziti.

6.9. INTERPORADNA

Redaktorkou interporadny je MUDr. Jana Zidovska.

Kontakt: Interporadna.cz, o. s., www.intenetporadna.cz

Mgr. Pavel Husek - asistent, tel.: 233 551 241, mobil: 732 387 079
E-mail: pavel.husek@interporadna.cz.
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6.10. MEDICAL FAIR BRNO - CENTRAL EUROPE - REHAPROTEX 2011

Mezinarodni veletrh zdravotnické techniky, rehabilitace a zdravi probéhne na brnén-
ském Vystaviti ve dnech 18. - 21. 10. 2011. Pod ndzvem PRO VAS USMEYV v pavilonu
A a Cbudou doprovodné prednasky pro zdravotné postizené. Za nds zajisti posterovou
prezentaci PharmDr. Zdenka Vondrackova a Jiti Peprnik. Kdo bude mit zajem, napiste
nebo zavolejte si o volné vstupenky, obvykle jich obdrzime dostatek.

6. 11. SOCIALNE PRAVNI MINIMUM PRO OSOBY SE ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM

Tato publikace vaim pomuze lépe obhajovat zajmy vasich blizkych. Aktualni 10. vydani, k 1.
4.2009, 1ze objednat u NRZP v Partyzanské ulici ¢. 7, Praha 7, www.nrzp.cz, Alena Brazdova,
tel.: 266 753 420, 266 753 424, fax: 266 753 422, e-mail: nrzp@nrzp.cz. Nebo zakoupit na rekon-
di¢nim pobytu v Koliné u pani Marie Zemanové. Cena publikace je 100 K¢ + postovné 60 K¢.

6.12.POZVANKA NA PODZIMNI REKONDICNE EDUKACNI

VIKENDOVY POBYT
j 0] RN % & i\/ Podzimni rekondi¢né edukacni pobyt se bude ko-
j | Hp S, S "z natvKoliné vinternatu Stfedni odborné skoly in-
et

formatiky a spojii a Stfedniho odborného ucilisté
Kolin, Jaselska 826 od 18 hodin ve dnech 21. 10. -
23.10.2011.

SPOJENI: Tentokrét velmi jednodu-
ché. Kolin je velka Zelezni¢ni kiizovatka
na hlavni trati Praha - Morava. Hned pred
zelezni¢ni stanici je autobusové nadrazi. Ja-
selskd ulice je asi 10 minut od nadrazi, viz
mapka, budovu SOS u kruhového objezdu
urcité neprehlédnete, viz foto. Kruhovy ob-
silnice Praha - Kutna Hora - C4slav s mist-
nimi komunikacemi.

Zahdjeni bude jako vzdy v patek vecefi
v 18.30 hodin. Jesté tyz vecer probéhnou
prvni pfednasky a nasledna diskuse o ndplni
¢innosti SPHCH. Prvoradé budou informa-
ce z mezinarodniho kongresu huntington-
skych organizaci v Melbourne v Australii,
ktery se konal letos na poc¢atku mésice zari
a otazky spoluprace SPHCH a jejich clent
na vyzkumu a kde ziskavat informace.
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Hlavni odborny program probéhne v sobotu dopoledne, bude zaméfen predevsim
pro osoby v riziku a budete si moci pohovotit s psychologem, ktery vam pfinese jiny
uhel pohledu na HCH, nez na jaky jste doposud zvykli. Cely den bude patfit individual-
nim konzultacim s odborniky a odpoledne budou diskusni krouzky na aktualni témata.

Soubézné bude probihat 9. rekondi¢ni pobyt pro pacienty s HCH pod vedenim Tere-
zy Li$tvanové a pani Evy Ghisi.

Podruhé mame pripraveny samostatny program pro nase déti. Jiz podruhé také stravily spo-
le¢né chvile v letnim tdbote pobliz Vysoké Srbské ve vychodnich Cechach. Podle informaci, které
od déti mame, si tam velice odpocinuly a iZasné se bavily i pfes pocate¢ni neprizen pocasi. Takze je
vSechny radi uvidime a moc by nds potésila i drobna vystoupeni v sobotu vecer. Pevné doufdm, ze
se nam pro déti podafi zajistit kromé Mgr. Terezy Andélové jesté spravného partika do nepohody.

Sobotni vecer se v§ichni mtiZete pobavit pti tanci, i tentokrat nam opét prijdou zahrat
nasi mili Sevé¢ikovi.

6. 13. PROGRAM
PATEK 21. 10. 2011

Do 18.00 Ubytovini

18.30 - 19.30  Vecere

19.30 - 19.45  Zahajeni rekondi¢niho pobytu, kratké predstaveni

19.45-20.45 Jifi Hruda, Zdenka Vondrackova: Informace z IHA kongresu v Mel-
bourne v Australii

20.45-21.00  Pavla Sasinkova: Nové internetové portédly o HCH

21.00 - 21.15  Zdenka Vondrackova: Vize ¢innosti SPHCH pro dalsi rok

SOBOTA 22.10. 2011

07.00 - 08.15  Snidané

HLAVNI PROGRAM

08.30 - 08.45 Zahdjeni sobotniho programu a predstaveni véech odborniku

08.45-09.15 Doc. MUDr. Jan Roth, CSc., Pavla Sasinkové: Etické problémy a pod-
minky vyzkumu HCH v CR, pokraovani k pate¢ni prednasce

09.15-09.45 MUDr. Tereza Uhrova: Co ¢inim, kdyzZ se necham testovat a co, kdyz se
nenecham testovat z pohledu odbornika na HCH

09.45 - 10.00  Pfestdvka

10.00 - 11.00  PhDr. Mgr. Jeronym Klimes, Ph.D.: Huntingtonova choroba, psychické
obrany pacientt + diskuse

11.00 - 11.10  Prestdvka

11.10 - 12.10  PhDr. Mgr. Jeronym Klime$, Ph.D.: Otazky partnerstvi a rodiny + diskuse

12.10-13.00 Obed
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ODPOLEDNI DISKUSNI SKUPINY

13.00 - 16.00 Osoby v riziku a genetické testovani
Vede MUDr. Tereza Uhrovd, MUDr. Jana Zidovska, CSc.,
Doc. MUDr. A. Santav4, PhDr. Mgr. Jeronym Klimes, Ph.D.

13.00 - 13.10  Mgr. L. Raszykova, MUDr. V. Krutilkova: Moznosti vyuziti preimplan-
tacni genetické diagnostiky (PGD) v rodinach zatizenych HCH + hra-
zeni ze zdravotniho pojisténi

13.10-13.20 Doc. MUDr. A. Santavd, Olomouc, MUDr. J. Zidovskd, CSc., Praha:
Moznosti, priibéh a problematika genetickych testd na HCH v CR +
hrazeni ze zdravotniho pojisténi + diskuse

Diskuse se zaméfi na prediktivni testovani a guidlines, PGD, manzelstvi a partnerské

vztahy

15.00 - 15.10  Pfestdvka

15.10 - 16.00  Bc. Jiti Kubik: Finan¢ni poradenstvi, jak myslet na zadni kole¢ka + dis-

kuze

13.00 - 16.00 Pecovatelé
Vede doc. MUDr. Roth, CSc., MUDr. Jiti Klempit, Ph.D., MUDr. Pavel
Ressner, Ph.D.

13.00 - 13.20 M. Jutickovd, M. Opletalova: Volba vhodného pripravku ze sortimen-
tu potravin pro zvlastni lékarské ucely firmy NUTRICIA pro pacien-
ta s HCH + vyznam nutrice pro pacienta s HCH + planované zavazné
zmény v thradé ze zdrav. pojisténi

13.20 - 13.30  Bc. J. Havelka, A. Lorencova, DiS.: Jaké jsou moznosti a podminky za-
pujcky specialnich pomiucek pro pacienty s HCH na diecézni katolické
charité v Hradci Kralové

Diskuse na jednotliva témata a dale o neurologickych, behavioralnich a kognitivnich proje-

vem HCH, v¢etné socialni problematiky pacientti s HCH

15.30 - 15.45  Pfestdvka

15.45-16.00 E. Hofmanova, S. Tejchmanova: Méfeni karotenoidii neboli antioxi-
dantu v lidském téle

VPRUBEHU CELEHO POBYTU BUDOU PROBIHAT INDIVIDUALNI KONZUL-
TACE S ODBORNIKY

1. PhDr. Mgr.]. Klime$, Ph.D., Mgr. Tereza Andélova: Psychologicka a manzelska poradna
2. Doc. MUDr. J. Roth, CSc., MUDr. Jiti Klempift, Ph.D., MUDr. Pavel Ressner: Neu-
rologicka poradna

MUDr. J. Zidovska, MUDr. A. Santava: Genetick4 poradna

MUDr. T. Uhrova, doc. MUDr. J. Vevera, Ph.D.: Psychiatrickd poradna

M. Opletalova, M. Jutickova: Nutri¢ni poradna

M. Zemanova: Pokladnik - Potvrzeni plateb

P. Saginkova: EHDN - konzultace a ndvrhy od ¢lentt SPHCH na EHDN

NG W

51



8.  Zastupcijednotlivych firem - Nutricia clinical, Diecezni katolicka charita Hradec Kralové
9. E.Hofmanova, S. Tejchmanova: Méfeni karotenoidii neboli antioxidantt v lidském téle

16.15-17.15  Promitnuti edukac¢nich filma

1715 -18.00  Organizac¢ni zalezitosti

18.00 - 19.00  Vecere

20.00 - 01.00 Hudba k tanci a individualni program
SOBOTA 22.10. 2011

9. REKONDICNI POBYT PRO PACIENTY

07.00 - 08.15  Snidané

08.30 - 08.45  Zahajeni sobotniho programu a pfedstaveni véech odborniki - hlavni program

08.45-09.15 MUDr. Jan Roth, CSc., Pavla Sasinkové: Etické problémy a podminky
vyzkumu HCH v CR, pokradovéni k pate¢ni prednasce — hlavni program

09.15-09.45 MUDr. Tereza Uhrova: Co ¢inim, kdyZ se necham testovat a co, kdyz se
nenecham testovat, z pohledu odbornika na HCH - hlavni program

09.45-10.00  Pfestdvka

10.00 - 10.30  Terapeuticky nacvik ve skupindch s fyzioterapeutkou

10.30 - 10.45  Prestdvka

10.45-11.00  T. Listvanova: Logopedicka cvi¢eni

11.00 - 12.10  E. Ghisi: Adapta¢ni hry a arteterapie

15.30 - 16.00  Mgr. R. Filip¢ikova, Ph.D.: Terapie chiize a orientace v neznamém pro-

storu

16.00 - 18.00  Volno

18.00 - 19.00  Vecete

PROGRAM PRO DETI

Sobota 22. 10. 2011

10.00 - 10.30  Mgr. Tereza Andélova: Hry o rodiné, pocitaci a jeho paméti
10.30 - 12.00  Ladislav Pokorny: Kamarad do nepohody a muzikant
12.10-13.00 Obéd

13.00 - 14.30  Mgr. Tereza Andélovd, Ladislav Pokorny: Priprava programu na vecer
14.30 - 15.30  Hry venku

15.30 - 16.30  Mgr. Tereza Andélova: Modelovani ¢i malovani

16.30 - 18.00  Mgr. Tereza Andélova: Vzpominka na Recko 2011 ve fotografii
18.00 - 19.00  Vecete

NEDELE 23. 10. 2011

08.00 - 09.00  Snidané

09.00 - 09.30  Zasedani Rady SPHCH, zasedani Revizni komise

09.30 - 10.30  Zavére¢né vystoupeni hostt a rady, zakonceni
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Pevné vétime, ze kazdy najdete to, co potrebujete, a nebudete rusit ostatni posluchace
a prednasejici. Pro obsahovou naro¢nost v programu prosime o dochvilnost, je to pre-
devsim pro vasl!!!

Soubézné s hlavnim programem bude probihat jiz devaty rekondi¢ni pobyt pro paci-
enty s HCH. Budou se jim vénovat logopedka a terapeuti. Zajistéte pro pacienty vhodné
sportovni pohodlné obleceni a obuti.

Doufame, Ze se vSe podafi a budete s ndmi i nadale radi jezdit.

Pani Zemanova bude vybirat prispévek 300 K¢ na kazdého uc¢astnika tohoto pobytu
a ¢lensky prispévek 150 K¢ u ¢lend, ktefi jesté nezaplatili. 300 K¢ se bude vybirat za re-
kondi¢ni pobyt na osobu, a to i od osob, které nebudou pozadovat nocleh. Dékujeme
za pochopeni a pfejeme pfijemny a obohacujici pobyt.

Setkani je uréeno véem ¢lentim rodin (partnertim pacienta a jeho potomkim ¢i vnu-
ktm, partnertim osob v riziku), ptip. dobrovolnikiim, ktefi se chtéji zapojit do prace
SPHCH. Tésime se na uc¢ast spolupracujicich pacientu, ktefi maji chut néco zkusit. U pa-
cientt je tfeba mit na paméti, Ze neni zajistén specialni dohled. Pfesto mame v posledni
dobé dobré zkusenosti s pacienty, ktefi si s nami i zatancili a pres poc¢ate¢ni ostych, zda
jet ¢i nejet, se mezi nds vraci.

Pfipominame, Ze pobyt a stravovani (plnd penze) v hotelu (kromé individualnich
objednévek ndpoji) jsou hrazeny z prosttedk SPHCH, dotaci MZ a dart. Uastnik si
prispiva ¢astkou 300 K¢ (bez ohledu na délku pobytu) a hradi si dopravu. Miize se zud-
Castnit i vice osob z jedné rodiny. U rodin, které jsou socialné slabé, nebude prispévek
pozadovan, eventualné mizeme poskytnout i pfispévek na dopravu. V pripadé nejas-
nosti se obratte na Dr. Z. Vondrackovou ¢i Ing. J. Hrudu.

VSICHNI ZAJEMCI O UCAST, ZASLETE PRIPOJENOU NAVRATKU
PharmDr. Z. Vondrackové. V pripadé, Ze se v¢as neprihlasite, riskujete, Ze vas nebude
mozné ubytovat!

POZOR ZMENA!!!!

Prihlasky pfijimam do pondéli 17. 10. 2011 do 20 hodin i od ucastniki,
ktefi nebudou pozadovat ubytovani!

zdenka.vondrackova@seznam.cz nebo 723 349 327,

anebo do nedéle 16. 10. 2011 na telefonu 491 424 142

Dékuji za pochopent!

PharmDr. Zdenka Vondrackova
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NAVRATKA

Zaslete na adresu PharmDr. Zderfika Vondrackova, Ceska Cermna 41,
549 24 Ceska Cermna, tel.: 491 424 142, e-mail: zdenka.vondracko-
va@seznam.cCz.

JMENO & PIHMENI: ..ot senseaenes
ULICE, €.t cereuriuiieiaeireieieeseie et seasese s ese bttt et st seeae
MESLO: .o PSC: e enesseens
Telefon: ....c.ocueeceeurecererrecireieccireneaes E-mail: oo

Zicéastnim se Rekondiéné edukaéniho vikendového pobytu, SOS Jeselskd
826, Kolin, ve dnech 21. - 23. 10. 2011.

Pocet UCastnIKU . .....cocuuiuiiiiiiiiiiccc i osob/a
Ubytovani (oznacte vybranou variantu):

[] Nepozaduji

[] Pozaduji - vyberte termin, doplite pocet osob a kombinace ubytova-

nych na pokojich

Terminy ubytovani a pocty osob:

Jedna noc 21, — 22, 10.: ettt osob/a
Jedna noc 22. — 23. 10t ..ot osob/a
DVE NOCI 21. = 23. 10, evivivieiieeerereeeeeeeetereteteeee oo eseneseseseasanenes osob/a
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7. KONTAKTY

7.1. KONTAKTY NA MEZINARODNI ORGANIZACE

European Huntington’s Diesease Network

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

Fax: +49-731/500-50952, www.euro-hd.net, e-mail: office@euro-hd.net
Koordinatorka pro CR Pavla Sasinkova, Purkytiova 535, 547 01 Nachod

Mobil: 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 vSechny narodni organizace, napt.:

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

Nizozemi: Vereniging van Huntington, www.huntington.nl, www.hdlighthouse.org
Kanada: Huntington Society of Canada, www.hsc-ca.org

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

Polsko: Stowarzyszenie na rzecz osob z choroba Huntingtona w Polsce, www.hun-
tington.pl, predsedkyné: Danuta Lis

Slovenska spolo¢nost’ pre pomoc pfi Huntingtonovej chorobe, www.sphch.sk

Jana Pavlikova - predsedkyné, Klokocova 727, 981 01 Hnusta, Slovensko,

Tel.: 047 542 3 856, mobil: 421 915 800 155, e-mail: huntington@slovanet.sk

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

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

The Huntington’s Disease Lighthouse, www hdlighthouse.org

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

Huntington Disease Information, www.lib.uchicago.edu/~rd13/hd

Huntington’s Disease Advocacy Center, www.hdac.org

Huntington’s Disease Support information,
endoflifecare.tripod.com/juvenilehuntingtondisease/id145

The Cure HD.com page www.curehd.com

Huntington’s disease research news, www.hdbuzz.net
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7.2. KONTAKTY NA CESKE ORGANIZACE

Narodni rada osob se zdravotnim postizenim v CR

Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, www.nrzp.cz

JUDr. Jan Hutat, tel.: 266 753 420, 266 753 424, fax: 266 753 422, e-mail: nrzp@nrzp.cz
Ceska rada humanitarnich organizaci, CRHO

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

Koalice pro zdravi, o.p.s.

UL 5. kvétna 65, 140 21 Praha 4, www.koaliceprozdravi.cz

Obecné prospésna spolecnost, kterd nabizi neutrdlni platformu pro dialog mezi jed-
notlivymi skupinami pacientd, ale také smérem k tém, ktefi zdravotni péci poskytuji,
organizuji a financuji, kontaktni osoba: Jana Petrenko, tel.: 261 174 079

Pravni poradna osob se zdravotnim postizenim pti NRZP CR - bezplatna poradna
Partyzanska 7, 170 00 Praha, e-mail: poradna@nrzp.cz

Telefonické dotazy odpovidaji JUDr. Véra Dreslerovd, tel.: 266 753 422, mobil.:
739 771 700; JUDr. Pavel Jungr, tel.: 266 753 422; Stérbové Petra, DiS., tel.: 266 753 422
Po 9.00 - 12.00 2 13.00 - 16.30

Ut, St 9.00 - 12.00 a 13.00 - 16.00

Ct 9.00 - 12.00

Pa 9.00 - 11.00 2 13.00 - 16.00

E-mailové dotazy zodpovida poradna do sedmi pracovnich dnt. V ptipadé, Ze neob-
drzite odpovéd na sviij e-mail do sedmi pracovnich dnd, kontaktujte telefonicky pra-
covnika, kterému jste dotaz posilal(a) nebo se obracejte na vedouci poradny Be. Jitku
Vrchotovou, DiS., e-mailem: j.vrchotova@nrzp.cz , tel.: 266 753 431

Poradci na infolince jsou Mgr. Monika Heczkova, tel.: 266 753 427, e-mail: m.heczko-
va@nrzp.cz; Mgr. Jana Smolikova, tel.: 266 753 427, e-mail: j.smolikova@nrzp.cz
Poradna pro uzivatele socialnich sluzeb

Na stejné adrese jako NRZP CR. Na www.poradnaprouzivatele.cz naleznete ke stazeni
ptislu$né dokumenty pro uzavirdni smluv, vzorové smlouvy, adresy poraden pro uziva-
tele socialnich sluzeb v celé CR, platné pravni predpisy, tiskoviny v PDF formé a diilezité
odkazy, jako napt. na MPSV (Ministerstvo prace a socialnich véci) atp.

Respitni pobyty pro pacienty s HCH

Diakonie CCE - stfedisko BETANIE v Nachodé, www.betanie.diakonie.cz

Ing. Z. Ry8avy, tel.: 491 423 154, e-mail: betanie@diakoniecce.cz

7.3. MULTIDISCIPLINARNI TYM SPOLUPRACUJICI S SPHCH

KONTAKTY NA PRACOVISTE 1. LEKARSKE FAKULTY UK
A VSEOBECNE FAKULTNI NEMOCNICE PRAHA

DOTAZY NA NEUROLOGICKE PROBLEMY
eventualné zadosti o zprosttedkovani péce v¢. hospitalizace
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doc. MUDr. Jan Roth, CSc., Neurologicka klinika, VFN, Extrapyramidové centrum,
Katerinska 30, 120 00 Praha 2

tel.: 224 965 539, e-mail: janlroth2@gmail.com

MUDr. Jifi Klempif, Ph.D., Neurologicka klinika, VEN, Extrapyramidové centrum,
Katerinska 30, 120 00 Praha 2

tel.: 224 965 539, e-mail: jiri.klempir@seznam.cz

DOTAZY NA PSYCHIATRICKE PROBLEMY

MUDr. Tereza Uhrova, Neurologicka klinika 1. LF UK a VFN, Katefinska 30, 128 00 Praha
tel.: 602 327 487, e-mail: uhrovat@centrum.cz

as. MUDr. Martin Anders, 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@vin.cz

Doc. MUDr. Jan Vevera, Ph.D., Psychiatricka klinika 1. LF UK a VEN Praha,

Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2

tel.: 224 965 359, e-mail: janvevera@centrum.cz

O PSYCHOLOGICKYCH PROBLEMECH, napf. spojenych s rozhodovidnim osoby
v riziku, zda se dat geneticky testovat

PhDr. Jana Koblihova, Ustiedni lékaisko-psychologické odd. UVN, ULPO - pavilon
A 3, 1. poschodi, 160 00 Praha 6 - StfeSovice

tel.: 973 201 111 (ustfedna), 973 203 467, e-mail: jana.koblihova@uvn.cz.

GENETICKE KONZULTACE zajisti

MUDr. Jana Zidovska, CSc., mobil: 737 198 841, e-mail: jana.zidovska@seznam.cz
Odd. 1ék. gen., DAK, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2, tel.: 224 967 171-2, (¢t a pa dopoledne)
Privatni geneticka ambulance, Sokolovska 35, Praha 2, tel.: 224 941 033, (ut, pa)
DOTAZY NA VYZIVU

MUDr. Zuzana Kala Grofova, KN Pardubice, Nutri¢ni a dietologické oddélen,
Kyjevska 44, 532 03 Pardubice

tel.: 466 012 999, 466 019 426, e-mail: zuzana.grofova@upce.cz

KONZULTACE Z OBLASTI LOGOPEDIE

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

Mgr. Zuzana Lebedovd, Neurologicka klinika, VFN, Extrapyramidové centrum,
Katerinska 30, 120 00 Praha 2

tel.: 224 965 539, e-mail: zuzana.lebedova@email.cz

PeadDr. Et Bc. Eva Strykova, 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
Mgr. Jana Sarounova, Sdruzeni pro alternativni a augmentativni komunikaci,

TyrSova 13, 120 00 Praha 2

tel.: 222 518 280, www.alternativnikomunikace.cz, e-mail: jana.sarounova@t-email.cz
KONZULTACE Z ERGOTERAPIE

Momentalné nemame zadné spolupracovniky, www.ergoterapie.org

57



KONTAKTY NA PRACOVISTE FN OLOMOUC A LEKARSKOU FAKULTU
UNIVERZITY PALACKEHO V OLOMOUCI

Ustav normdln{ anatomie:

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

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

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

MUDr. Kléra Latalova, Ph.D., tel.: 588 444 613, e-mail: klaralat@centrum.cz

PUJCOVNA ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK PRO PACIENTY S HCH

Diecezni katolicka charita krdlovéhradeckého kraje, Velké nam. 37, 500 01 Hradec Kralové
Bc. Jiti Havelka, tel.: 495 063 148, mobil: 731 402 271, e-mail: jiri.havelka@hk.caritas.cz

PORADNA PRO RODINY S HCH

Diecezni katolicka charita krdlovéhradeckého kraje, Velké nam. 37, 500 01 Hradec Kralové
Bc. Alena Lorencova, tel.: 495 063 148, mobil: 731 402 276
e-mail: alena.lorencova@hk.caritas.cz

PEDAGOGICKO-PSYCHOLOGICKA PORADNA

Ul Smitickych 1237, 547 01 Nachod
PhDr. Marie Kulhdankova, tel.: 491 427 418, e-mail: ppp.kulhankova@seznam.cz,
marie.kul@email.cz

EHDN - JAZYKOVY KOORDINATOR PRO CR

Pavla Sasinkové, Purkytiova 535, 547 01 Néchod
mobil: 602 289 567, e-mail: pavla.krapacova@seznam.cz

7.4. KONTAKTNI ADRESY CLENU RADY SPHCH

PharmDr. Zdenka Vondrackova - predsedkyné

Ceska Cermni 41, 549 21 Ceskd Cermna

tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz
Ing. Jifi Hruda

Bélobranské ndm. 6, 530 02 Pardubice
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mobil: 724 903 243, e-mail: info@huntington.cz, hrudaHD@seznam.cz, jirihruda@seznam.cz
MUDr. Jana Zidovska, CSc.

Odd. Iékarské 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
Marie Zemanova - pokladnik

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

Clenové SPHCH, kteti jsou ochotni podélit se o své zkusenosti, informovat o vikendo-
vych setkanich, vSestranné poradit a povzbudit:
o Ludmila Slavikova - dcera byvalého pacienta a sestra pacientky
U Splavu 428, 533 03 Dasice, tel.: 466 951 865, mobil: 607 672 128
o Ivan Mazélek - manzel byvalé pacientky
Botanickd 34, 602 00 Brno, tel.: 541 244 076, mobil: 603 275 119
o Jana Soukupova - dcera pacientky
Na Spojce 9, 315 02 Plzen, tel.: 377 445 026
o Anna Majickova - matka byvalé pacientky
Ostrozskd Novd Ves 505, 687 22 Ostrozska Nova Ves, mobil: 608 435 337
« Jana Spatna - manzelka byvalého pacienta a matka pacienta
Spalov 30, 513 01 Semily, tel.: 481 623 064, mobil: 776 087 853, e-mail: j.spatna@seznam.cz
o Ladislava Hockeova - dcera pacientky, sestra pacienta, zkuSenost s presymptoma-
tickym testem
Lany na Dtilku 125, 530 02 Pardubice, mobil.: 721 201 015
« Katefina Sondova - dcera pacienta, zkusenost s presymptomatickym testem
Maldatova 19, 400 11 Usti nad Labem
o Ing. Anna Englerova - manzelka byvalého pacienta
Tehov 110, 251 01 Riéany u Prahy, tel.: 323 640 530, mobil: 728 380 886, e-mail:
englerova@razdva.cz
o Mgr. Renata Valentova — dcera a sestra pacienta, zkusenost s presymptomatickym testem
Kvétna 24, 130 00 Praha 3, mobil: 603 180 930
o Véra Raftlova - dcera pacientky, zku$enost s presymptomatickym testem
Novodvorskd 1099, 142 00 Praha 4, tel.: 241 493 684, mobil: 604 424 427
o Iva Vestfalova - manzelka byvalého pacienta a matka pacientky
Stracovskd Lhota 19, 503 15 Nechanice, mobil: 602 771 402, e-mail: ivavestfalova@
seznam.cz
 Stanislava Kolmanova - manzelka byvalého pacienta
Lutopecka 1422, 767 01 Krométiz, mobil: 607 798 646
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OBJEDNAVKOVY LIST

Zajemci o informacni materialy, vratte prosim vyplnény formuldf na adresu
PharmDr. Vondrackové. Pozadované materialy zaskrtnéte a uvedte pocet kusu.

Letaky
1. Co je Huntingtonova choroba? 9. Pracovni terapie
2. Problémy s fe¢i a komunikaci...... 10. Predpoveédni testy......ccoocuvcuviureicieciennnnas
3. Problémy s chovanim ........coccvvveienunae 11. Predpovédni testy — sada 6 letakd..........
4. Jak to fici détem 12. Eticka voditka pro predpovédni testy....
5. Stravaavyziva 13. Cvicebni program .........cceccveeceierviennnnee
6. Relaxace 14. K zamygsleni (o presymptomatickém testu) .
7. Sexualni problémy........cccoocuviniivinninnnnns 15. Rodina a dédi¢nd nemoc..........ccccuvuuucnnce
8. Fyzioterapie
Brozury
1. Péceonemocné s HCH.......ccocvrrernnnnes 7. Zivots HCH - Vy#iva a stravovani
2. HCH - broZura pro rodiny (vieobecné pouceni 8. Zivot s HCH - Fyzioterapie
o véech aspektech nemoci, bez diirazu na péci 9. Zivot s HCH - Logopedie a poruchy
alécbu) polykani
3. HCH ajejilétba - prirucka pro odborniky 10. Zivot s HCH - Fyzioterapie a ergoterapie
4. Zivots HCH (dotazy a odpovédi pro rodiny) 11. Zivot s HCH - Jak mluvit s détmi o HCH
5. Geny v generacich (auten. ptibéhy rodin) 12. Fyzioterapie a ergoterapie — praktické
6. Zivots HCH - HCH v rodiné sesity
(Knizka pro malé déti) ....c..ccocoverrerevunee.
DVD

DVD pro pecovatele o pacienty s HCH. .......
(toto DVD lze promitat pouze pri u¢asti informovaného ¢lena SPHCH)

Identifika¢ni prikazka pro pacienta s HCH

Zpravodaj Archa - zbyld ¢isla

Dopis pro sponzory, slozenky — u PharmDr. Vondrac¢kové, Ing. Hrudy

Na vyzadani zaptj¢ime zpravodaje sesterskych organizaci (USA, Kanada, Anglie,
Skotsko, Némecko) v anglickém a némeckém jazyce a jejich videoprogramy se specific-

kou tématikou (dokumenty ze Zivota rodin i organizaci, genetické testovani).

JMENO @ PIIIMIEIL .ottt saenes
AQLESA: wevrrrrereeceveeeess e ssssssssssssssssssssssssssanns PSC: covvvrieeeeeeeensenmssessseesssssssss s ssssesns e

POAPIS: wvvrrereeeiieereririicierieeiseiseiseseeiseieessesseaeeseeieees Datum:
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8. FOTOGRAFIE
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Monika Baxa
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Tébor ,,Recko 2011
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9. HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni, charak-
terizované mimovolnimi pohyby, poruchami chovani a demenci. K nastupu pfiznaka
dochazi obvykle v dospélosti, nej¢astéji mezi 35. — 45. rokem Zzivota. Progresivni ubyva-
ni télesnych a dusevnich schopnosti vede k uplné zavislosti pacienta na péci okoli. Jde
o relativné fidké onemocnéni s vyskytem 1 nemocny na 10 000 — 20 000 obyvatel. HCH
se v rodindch vyskytuje po fadu generaci a je velkou z4tézi pro pacienty i jejich rodiny.

Utinna lé¢ba dosud neexistuje. Piibuzni a partnefi postizenych i osoby v riziku
jsou obvykle po léta konfrontovani s povahou i prubéhem choroby. Mivaji velmi jas-
nou predstavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢ném prenosu. Rodina se dostava do socialni
izolace, predev$im kvuli zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy muze hrat
znacnou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zatéz je umocniovana pocitem vyjimecnosti,
danym fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle neznd kromé pfibuznych niko-
ho se stejnymi problémy a ani u odbornikt vzZdy nenajde patfi¢né pouceni a podporu.

Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé (SPHCH) vznikla roku 1991 jako
svépomocna pacientska organizace (neziskové obc¢anské sdruzeni). Jejim cilem je po-
skytovat vSestrannou pomoc a podporu pacientiim a jejich rodinam, zlep$ovat informo-
vanost rodin, profesionaltl i vefejnosti a zkvalitiiovat dostupné sluzby a pé¢i.

K hlavnim aktivitim patti vydavani informacnich materialt o vSech aspektech one-
mocnéni a poraddani edukaéné-rekondi¢nich pobytl pro pacienty a peovatele. Dale se
SPHCH podili na vzdélavani zdravotnikt i na osvété $ir$i vefejnosti a snazi se zajistit
finan¢ni zdroje pro veskerou ¢innost. Diky spolupraci s Diecézni katolickou charitou
v Hradci Krélové je v provozu ptij¢ovna zdravotnickych pomiucek pro pacienty s HCH.

Kontaktni adresa Spole¢nosti 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
Ceska Cermna 41, 549 21 Ceskd Cermna
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 ucet u Ceské spotitelny ¢. 1543349/0800
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Vas odbornik na inkontinenci

Vysoce kvalitni absorpéni kalhotky TENA Pants a TENA Flex
poskytnou uzivateli tu nejlepsi ochranu pfi stfedni az tézké
inkontinenci. Maji vyborné absorpéni vlastnosti, jsou 100 %
prodysné a dlouhodobé udrzuji pokozku suchou a zdravou.

Doporucte pomticky TENA Vasemu klientovi.

Vice informaci ziskate na www.tenacz.cz
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c/o Life nebo na bezplatné TENA infolince 800 770 700
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Vyplnéni hlubokych vrasek zevnit pleti.
Bez injekci!
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MEDICINSKA PECE PRO KRASNOU PLET

EXKLUZIVNE V LEKARNACH



