7 */k /; 7

Spolec¢nosti pro pomoc pri \:/

Huntingtonové chorobé

¢. 40/2012



Vyziva pro boj s nemoci

Jsem rada, ze ma
maminka vice sily.

Silné télo je zakladem zdravi.

V nemoci télo stradé a slébne,
potrebuje posilit.

Nutridrink je lékarsky oveérena tekuta
vyziva pro posileni nemocného.

Nutridrink G¢inné doplni stravu
nemocnych, ktefi trpi nechutenstvim
nebo jim nemoc brani pfijmout
dostatecné mnozstvi stravy.
Nutridrink obsahuje vSechny
dlezité Ziviny v optimalnim poméru.
Viyborné chutna a je vhodny i pro
dlouhodobé uzivani.

Nutridrink prispiva k urychlent
rekonvalescence a zlepSent
kondice. Zadejte Nutridrink ve vasf
lekarnée.

www.vyzivavnemoci.cz

Nutridrink je potravina pro Z\)If;!m' Iékar'ské Ucely, potravina pro zviastni vyzivu.
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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 svété.

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

MOTTO:

Neni orlem ten, kdo 1éta nizko, ale ten, kdo se vznese vysoko a vrati se zpét.
Moudrost z Ddlného vychodu

Skutky ¢lovéka jsou jeho Zivot. A skutky jeho stavaji se jeho osudem dobrym nebo
zlym. To je zakon naseho Zivota.
Agni Purana

Pokud se nadéje nenaplni, neopoustéj ji. I kdyz se jedny dvere zaviely, tisice dalSich
jsou stale oteviené.
Friedrich Riickert

Seznam zkratek

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

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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Vazeni pratelé,
v posledni dobé ¢asto sly$im od své nemocné dcery slova ne,
nejde to, nezvlddnu to. Doposud jsem nebyla tak ¢asto vystave-
na negativiim v feci. Viibec si ¢lovék neumi domyslet, ze ¢asto
vyslovené negativum miize rozhdzet vnitfni klid posluchace.
S pocitem velkého zoufani si, jsem se setkala po delsi dobé se
svym dvouletym synovcem. Bajecné dité, které pravé objevilo
moc slova ne. To dité mi nastavilo jiny pohled na slovo ne. Vite,
jak je uzasné sledovat, co vSechno se déje pfi vysloveni slova ne?
Najednou neslysi nezdzivné ,hodny*, ale nastane vzraso, jak se
v8ichni snazi zvlddnout situaci. A tento moment mé velmi zaujal. Negativni odpovéd
ve mné vyvolava tolik! Zlost, zmatek, roz¢arovani az zoufdni si a zbésilé premysleni,
jak zareagovat a ziskat kladnou odpovéd. Negativni odpovéd v dotazovaném rozviri
spoustu déji. Ve svém Zivoté jsem byla ¢astokrat postavena do situace, kdy jsem byla po-
vazovana za bldzna, protoZe ne pro mé nebyla ptijatelnd odpovéd a $la jsem, jak se Fika
»proti zdi“. AZ nyni jsem si ale uvédomila, Ze jsem to zacala délat v dobé, kdy jsem méla
nemocného manzela a jinak jsem to neuméla. Vzdat se neni mdj styl. Vzdat se to neni
zadna cesta dal a nadéje do budoucna. A nadéje je to, co velmi moc pottebuji, protoze ta
mi dava silu a viru, Ze Zivot ma smysl. A snad to, co vam tady popisuji, trochu ovlivnilo
i mého syna pti rozhodovéni se o svém Zzivoté s rizikem HCH. Nejdtiv chtél zdravé déti
pres umélé oplodnéni a zadny test. Nechtél znat svoji budoucnost. Pak trosku dospél
a uvédomil si, Ze ne neni nadéje na $tastny zivot jeho rodiny. Nechce, aby jeho déti vy-
riistaly bez penéz s vé¢né vycerpanou a ustvanou mamou a nemocnym tatou. To neni
nadéjnd cesta. To je cesta beznadéjnd. Samoziejmé miize se v Zivoté prihodit cokoliv, ale
pokud muzete sviyj zivot ovlivnit, vyberete si prece tu lepsi variantu. I préci si vyberete
tu s lep$imi podminkami véetné finanénich. Tak pro¢ ne lepsi Zivot pro sebe a své milo-
vané? A kdyz bude test negativni? Na to se pfipravuje uz nyni s védomim, Ze negativnim
testem Zzivot nekonci, jen cesta a cile se zméni. V této fazi pfipravy na test jsou pro néj
velmi dulezité dobfe fungujici vztahy a moznost oteviené komunikace. To mu déava viru,
silu a nadéji. Doufam, Ze co nejvic lidi¢ek v riziku si bude chtit ve spravny ¢as a zodpo-
védneé zvolit svoji cestu k zivotu. K tomuto kroku v3ak je potieba velmi dobfe pfipravit
sebe 1 své nejblizsi a nepodcenit moznost konzultaci s odborniky po sdéleni vysledku.
Vite, j4 mam zkusenost, Ze v Zivoté stejné nejvic rozhoduji neptedvidatelné nahody.
KdyZ mi onemocnéla dcera a ja zivot tak trosku zabalila, Ze uz budu jen pecovatelka, tak
mi do zivota jako blesk z ¢istého nebe doslova prifréela Anicka. Dopoledne mi zavolali
ze socialky, odpoledne prijela, okamzité rozsvitila cely dtim a dnes je uz i Vestfalova.
Néco tak uzasného bych ani ve snu nedokdzala vymyslet. Ja bych vSem, ktefi jsou v rizi-
ku, moc prala par nepredvidatelnych $tastnych ndhod v pravy cas.
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VIDEL BY TO TAKE TAK PAN SMOLDAS?
Ing. Jifi Hruda

Pan Ivo Smoldas mivé iZasné komentate k riiznym otdzkdm a problé-
mim ze soucasného Zivota nasi spole¢nosti. Jednou se vyjadtil o nagem
diichodovém systému priblizné v tom smyslu, Ze je nutné snizit podil
diichodcti v nasi spole¢nosti a to vyrazné. Jmenoval tii mozné cesty:

o reprodukéni, tj. plodit déti, aby mél kdo vydélavat na dané,

« alchymistickou, tj. nalézt elixir mladi, aby nastup do dtichodu byl co mozna oddalen
a pobirani penze bylo zkraceno,

o myslivecka.

To znamend, ze kratit bude tfeba z opa¢ného konce (uméle snizovat pocet diichodctt).
Domniva se, Ze je jen otazkou ¢asu, kdy se politici a parlament prikloni k tfeti cesté. To,
co se chysta ve valorizaci diichodi na pristi roky, uz tuto treti cestu ¢aste¢né pfipomina.

To v§echno se netyka jenom starobnich dtichodct, ale i nasich pacientt s invalidnim
dichodem. A vibec celého systému socidlniho a zdravotniho. Pfistup ministra zdra-
votnictvi a ministra prace a socialnich véci je podivny a asi by se mélo prozkoumat,
jestli nejsou cleny mysliveckych spolkil. Zpravy o jednanich s nimi, které dostavame
z Nérodni rady pro zdravotné postizené, vlastné toto nevylucuji.

Je ziejmé, Ze 1ékar si nemad plést empatie a sympatie k pacientim. M4 mit alespon
zékladni psychoterapeuticky ptistup. Znamenad to, Ze pan ministr zdravotnictvi by se
mél umét dobre orientovat v celostni mediciné. Je tfeba chapat nejen potfebnou lé¢bu,
ale i pacienta jako soucast socialniho systému, a prijimat dalsi discipliny, v¢etné fyziote-
rapeutickych, logopedickych a dalsich.

Asi ted trochu Zehram na soucasny stav, ale co jiného miizeme nasim pacienttim
s HCH dat, nez dustojny a uceleny pristup k vytvareni podminek v péci a stardni se.
Lécba zatim neexistuje a pecovani prevazné zustavd na partnerovi a dalSich ¢lenech
domacnosti, ktefi v tomto kolobéhu maji dosud minimalni podporu okoli a vladnouci
ttidy a ¢asto musi ¢isté obhajovat existenéni minimum.

A doporuceni pro pecovatele: ,Nauc se byt saim a nau¢ se prijimat samotu!“

NemtzZete se zaobirat tim, ,co kdyby...“! Kazdy den nas stavi pred néjakou volbu
ve véem, co délame. A ucinit volbu je strasné diilezité a casto tézké. Ale védomi toho, Ze
volbu jsem ucinil saim, mi zase dodava dalsi silu k tomu, nést za ni odpovédnost. Nékdy
je vysledek lepsi, nékdy horsi, ale nemohu nic svadét na nikoho jiného. Ale vyse uvadéné
podminky a vlivy vse ztézuji.

Tak vSem preju samé dobré volby a zlepsujici se podminky pro jejich konani.



UVODNI SLOVO
PharmDr. Zderika Vondrdckovd

Vazenipratelé, clenové a priznivci SPHCH,
dovolte mi, abych Vas jako jiz kazdoro¢né
véechny v tvodu nového ro¢niku Archy
pozdravila a poprala Vam dodate¢né pri-
jemny a uspésny rok 2012.

Tyto radky pisu na Velikono¢ni pondé-
li. Kdo mne znaji, vi, Ze bydlim na vesnici,
kde stéle jesté pretrvavaji staré dobré tra-
dice. Takze kolednikii bylo dosti. Jaro se

: 2 sice hlési zvolna, protoze v¢era chumelilo
a do rdna mrzlo, ale je nezadr21telne tady. Je moc hezké, ze jesté v tomto stresem napl-
néném c¢ase mizeme tradi¢né vyzdobit své domovy a prijmout koledniky, ktefi nam
preji hodné zdravi, aby nds po cely rok blesky nestipaly, a prozit chvilku souznéni se
sousedy, hlavné témi mladymi, ktefi si chodi kazdy rok obhlédnout, jaka dévcata, jim
kde vykvetla.

Pokusila jsem se tak vyloudit v ivodu trochu dobré nalady a tsmév, ale realita v ¢eské
spole¢nosti je méné vesela.

Loni jsem zac¢inala tvodnik vétou: ,,Rok 2011 nas zbavuje absolutné veskerych nadéji,
ze se pacientim s HCH dostane adekvatni péce a Ze se kvalita jejich Zivota zlepsi. Zako-
ny nejsou momentalné naklonéné osobam se zdravotnim postizenim.”

Letos v§ak nemohu napsat vétu jinou, ba naopak mam pocit, ze vie je jesté smutnéjsi.
Vsak v prubéhu cetby této Archy pochopite, Ze se ndm toto ¢islo nepsalo viibec vesele.
Cela socialni a zdravotni problematika se nam pod rukama den ze dne ménila, a tak to,
co bylo pravda v lednu, je uz v dubnu jinak.

Zda se mi, ze vSe dobré, co se podarilo Narodni radé osob se zdravotnim postizenim
prosadit do zakont v devadesatych letech minulého stoleti a jesté vylepsit na pocatku
tohoto tisicileti, soucasna vlada pod heslem: ,,Snizovani vydajii ze statniho rozpoctu®
mafi. Néjak nemohu pochopit, Ze z veskeré snahy po Sametové revoluci zlepsit kvalitu
zivota spole¢nosti, tzv. se priblizit k Zapadu, jak je pro nas Cechy typické, stéle nékoho
kopirovat, jsme se kone¢né stali sami sebou a ted se nesta¢ime divit. VSechno to so-
bectvi v nds asi dfimalo po celou dobu minulého rezimu a soucasnd vlada vse privadi
k dokonalosti. Tak dokonale se byvalému rezimu z nis Cechtt podatilo vymytit dctu
jednoho k druhému, dobry pocit z pomoci slabsim. To snad ani neni mozné? Kdyz si
uvédomime, jaka slova vychazeji z ust soucasné politické scény. Vysledek je znat vSude.
Zhor$uje se dostupnost zdravotni péce, pacientim stoupaji naklady a pojistovny stale
nedbaji, aby jejich pojisténci méli tu nejkvalitnéjsi péci, protoze to jsou preci jejich pojis-
ténci, ale staraji se hlavné o svou kasu. A uz viibec jim nevadi, Ze jejich pojisténci budou
muset za o$etfenim ¢i vySetfenim jezdit nékolik hodin, viibec nefesi schopnost senio-




ri, jak vSe zvladnou. A o socialni problematice je jednomu az stydno mluvit. Ze vsech
médii jen sly$ime, Ze nejsou penize na dichody, mame pfili§ mnoho diichodcd, nejsou
penize na valorizaci diichodi atd. Socialni pobytova zatizeni nemaji penize na provoz.
Uz se objevuji informace, Ze se budou muset asi néktera zatizeni prodat nebo uzavfit.
Ale zaplati rodina ¢i senior soukromé zatizeni, kde naklady musi zakonité stoupnout?

Na druhou stranu jen diky lidem, ktefi vkladaji do prace osobni nasazeni a entusias-
mus, se shledavame s dobrym, s praci odvedenou zodpovédné a lidsky, nejen pro penize.
Prikladem jsou nékteré z pribéhi v tomto ¢isle Archy. Viem témto lidem jako predsed-
kyné SPHCH vyjadfuji hlubokou tctu a obdiv, Ze se nenechali zlomit ,,systémem®.

Zvlastni je, Ze naSe vladni garnitura predvadi politiku proti zdravotné postizenym
a lidem socialné slabym a ztraci lidskou tvar. Proti tomu je svét huntingtonského hnuti
tak kompaktni, tak lidsky, a tak intenzivné ¢inorody ve snaze najit 1ék na HCH. Je to
az paradoxni, jak rozdilny pristup. Jak je to mozné? Jako kdyby nasi vladni Gfednici
neméli zdravotni problémy a nechdpali nad¢asovost prace zdravotniki. Souvisi to snad
s prijmenim pana premiéra Necase?

V tomto misté musim pfipomenout citat z ivodu Archy: ,,Pokud se nadéje nenapl-
ni, neopoustéj ji. I kdyz se jedny dvere zavrely, tisice dal$ich jsou oteviené“ (Friedrich
Riickert).

Nase Nadéje je ve Svété a v nas samych, a ne v soucasné ¢eské vladé.

Za celou SPHCH chci vyjadrit, jak velice jsem rada, ze mame v tomto vydani Archy
¢clanek prelozeny panem Adamczykem z HDBuzz. Je to informace, kterou srozumitel-
nou formou podavaji mladi védci ze svétového vyzkumu HCH. Také je zde uvedena
recenze na knihu Jsem to, co mé geny? od pana Roberta Klizmana. I zde se pise o HCH
a o tom, jak se s ni jednotlivci vyporadavaji. Zaujala mne véta: ,,Genetika je ¢ocka do na-
$eho nitra i zpétné zrcatko. Bylo by skvélé fici: , Tak ji ignorujme.“ Ale je tady a ztstane
tu.“ My v8ichni, osoby v riziku, partnefi nemocnych i jejich déti jsme byli diky ,,genetic-
ké informaci vyslani na cestu, na kterou nejsme ptipraveni®, a proto to tak boli, a pro-
to tak tlu¢eme na dvefe, aby naim bylo pomozeno, ale hlavné si musime pomoci sami
ve svém huntingtonském hnuti. Zde je nase nadéje, cesta i slova utéchy.

Podpora a prispévky od statu letos opét minimalni

V tomto misté musim uvést tidaje o dotacich z MZ CR. Tento dota¢ni systém je ofici-
alni a vybér projektii pro tak malou organizaci jako je SPHCH svéd¢i o prioritach vlady
a ministerstev. Naprosto nechapu, pro¢ uz druhym rokem nepodpoftili letni rekondi¢ni
tabor pro déti z rodin zatizenych Huntingtonovou chorobou. Stejné tak dotace na tisk
a distribuci Archy jsou opét nulové.

Pro leto$ni rok jsme zadali na dotacich o ¢astku, kterd je jen o malo vys$si nez polo-
vina naseho predpokladaného ro¢niho rozpoctu. Schvalena byla vSak celkova c¢astka,
ktera nam nepokryje ani ¢tvrtinu predpoklddaného ro¢niho rozpoctu.



Souhrn dotaci pro letosni rok z MZ CR

Predmét Zadosti Celkové naklady PoZadovana PFidélena dotace
eamet zados K& odhad dotace K& v K& na rok 2012

Relfondlcnl letni tabor pro déti z rodin 40 000 31 900 0

s vyskytem HCH

Rekondlcnel-edukacnl pobyty SPHCH 216 000 77 500 60 000

se zdravotnim programem

Vydavani a distribuce zpravodaje Archa 85000 57 500 0

Tvorba novych web stranek 35000 27 300 25000

Organizaéné administrativni servis

SPHCH 160 000 90 000 40000

Dotace na rok 2012 celkem 536 000 284200 125 000

Tak tedy rychla rekapitulace:

Celkové predpokladané naklady na provoz SPHCH na rok 2012: 536 000 K¢.
Pozadovana dotace: 284 200K¢, tj. 53 % z celkovych nakladii na rok 2012.

Pridélend dotace jako odpovéd z MZ ¢ini: 125 000K¢, coz je 44 % z pozadovaného, ale
je to 0 néco vice nez loni.

Dotace z MZ CR nam pokryji pouze 23 % naklad. Loni jsme byli ve ztraté 49 000 K&.
Z vlady jsme obdrzeli letos na podporu ¢lenstvi v mezinarodnich organizacich
a na posterovou prezentaci na 15. kongres EHA 29 800 K¢.

Znovu chci na tomto misté podékovat organiim a firmam, které nas podporily v nasi
lonské praci, jinak by naSe ztraty byly jesté vétsi, a vas vSechny nabadam k hledani
sponzor, opét!

FINANCE NEMUZE HLEDAT JEN RADA SPHCH
A nyni shrnuti ¢innosti spole¢nosti v roce 2011 a dalsi dulezité informace.

Zakladni clensky prispévek ¢ini i nadale 150 K¢ ro¢né, ale vitdime samozrejmé podle
moznosti kazdou korunu navic. Vazime si pfitom kazdé ¢astky, nebot kapky tvori more.

Nyni jiz ptichdzi chvile bilancovani prace Rady a shrnuti v§eho, co se nam podatilo ¢i

bylo alespon zapocato.

o Zucastnili jsme se mezinarodniho kongresu IHA v Melbourne v Australii, kde méla
nase posterova prezentace velky ohlas.

o Zacastnili jsme se workshopu zakladniho vyzkumu v Liblicich na téma: ,,Velké zvi-
feci modely neurodegenerativnich onemocnéni®.

« Posterovou prezentaci jsme se zucastnili na dvou vystavach pro zdravotné postizené
osoby, v Praze a Brné.

o Usporadali jsme dva edukaéné-rekondi¢ni pobyty, prvni na jate v Prostéjové druhy
na podzim v Koliné.



Usporadali jsme ve spolupraci s détskou lékarkou MUDr. Alenou Remes$ovou druhy
rekondi¢ni letni tabor pro déti z nasich rodin; mél velky ohlas.

Vypracovali jsme nékolik dota¢nich projektii na MZ CR na rok 2011 v hodnoté
279 200 K¢&; bohuzel prispévek, ktery jsme obdrzeli, byl 84 000 K¢.

Dalsi projekty podavame na Vladni vybor pro zdravotné postizené, kde jsme obdr-
zeli na rok 2011 63 600 K¢.

Pokracoval provoz internetové poradny, kde zodpovidame stale vice a vice otazek,
stale se opakuji otazky ze socialni oblasti, napt. do jakého zatizeni socialnich sluzeb
je mozné umistit pacienta s HCH, jak zadat o diichod, a bohuzel ptibyva dotazu
na juvenilni formy HCH, nejcastéji se ptaji socidlni pracovnice a pracovnici pedago-
gicko-psychologickych poraden.

Pokracuje spoluprace s firmou Nutricia a dr. Z. Vondrackova ma k dispozici seznam
nutricionisttl, na které vas muize odkazat. Tento seznam je vyvésen i na nasich www
strankach. Jiz by nemél byt problém s predepisovanim nutri¢ni podpory pro nase
pacienty. Zpravidla neni tfeba jiz ani doporuceni od spole¢nosti, ale kdyby mél né-
kdo problém, dr. Vondrackova vam kontakt a doporuceni, pro¢ je nutri¢ni podpora
u pacientt s HCH nutna, posle.

Pokracovali jsme ve spolupraci s Koalici pro zdravi, diky ni mtiZeme snaze lobovat
za zajmy pacienti s HCH.

Navazali jsme odborna jedndni s JUDr. J. Hutafem z NRZP o nasi problematice
v oblasti vyzivy a nutnosti zavedeni nasi diagnézy do vSech nové zpracovavanych
zakont a vyhlasek tykajicich se zdravotné postizenych osob. Toto téma je stale velice
zivé, ale kvili vSem uspornym bali¢kiim narazime na celou fadu riiznych prekazek
a odkladu atp. Zatim se vyhlasky v nas prospéch nezménily, ba naopak. Politicka si-
tuace v nasi zemi vée velice komplikuje a bez vasi jednotlivé podpory zdola nemame
$anci. Jiz se o tom mluvilo nékolikrat a stale to plati. Kazdy musi za svého nemocné-
ho a za v§echny ostatni huntingtonské rodiny bojovat jednotlivé u svych poslanci.
Ti se neustale méni a snad se mezi nimi musi jednou objevit nékdo, kdo nam bude
naklonén a pomuZe nam nasi véc prosadit.

Pripravili jsme dva postery, jeden ¢esky a jeden anglicky.

Pokracujeme ve spolupraci s kralovéhradeckou Diecezni charitou:

o putjcovna se v roce 2011 neobohatila o nové zdravotnické pomiicky,

« zatim jich je dostatek.

Podarilo se nam ziskat ke spolupraci pani fyzioterapeutku Mgr. Lenku Vincikovou
z neurologické kliniky 1. LF UK Praha. Vdé¢ime za ni pani MUDr. Tereze Uhrové.
Podarilo se nam ziskat ke spolupraci nové i logopedku pani Mgr. Evu Baborovou
z neurologické kliniky 1. LF UK Praha.

Nepodarilo se nam

Rozvinout internetové stranky www.huntington.cz, udrzujeme zakladni provoz.
Dokoncit zjednodusené socidlni minimum pro pacienty s HCH, protoze se vyhlasky
opét novelizovaly a vée je tfeba prepracovat.



VIZE I POVINNOSTI PRO ROK 2012

1. Pokracovat ve spolupraci s kralovéhradeckou katolickou Diecezni charitou
» vfedeni problematiky domaci péce o pacienty s HCH,
» vedukaénim programu stfednich zdravotnickych a socidlnich pracovniki v péci

o pacienty s HCH,

» Vv provozovani pjjcovny zdravotnickych pomucek pro pacienty s HCH,
« v zajistovani oprav stavajicich, jiz pouzivanych pomucek.

2. Usporadat 2x Rekondi¢né-edukaéni pobyt. Na jate v Prerové, podzimni pobyt bude

v Cechéch, ale zatim nemdme stanovené misto. Jen vime, Ze Kolin je pro nase pa-

cienty nevyhovujici, a i kdyZ tam dobfe vafi, musime hledat jiné pfistupné misto.

Vydat 2x zpravodaj Archa.

Sepsat novou souhrnnou publikaci pro rodiny s HCH.

Sepsat novou publikaci pro rodiny s HCH o vyzivé.

Zazadat o dotace pro rok 2013 na MZ, v Kralovéhradeckém kraji a na V1adé CR,

pripadé diky Vam i v jinych krajich.

7. Prezentovat &eskou laickou SPHCH na Evropském kongresu EHA ve Svédsku
ve Stockholmu.

8. Rozsitit nasi publika¢ni a medialni ¢innost.

9. Hledat nové sponzory.

10. Modernizovat internetové stranky; pro letosni rok jsme dostali dotaci, tak se nam to
snad tentokrat podari.

11. Zpracovat mapu pobytovych zafizeni, kde pfijimaji pacienty s HCH.

12. Pokracovat v podpore zac¢lenéni nasich odbornych pracovist do EHDN.

13. Pokracovat ve spolupraci s EURORDISEM.

14. Zpracovat zjednodusené socidlni minimum pro HCH se odklddad, protoze se vse neu-
stale ménd.

15. Zahdjit jedndni s poslanci ohledné diskriminace rodin v riziku HCH.

16. Dotdhnout snahy z petice za specializované zatizeni pro pacienty s HCH do zddrného
konce, opét pouze vize do budoucnosti, momentdlné neredlné.

17. Rozsitit ptispévky a informace o HCH do odbornych casopisi (neurologické, psychiat-
rické, zdravotnické, logopedické ¢i farmaceutické).

18. Zintenzivnit snahu o zfizeni rehabilitacniho zatizeni pro HCH.

AN

Poslednich pét bodii bude pro letosni rok ponékud v pozadi nasich aktivit, ale nezapomi-
ndme na né.

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

KDO TO ZA SPHCH VEZME DO SVYCH RUKOU A DOTAHNE DO ZDARNEHO KONCE?
Prede dvéma lety jsme nastinili uréitou vizi, podle které bychom mohli postupovat a za-
jistit tak pro nase pacienty urcitou mapu zarizeni v celé republice, kde bychom provedli
vyskoleni personalu a kde by nasledné pfijimali nase pacienty, at uz k trvalym, respit-
nim nebo terminalnim pobytiim anebo do dennich stacionai, coz vidime jako redlnou
aktivni pomoc rodinam do doby, nez bychom ziskali sva specializovana zatizeni. Kvili
dostupnosti pro rodiny je jedno zafizeni prece jen malo. A zfidit takové zarfizeni zcela
samostatné je prili§ nakladné, proto jsme tuto myslenku pani MUDr. Blazkové z hospi-
ce v Chrudimi pfijali jako dobry a realisticky zacatek cesty k nasemu cili.

UKOL!

Hledame aktivni spolupracovniky, ktefi by zmapovali jednotlivé kraje. Kteti by poho-

vorili s fediteli zafizeni, kterd by pfipadala v ivahu. Analyzu zafizeni i s dal$imi postu-

py bychom potom spole¢né probrali a rozdélili bychom se o dalsi praci.

Vysledkem by méla byt online mapa, na niz by se po kliknuti na urcité mésto ukazalo,

zda je tam:

1. Denni staciondf pro pacienty s HCH.

2. Hospic, ktery ptijme pacienta s HCH k respitnimu pobytu, ¢i pacienta v terminal-
nim stadiu HCH.

3. Chranéné bydleni pro pacienty s HCH.

4. Zatizeni, které prijme pacienty k trvalému pobytu.

Je to konkrétni ikol minimalné pro 14 lidi, protoze mame 14 krajii, anebo i vice, napft.

podle byvalych okrest.

Ur¢ité se k tomuto bodu vratime na jarnim setkani, a protoze budeme pfipravovat nové

www stranky, bylo by fajn, kdybyste nam posilali presné udaje o zatfizenich, kde mate

umisténé pacienty nebo je vyuzivate k respitnim pobytim.

Pfedem dékujeme vSem, kdo se nam prihlasite, Ze ten ktery kraj ¢i okres zpracujete, bud

pisemné na adresu: Ing. Jif{ Hruda, Bélobranské ndm. 6, 530 02 Pardubice, nebo na info@

huntington.cz, anebo alespon poslete tidaje o konkrétni zkusenosti ¢i moznosti.

Na jarnim setkani jesté schvalime dotaznik, ktery se bude vydavat v neurologickych ordina-

cich, na jehoz zakladé bychom zmapovali pottebu pobytovych mist v jednotlivych krajich.

Znovu Vam véem opakuji, pomoci si musime sami, to ale neznamena, zZe praci odve-
de pouze RADA SPHCH, ale kazda rodina musi prilozit ruku k dilu.

Jsme prece lepsi nez soucasna ceska vlada, ktera si mysli, Ze usporami dojde k rozvo-
ji. Naopak my musime spojit sily, mySlenky, lasku a finance, abychom nasim blizkym
i sobé umoznili udrzet dastojnou kvalitu Zivota.

Na zavér nam vSem i sobé chci poprat hodné sil, zdravi, lasky a jako obvykle snad i né-

jaka pozitiva na poli védeckém v roce 2012.
Za sebe i Radu Zdenka Vondrackova

11



CLANKY
AKTIVNI ZIVOTNI STYL MOZNA OVLIVNUJE DOBU
NASTUPU SYMPTOMU HCH

Deepti Babu, 10. ledna 2011, editor Ed Wild, preklad Zuzana Maurovd
www.hdbuzz.net/9

Vice diivodi byt aktivni/pasivni Zivotni styl se miize podilet
na ¢asnéjSim nastupu symptomu HCH.

Vsichni vime, Ze cviceni a aktivita jsou dobré pro kazdého, at
uz je nebo neni v riziku HCH. Nova studie aktivniho Zivotniho
stylu lidi s HCH mutaci ukazuje, Zze byt aktivni je pro osoby
s HCH jesté vyznamnéjsi a Ze pasivni navyky - zvlasté v dospi-
vani - mohou byt jednim z faktord, ktery by mohl byt pti¢inou
¢asnéjsiho nastupu symptoma HCH.

Geny, prostfedi a aktivita

Symptomy HCH se obvykle za¢inaji rozvijet po 30. nebo 40. roce Zivota. Caste¢né z4-
visi doba nastupu ptiznakid na poétu abnorméalniho CAG opakovani v genu HCH. Cim
je pocet opakovani genu vyssi, tim dfive muze dojit k nastupu ptiznaka HCH. Doba, kdy
se symptomy skute¢né objevi, je vSak u rtiznych lidi rizna. Bylo prokdzano, ze asi 40 %
odchylky v dobé nastupu symptomtl je nasledkem dalsich genetickych faktorii a asi 60 %
nésledkem neznamych vlivil v Zivoté jednotlivce nebo v okolnim prostfedi - coz védci
nazyvaji environmentalmi faktory.

Vyzkum uz prokazal, ze environmentélni faktory jako vzdélavani, volnocasové ak-
tivity a zaméstnani ovliviiuji jiné neurologické poruchy, napt. Alzheimerovu chorobu
nebo Parkinsonovu nemoc. Studie na zvifatech (mysi s HCH) navic ukazala, Ze pesttejsi
prostiedi, které poskytovalo my$im vétsi stimulaci, oddaluje nastup nemoci a zpoma-
luje jeji progresi.

Miize to platit i pro 1idi? Zjistit se to pokusila skupina védcii z Australie a Nového
Zélandu.

Skupina ziskala 154 dospélych dobrovolniki s symptomy HCH, u nichz byl znam
pocet CAG opakovani. Kazdy z u¢astnikt vyplnil dotaznik o vSech volnocasovych akti-
vitach, kterym se vénoval v rtizném véku a které predchazely prvnim projeviim sympto-
mu HCH. Tyto ¢innosti byly rozdéleny na fyzické (napf. chiize, béh nebo prace na za-
hradé), intelektualni (napt. cetba, kresleni, spole¢enské hry) a pasivni (napf. poslech
hudby, sledovani televize nebo telefonovani).

S ucastniky byl také veden rozhovor, ¢asto v pfitomnosti rodinnych ptislu$niku.

Vsechny rozhovory vedl stejny vyzkumnik, ktery neznal délku CAG opakovani zad-
ného z tcastnikda.
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Jak to dopadlo?

Za prvé se potvrdilo, co uz vSichni vime - Ze vék nastupu symptomt HCH je v pri-
méru ¢asnéj$i u lidi s vétsim poctem CAG opakovani. Pocet CAG opakovani je odpo-
védny za priblizné polovinu rozdild ve véku nastupu symptomd.

Dalsi informace je nova: vék nastupu symptomt HCH byl ¢asnéjsi u dobrovolnikd, kteri
stravili vice ¢asu pasivnimi ¢innostmi. Nezda se, Ze by zalezelo na tom, zda se tcastnici
vénovali pasivnim ¢innostem ve volném ¢ase, mimo néj nebo zda byli pasivni v obou pii-
padech. Zajimavé je, Ze na vék nastupu symptomi HCH nevykdzalo podstatny vliv to, zda
se Ucastnici vénovali intelektualnim nebo fyzickym aktivitim. Zda se, Ze primérna Groven
pasivity béhem Zivota je také pomérné spolehlivym prediktorem nastupu symptomtl.

Dile se védci dotazovali, zda nacasovani aktivity mélo vliv na vék nastupu sym-
ptomi. Nejlepsim prediktorem byly pasivni navyky v dospivani. Jinymi slovy, aktivita
béhem dospivani je pravdépodobné nejvyznamnéj$im vlivem z hlediska véku nastupu
symptomt HCH.

Kone¢né chtéli zjistit, zda by pocet CAG opakovani mohl pfimo souviset se stup-
ném pasivity respondenttl. Zjistili, Ze ano. Jinymi slovy, zda se, ze vétsi pocet CAG opa-
kovani nuti lidi chovat se pasivné, coz ma nasledné vliv na to, kdy se symptomy rozvinou.

Zavér

Pasivita sama mize byt nendpadnym ranym symptomem HCH. A v rodinach, kde
se u rodi¢ti objevily symptomy HCH brzy, by mohlo domaci prostiedi podpoftit pasivni
chovani dalsich ¢lent rodiny.

Celkové se védci domnivaji, ze pasivni, spiSe nez aktivni chovani, je pfi¢inou rozdilu
4,6 let ve véku, kdy se rozvinuly symptomy. To je maximum, které ziskaly osoby, jejichz
aktivni Zivotni styl zamezil nasledkiim pasivniho chovani. Obdobim, které maximali-
zovalo tento vliv, bylo dospivani. Studie jako PREDICT-HD uz dosly k podobnym zavé-
rim u mladych lidi v riziku HCH, ktefi neméli zjevné symptomy.

Problémy této studie

Studie se ucastnilo pomérné malo respondenttl, a rozhodnuti, zda bude aktivita kla-
sifikovana jako fyzickd, intelektualni nebo pasivni zaviselo na usudku vyzkumnika.
Dale se mohlo stét, ze pasivni Zivotni styl existujici symptomy zvyraznil, spis nez ze by
bylo mozné jej z nich na prvnim misté vinit. U lidi s aktivnim Zivotnim stylem se mohly
projevovat tytéz symptomy ve stejné mife, ale oni si jich je$té nemuseli byt védomi.

Kone¢ny vysledek

Byt fyzicky a psychicky aktivni je dobré pro kazdého, a zvlasté pro ty, kdo jsou v ri-
ziku rozvoje HCH, protoze aktivni Zivotni styl mtze ovlivnit nastup symptomu. Prav-
dépodobné je nejlepsi zacit s témito aktivnimi zivotnimi navyky brzy, nejenom proto,
abychom si je pokusili udrzet, ale také abychom vyuzili této rozhodujici $ance, ktera,
jak se zda, u HCH existuje. V podrobnéjsich studiich, zda cvi¢eni a aktivita pomahaji, je
potreba pokradovat a urcité se v nich i pokracovat bude.
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DETI POSTIZENYCH? PROSIM O HLUBOKOU UVAHU!

Doc. MUDr. Martin Bojar, CSc., pfednosta Neurologické kliniky FN Motol, kvéten 2011
www.muzes.cz

Denné se setkdvam v motolské nemocnici s trpicimi bytost-
mi, které zaskocila neocekavand choroba postihujici nervovy,
opérny a hybny systém, pfipadné je suzuje soubéh choroby ner-
vového systému s chorobami dalsich organd. Nemoc je pfiva-
di na nemocni¢ni lizko a u¢inila je vice ¢i méné bezmocnymi
a zavislymi na personalu nasi kliniky. Nemoc, nehoda, nestast-
nd nahoda narusily neo¢ekavané a brutalné béh jejich Zivota
a zivott jejich blizkych.

Kladou si - vystaveni destruktivnimu a zaroven formativnimu vlivu choroby - otaz-
ky po pri¢iné neoc¢ekavané nemoci, ktera vpadla do jejich soukromi, donutila je po-
depsat informovany souhlas, podrobovat se vlastné nedobrovolné radé nepiijemnych
anékdy i rizikem zatizenych vysetfeni, po nichz ¢ekaji na rozhovor s o$etiujicimi lékari
a sdéleni o povaze onemocnéni i o planech na lé¢bu a dalsi o$etfovani.

Nemoc neni normalni. Nemoc je tézkd, zneklidnujici zkouska. Nemoc byva spojena
s bolestmi a utrpenim majicimi péivod jak télesny, tak spiritudlni.

Nemoc je spojena s nejistotou a rozkolisainim hodnot, které povazujeme za jisté a ne-
ménné. Zdravi a obycejny béh rodinnych a pracovnich zalezitosti bereme jako samo-
zfejmost, véc prirozenou jako dychani, usinani a probouzeni.

Nemoci se snazi vét$ina z nas, ktefi o sobé ponékud naivné a lehkovazné sou-
dime, Ze jsme zdravi, vyhybat. S nemoci hodlame smlouvat. Licitovat. Tvafit se,
ze necitime, Ze prvni zneklidnujici pfiznaky se jiz objevily. S nemoci smlouvame,
zafikavame ji. Ti, kterym byla dana vira, se modli a zpovidaji, protoze nemoc muze
byt vnimdna téz jako zkouska, nékdy jako varovani, nerku-li trest. Néktefi by se
rozpomnéli a chtéli by se vykoupit odpustky. Nemoc, boj s akutnimi projevy nemo-
houcnosti, s poruchou nékterych organd, télesnd i dusevni nepohoda, mize nékdy
diky [é¢bé, jindy za pomoci ozdravné sily organismu a duse nebo téz vlivem souhry
$tastnych okolnosti pominout. Jenze nezfidka zanechava pamétovou stopu, jakousi
jizvu, kterda mtize podobné jako sriisty vyvolavat neprfijemné az neuralgické pocity.
Choroba a strach z jejich dusledku, hrozicich recidiv, slabosti, klopytani, tapani
artiznych handicapti mohou byt no¢ni mirou nebo zneklidnovat i pfes den a branit
v normalnim béhu Zivota.

Zdravi je zvlastni stav. Pro vétsinu zdravych plati, Ze pokud si jeho naruseni neuvé-
domujeme, nevnimame cenu zdravi, pry toho skoro nejdrazsiho, co mimodék vlastni-
me. Cena, kterou jsme ochotni za zdravi zaplatit, je, pfihlédnuto k okolnostem, zna¢-
né relativni. Kazdy m4 jinak nastaven prah pro vnimani svého zdravi, pro toleranci
handicapt spojenych s narusenym zdravim, naru$enym zivotem. Plati to pro diisledky
chorobného déje, tirazu nebo vrozené dispozice — nestastna heredita, proklaté geny.
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Jejich diisledky komplikuji Zivoty mnoha nasich pacientt. Pfedstavujf jakousi ¢ervenou
Ariadninu nit, trajektorii, podél niz jsou utvareny jejich zivotni déje, jejich nemohouc-
nost i beznadéj, a tomu se mnozi z pacientt, o néz s nasimi spolupracovniky pecujeme,
pokouseji vzdorovat.

Kdyz je nadéje jen relativni

Dodejme, Ze to ¢ini obdivuhodné. A pravé nelehké cesté Zivotem téchto tézce zkou-
Senych pacientdl, jejich vzdorovani nepfizni osudu a straznim, které prinaseji vSedni
i svate¢ni dny, bude vénovana ma tvaha. Mnozi z nasich pacient@ trpi nevylé¢itelnym
a nenapravitelnym narusenim integrity nervového a hybného systému. Jsou postiZeni
poruchou pohyblivosti, narusenim béznych fyziologickych déju a snizenou schopnosti
vykonavat ¢innosti véedniho dne.

Nesmirné cennymi se stavaji tyto dilezité funkce teprve tehdy, kdyz ndm jsou v da-
sledku nemoci ¢i urazu odepreny. Nahle, zaludné a nevhodné jsme postizeni disledky
ortelu, za ktery vétsinou nemtizeme. Leckdy jde o fatalni neptizen osudu spojenou s ne-
tuSenou strazni a utrpenim.

Doznavam, ze je pro mne i po Ctyficetileté 1ékarské praxi obtizné hovotit s mladymi
zenami a mladymi muzi, kdyz jsou v disledku nevylé¢itelné choroby, trvalého poura-
zového handicapu ¢i dédi¢né choroby zbaveni schopnosti chiize a normalni lokomoce.
Hovotit s nimi o prognéze onemocnéni i omezenych moznostech a neprili§ nadéjnych
vyhlidkach, protoze zprvu prosté nemohou akceptovat, Ze budou pro nenapravitelny
handicap odkazani na elektricky ¢i mechanicky vozik nebo v jesté hor$im pripadé bu-
dou upoutani na lizko. Radéji sni svij velky sen o svobodném zivoté bez handicapu,
ktery chtéji vést bez ohledu na objektivné existujici kruty a osudovy zdravotni handicap.
A toto snéni muZe nemilosrdna, le¢ realisticka informace vazné narusit. Handicap byva
spojen se socidalnim, psychologickym i ekonomickym stradanim a ¢ini takto postizené
osoby citlivéj$imi a zranitelnéj$imi.

Stradani nékteré nase pacienty aktivizuje a neo¢ekavané dokazou prekonavat i zdan-
livé neprekonatelné prekazky. Chapu, ze postupné dojdou k zavéru, ze v osobnim
a partnerském zivoté mohou a musi Celit pokud mozno véem duasledkiim, které s sebou
prinaseji poranéni patefe a michy nebo choroby nervového systému provazené poru-
chou motoriky a inervace vnitfnich organu. Proto jim byva osudové odepreno naplnéni
rodi¢ovského pudu a prani mit potomky, vychovavat své déti.

Medicina dokaze obcas takfka nemozné. Diikazem toho jsou i rozsifené fertilizace
in vitro (IVF), i provadéni odbéru spermatu muziim s kompletnim preru$enim michy.
Metody byly brilantné zvladnuty a dovoluji bezpecné poceti Zenam, jez pro zavaznou
chorobu s trvalym handicapem mohly o matefstvi dfive jen snit. Mladym muzim
po urazech michy ¢i jiné chorobé nervového systému umoznuji stat se otci. Vnimam za-
sadni pfinos téchto modernich az zdzra¢nych metod a chdpu pacientky a pacienty, kteti
se dozaduji toho, aby i v jejich ptipadé byly prolomeny bariéry. Aby i jim bylo umoznéno
Zit se svym partnerem nebo partnerkou rodinny zivot, mit potomky a starat se o né.
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Déti? Radéji tfikrat promyslet...

Dovolte, abych dodal i ono povéstné ,ale“. Naroky kladené na jedince s rtiznymi
zdravotnimi i psycho-socialnim handicapy jsou zna¢né a nepochybné vyznamné mo-
hou ovlivnit kvalitu jejich Zivota, Zivota jejich partnerti i Zivota jejich déti, za néz prebi-
raji odpovédnost.

Odpovédnost v roviné ob¢ansko-pravni, socialné-psychologické i ekonomické. Sou-
dim, Ze pravo na prekonavani handicapu a vzdorovani jeho nasledkiim ma byt spojeno
s pfiméfenou odpovédnosti. Za sebe sama i za své déti. Nelze ji dlouhodobé prenaset
na spole¢nost a pribuzné, jejichz schopnost pomahat nebyva nevycerpatelna.

Pravo mit déti a vést rodinny Zivot je spojeno i s odpovédnosti, kterou prebiraji oba
rodice za své déti. Zahrnuje schopnost zajistit klidné, vlidné, laskyplné, ekonomicky
stabilni prostfedi, v némz se rodina harmonicky rozviji a détem se dafi...

Péce o dité ma byt spojena co nejvice s radosti a spokojenosti. Nema byt provazena
trvalym stresem, utrpenim a spory. Stabilni partnersky vztah, oporu v $irsi rodiné —
ochotné a schopné pomahat lidsky i vécné a podilet se na dobrém i zIém, tedy na véem,
co rodi¢ovstvi lidem se zdravotnim handicapem prinasi — povazuji za velmi dtlezité.
Jsem v$ak presvédcen také o tom, ze rodice, a plati to i pro rodice postizené zdravotnim
nebo jinym handicapem, maji byt odpovédni za Zivoty svych déti a stav rodinného
Zivota, protoZe pravé rodice se zdravotnim postizenim své déti privadéji na svét zpravi-
dla velmi obtizné a za cenu znaénych obéti. Maji a musi pfedem vazit obtize a nesnaze,
jimz mohou své potomky i svou rodinu vystavit. Jedna se o velmi obtizné a naro¢né
rozhodovani pripominajici Sofiinu volbu. Nasledky chybného rozhodnuti mohou mit
celozivotni trvani. Casto se nelze obejit bez konzultaci s 1ékati rtiznych odbornosti.

Prenatdlni a genetické poradenstvi by nemélo byt opomenuto. Jsem zaskocen, ba pri-
mo prekvapen tim, jak u nékterych pacientek a pacientd, jimz nebyl osud naklonén
a od ¢asného détstvi celili nasledkiéim vrozenych chorob a kombinovanych deficiti, po-
byvali v nemocnicich, lé¢ebnach a lazenskych ustavech, pfevazuje touha po ,normal-
nim“ rodinném zivoté a rodicovsky ,,pud®. Zda se, Ze se dostate¢né a rozvazné neza-
mysleji nad moznosti, Ze jejich touzebné o¢ekavané décko, nékdy doslova vymodlené,
muze byt postizeno hereditarni podminénou poruchou, ktera bude spojena s trvalym
handicapem a zivotem plnym nesndzi. Miize to byt podminéno i tim, Ze se od détstvi
sami adaptovali na handicap a zivot ve zdravotnickych a rehabilitacnich ustavech se
jim stal skute¢nym, ne ndhradnim ¢i paralelnim Zivotem. Z pohledu téch zatim jesté
zdravych pak jinak hodnoti mozné diisledky handicapu, ktery vkladaji do vinku svych
jesté nenarozenych déti.

Nemohu soudit, jen vyslovuji pochybnost o tom, zda urcita zdrzenlivost a zvaZeni
i méné optimistickych ¢i pfimo pesimistickych variant nejsou v podobnych ptipadech
na misté. Setkdvam se i s tim, Ze pod urcitym situa¢nim a spole¢enskym tlakem pod-
cenuji i dulezitost pevného partnerského vztahu. Ponékud lehkovazné se smifuji s tim,
ze v pripadé pripadného rozvodu i pro né plati, ze se stejné kazdé druhé manzelstvi
drive ¢i pozdéji rozvadi, takze se jedna o statisticky normdlni vzorec chovani, kterého
se neni tfeba obdvat. Plati v§ak, Ze zZivot rozvedenych matek, ale i rozvedenych otcti po-
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stizenych rtiznymi handicapy, které/ktef1 se staraji o zdrava ¢i handicapovana décka, je
podle mych zkus$enosti obvykle velmi naro¢nd zkouska, nékdy pfimo ocistec. Troufdm
si proto tvrdit, a prosim za prominuti, Ze takovému trapeni a stradani by malé nevinné
déti - byt tfeba jen z ne$tastné ndhody nebo naopak kviili spoléhani na nahodu $tast-
nou - vystavovany byt nemély.

JSEM TO, CO ME GENY?

Debra Nussbaum Cohen in Genetics, tinor 2012, preklad Zuzana Maurovd
www.medicalxpress.com

Toto je recenze na novou knihu, kterd pre-
mysli o etickych otdzkach genetického tes-
tovani.

Pacientka pozitivné testovand na gen,
ktery vede k Huntingtonové chorobé, se
potyka s mnozstvim otazek. Méla by mit
se svym manzelem déti, kdyz vi, ze kazdé
dité je v 50% riziku, Ze zdédi mutaci, kte-
rd je pri¢inou degenerativni neurologické
nemoci? Méla by podstoupit interupci,
jestlize prenatalni test ukaze, Ze plod zdédil mutaci, nebo by neméla mit viibec své déti?
Jind pacientka s rakovinou prsu, kterd se pravé dozvédéla, Ze ma genetickou mutaci
spojenou s touto nemoci, se zeptala Roberta Klitzmana, psychiatra zabyvajiciho se bio-
etikou: ,,Jsem jen to, co jsou mé geny?“

Robert Klitzman, profesor klinické psychiatrie na College of Physicians and Surge-
ons a na Mailman School of Public Health, si nebyl jisty odpovédi na tuto, ani dalsi
z nes¢etnych otazek, jez vyvstavaji pred lidmi, kteti se dozvédéli, ze maji marker pro
nékterou dédi¢nou nemoc. A to ho ptivedlo k napsani nové knihy ,,Am I My Genes?*
(,Jsem to, co jsou mé geny?“), konfrontace osudu a rodinnych tajemstvi ve véku genetic-
kého testovani, kterou vydalo nakladatelstvi Oxford University Press.

S novou moznosti dekddovat cely genom, kterd se dostane na trh a ktera dovoli lidem
ziskat analyzu celého jejich genomu rychle a relativné levné, se tento problém stane pro
pacienty a jejich lékare jesté komplikovanéj$im. ,,Budeme zabarikddovani informace-
mi,” fika Klitzman, ktery také fidi magistersky program bioetiky na Columbia’s Scho-
ol of Continuing Education. ,,Tyto informace nastoluji mnoho socialnich, rodinnych,
etickych a pravnich otazek. Jak bychom je méli chapat? Jak by mély ovliviiovat nase
rozhodovani - za koho se provdame/s kym se oZenime, budeme provérovat embrya, jak
budeme vidét sami sebe?”

Klitzman se specializuje na prunik teorie s praxi. Svou posledni knihu ,,Kdyz se z 1é-
kart stanou pacienti“ se rozhodl napsat poté, co byla pfi utocich na Svétové obchodni
centrum zabita jeho sestra.
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V knize ,,Jsem to, co jsou mé geny?“ vedl rozhovory s 64 pacienty celicimi jedné ze tf1
nemoci, na jejichz biomarkery mohou byt osoby testovany:

o Rakovina prsu, mutace BRCA1 a BRCA2 jsou zodpovédné za 5 — 10 % pripadi kar-
cinomu prsu a ovarialniho karcinomu. Zatimco mutace dramaticky zvysSuje pravdé-
podobnost, Ze zena bude mit rakovinu, ne u kazdé Zeny s mutaci se nemoc rozvine.

o Huntingtonova choroba ¢asto za¢ina psychiatrickymi nebo pohybovymi sympto-
my u pacientti mezi 30. a 50. rokem Zivota, pfedtim nez se rozvine do demence. Ne-
existuje zadna efektivni 1écba.

o Deficience alfa-1 antitrypsinu je nemoc, kterd muze zpusobit onemocnéni plic
a jater. Ackoli existuje efektivni 1é¢ba, mnoho pacientii je chybné diagnostikovano
a jsou lé¢eni na normalni plicni chorobu.

»Geneticka informace nuti lidi vydat se na cestu, na kterou nejsou pripraveni.
Mnoho lidi o tom neni zvyklych premyslet,” fika Klitzman. Nemoci vyvolavaji fadu
otazek a pacienti na né odpovidaji rizné podle svych kulturnich, nabozenskych a ro-
dinnych hledisek a Zivotnich zkuSenosti. V uvahach o genetickém testovani se vy-
nofuje otazka screeningu embryi na pohlavi nebo moznost nalezeni, v budoucnosti,
jinych genetickych marker@ se vztahem k nékterému zZadoucimu rysu jako je inteli-
gence nebo sportovni schopnosti. Mohou mit také za nasledek komplikované soukro-
mé problémy. ,Véda nam ted poskytuje v§echny tyto informace,” fika Klitzman. ,,Ge-
netika mtize nabidnout obrovské dobro, potenciondlné. Na druhou stranu ale muze
byt nespravné pouzita.”

Vétsina zdravotnickych zafizeni je nyni zapojena do biobankingu - odbéru vzorku
genetického materialu pacienta a jeho uskladnéni. Co se stane, kdyz bude chtit soudni
moc pouzit materidl ulozeny v biobance k nalezeni podeztelého zlo¢ince?

»Libi se nam biobanking, protoze pomiize policii zjistit, kdo je nasilnik? Co kdyz se
mohou byt identifikovany markery pro nasili a impulsivnost. Méla by byt tato informa-
ce k dispozici soudci a poroté?“

Klitzman Fika, Ze se lékati, etici a vlada dosud vainé nezabyvali odpovédmi na tyto
otazky, ale méli by. ,,Zajima mne mapovani tohoto nadherného nového svéta, do néhoz
vstupujeme, tak, abychom byli pFfipraveni s nim zachazet,” fika. ,Ukazuje se, Ze genetika
je mnohem komplikovanéji, nez jsme si mysleli. Genetika je ¢ocka do naseho nitra i zpét-
né zrcatko. Bylo by skvélé Fici: ,,Tak ji ignorujme.“ Ale je tady a zistane tady.”

Za padesat let, co byla objevena DNA, jsme vidéli mimoradny pokrok. Napriklad
genetické testovani rychle zlepsilo diagnostiku a 1é¢bu nemoci jako je Huntingtonova
choroba, cysticka fibréza, rakovina prsu a Alzheimerova choroba. Ale s touto novou
znalosti prichdzi obtizné rozhodovani pro nespocetné mnozstvi lidi, ktefi bojuji se stra-
chem, zda podstoupit test, a pokud ano, co udélat s vysledky.

Kniha Jsem to, co jsou mé geny? Ukazuje, jak Celi témto problémiim skute¢ni lidé
ve svych kazdodennich Zivotech. Robert L. Klitzman vedl rozhovory s 64 lidmi, kte-
ti ¢eli Huntingtonové chorobé¢, rakoviné prsu, ovaridlnimu karcinomu nebo deficienci
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E:‘ alfa-1 antitrypsinu. Kniha popisuje - ¢asto vlastnimi slovy do-
£ tazovanych - jak kazdy z nich bojuje s fadou dusledkd, které ma
genetika pro jeho Zivot a pro jeho rodinu. Klitzman ukazuje, jak
7 tito muzi a Zeny bojuji o pochopeni své tisnivé situace a jejich
pricin. Stoji tvari v tvar zmatku - zda podstoupit test; zda pri-
znat své genetické riziko rodi¢tim, sourozenciim, partnertim,
détem, pratelim, lékardm, pojistovndm, zaméstnavatelim
& a Skolam; jak pohlizet na sebe a svou genetiku, jak chapat sebe
— a svou genetiku; jakou 1é¢bu podstoupit, a zda vibec; zda mit
=z déti, adoptovat je, podstoupit screening embrya nebo potrat;
; zda participovat na genetickych komunitach.
) Tvarivtvar témto nejistotdm se pokouseli porozumét testim
a pravdépodobnostem, vyhnout se fatalismu, tizkosti, zoufalstvi
a diskriminaci a najit nadéji, vyznam a smysl véeobecné. Pfinu-
ceni putovat nebezpecim pohyblivych piski, nacrtavaji cestu, po které se mohou vydat
mnozi dalsi.

Klitzman zachycuje hlasy priikopniki, nékolika z téch, kdo se stretli s osobnim di-
lematem vyvolanym moderni genetikou. Kniha ,,Jsem to, co mé geny?“ je neocenitelny
popis jejich zkugenosti.

~Mimotdadny vyzkum zkoumd roli a vyznam genetiky v nasich Zivotech dnes. Tato
strhujici kniha, plnd niZasnych vhledii je pro nds vSechny velmi diileZitym ctenim. -
Paula Zahn.

»Klitzman pruzracné diskutuje mordlni a psychologickou spletitost, kterd ptichdzi
s usvitem genetického testovani. DiileZitd kniha pro kazdého, kdo md patologické geny,
cozZ je kazdy z nds. Velmi doporucuji.“ - Kay Redfield Jamison, autorka knihy Nepokoj-
nd mysl.

»~Poucnd cesta medicinskymi, rodinnymi a existencidlnimi zmatky, kterym Celi ti
z nds, kdo jsou v genetickém riziku.“ - Thomas H. Murray, President and CEO, The
Hastings Center.

KOFEIN, KONOPI A OBEZRETNOST

Dr. Ed Wild, 6. cervence 2011, editor dr. Jeff Carroll, preklad Zuzana Maurovd
www.hdbuzz.net/37

Urychluje kofein Huntingtonovu chorobu? Zpomaluje konopi pribéh HCH?
HDBuzz nahlizi za titulky novinovych ¢lanka.

V nedavné dobé se objevily zpravy, ze by pro osoby s mutaci HCH mohl byt skodlivy
kofein, zatimco dalsi ¢lanky tvrdily, Ze by jim konopi mohlo prospét. Predkladame zde
védecka fakta a také to, pro¢ si myslime, Ze tfeti moznost — obezfetnost — by mohla byt
nejlepsim lékem, az zase prosaknou néjaké senzacni novinky o ,,zdsadnich objevech®
pro HCH.
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Je kofein pfi¢inou ¢asnéjsiho nastupu symptomia HCH?

P, - _ - Tvrzeni, Ze kofein muze urychlovat
| nastup Huntingtonovy choroby, uvedl

dr. Pierre Krystkowiak, z CHU Amiens

(Francie) ve své prednasce na Mezinarod-

nim kongresu Parkinsonovy nemoci a po-

hybovych poruch v Torontu (Kanada).

Krystowiakiv tym studoval 80 fran-
couzskych pacientt s Huntingtonovou
chorobou. Kazdy z pacientti vyplnil do-
taznik o mnozstvi napoji obsahujicich
kofein - jako c¢aj, kdva a Coca-Cola - které
zkonzumoval v minulych deseti letech.

Na zakladé vysledki z dotaznikového Setreni rozdélili pacienty do dvou kategorif -
v prvni byli pacienti s vysokym pfijmem kofeinu a v druhé s nizkym. Pak zjistovali,
kolik bylo pacientiim let v dobé, kdy u nich byly poprvé diagnostikovany symptomy
Huntingtonovy choroby.

Divat se na nastup symptomil timto zptsobem je obtizné. HCH je zptisobena opako-
vanym ,zakoktdnim® tf{ pismen v DNA kédu huntingtonova genu (C-A-G-C-A-G...).
Lidé maji rtizny pocet opakovani a v priméru vice opakovani zpiisobuje ¢asnéjsi nastup
symptomtl. Fakt, Ze pacienti maji riizny pocet opakovani, ¢ini studium odchylek v na-
stupu symptomt o$idnym.

Krystokowiakav tym zjistil, Ze se u pacientii s ,,vysokym® ptijmem kofeinu rozvinuly
symptomy v priméru o ¢tyfi roky dfive nez u pacienti s ,nizkym® pfijmem.

Ve své prednasce pak Krystokowiak pokracoval vysvétlenim, ze kofein blokuje
v mozku signalni molekuly nazyvané ,,A2A receptory“. Nejvyznamnéjsi jsou tyto re-
ceptory na mozkovych bunkach, které u Huntingtonovy choroby umiraji hned na po-
catku.

Proto u lidi, ktef{ pili hodné kofeinu, doslo k nastupu nemoci dfive - a receptory,
které kofein blokuje, jsou pro oblasti mozku poskozené Huntingtonovou chorobou vy-
znamné... Tak to je jisté nezvratny dikaz (anebo je to jen zdani?). Cozpak to neni do-
state¢ny ditvod, aby lidé v riziku HCH prestali pit ndpoje s kofeinem?

Jen klid...

Jak kazdy, kdo Zije s Huntingtonovou chorobou, vi, rozhodovani ohledné diety a Zi-
votniho stylu neni nikdy pfimocaré. Nahlédnéme pod poklicku této studie, abychom
videéli, co se pod ni chysta.

Jak sam Krystokowiak poukazal, v minulosti bylo na mnohem vét$im vzorku pacien-
td prokazano, ze ptijem kofeinu vedl k redukci rizika Alzheimerovy choroby a Parkin-
sonovy nemoci - tedy opaku toho, co bylo zadvérem studie u Huntingtonovy choroby.

Vime, Ze Alzheimerova, Parkinsonova a Huntingtonova choroba maji mnoho spo-
le¢nych ryst. Bylo by opravdu velkym piekvapenim, kdyby néco, co zhorsuje jednu
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z téchto nemoci, skute¢né chranilo pfed druhymi dvéma. Neni to nemozné, ale dokazat
tak naprosto opa¢ny trend vyzaduje poradné padny dikaz.

Jak padny je diikaz v této studii?

Upfimné fe¢eno, nevime — protoze studie dosud nebyla publikovana.

Miize to znit zvlastné, kdyz tato studie podnitila vznik tolika zprav i prispévki blog-
gert po celém webu - ale je to tak.

Vyzkum byl ,,prezentovdn® védcim na konferenci ve formé posteru - ale rozhodné
nebyl publikovan v nékterém recenzovaném (peer-review) védeckém casopise.

Proc¢ to vadi?

Peer-review je proces, kdy védci zpristupni vSechna své data dal$im expertéim, ktefi
zkontroluji vysledky a statistiky a ujisti se, Ze tato data skute¢né vedou k vyvozenym
zavériam. Ve, co je uverejnéno v renomovaném védeckém casopise, proslo procesem
peer-review a publikovanim ¢ini relevantni data dostupna ¢tenaftim k prezkoumani.

Zvetejnéni zavért na védecké konferenci je ¢asto prvnim krokem na cesté k publiko-
vani a pfimo na misté je pfispévek podroben odborné kontrole, aby se zajistilo, Ze to, co
se prezentuje, neni mylné.

Takové kontroly jsou ale mnohem méné pfisné, nez kdyz je prace odeslana do recen-
zovaného védeckého Casopisu.

Je tento vyzkum mylny?

Netikame, Ze je tento vyzkum chybny - provedli ho renomovani védci a neexistuje
davod pochybovat, Ze vysledky byly takové, jak o nich referovali. Ale ovéfovaci vyzkum
jako tento se ¢asto v médiich nafoukne.

Novinafi a bloggefi potfebuji vyrabét ,sexy“ zpravy, aby lidé cetli, co napsali. To je
snaz$i s titulky, které na sebe strhnou pozornost, jako ,, Kéva urychluje Huntingtonovu
chorobu®, zvlasté kdyz tyto titulky zajdou jesté mnohem déle, nez si dovoli véda. Pro-
blém je jesté horsi v pripadé, kdyZz novindfi musi napsat zpravu zalozenou na malém
mnozstvi informaci, které obsahoval poster, nez kdyz maji k dispozici ke studiu plny
text peer-review ¢lanku, a pak o ném teprve pisi.

Proc¢ se nevzdat kavy jen tak pro pripad?

Dosud si na zdkladé této zkousky nemyslime, Ze existuje dostate¢ny diikaz o tom, Ze
je kofein skodlivy — nebo prospésny, ze stejného divodu - abychom doporucili jedno
nebo druhé. Pokud bude takovy padny dtikaz podan, daime vam védét. Ale prozatim
existuje par ditvodd, pro¢ si nemyslime, ze by tato jednotliva zprava méla vyhnat rodiny
s HCH od jejich kavy.

Zaprvé studie byla provedena s malym poctem pacienttl. To vzdy ¢ini zavéry méné
spolehlivymi nez pfi zapojeni velkého poctu.

Za druhé byl dotaznik o prijmu kofeinu ,,retrospektivni® - tazal se na pfijem kofeinu
béhem minulych deseti let. Vime, Ze Huntingtonova choroba miize ovlivnit koncentraci
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a pamét, takze pamétlidi, u nichz se symptomy objevily dfive, mizZe byt méné spolehli-
va v otazce, kolik kofeinu pftijali. To by mohlo vyvolat nespravny dojem, Ze ti s dfivéj$im
nastupem nemoci, konzumovali vice kofeinu.

Za tfeti by skute¢né mohla existovat spojitost mezi kdvou a nastupem Huntingtonovy
nemoci - ale ve skute¢nosti by to mohlo byt iplné naopak. Mohlo by to byt tak, ze lidé
predurceni k ¢asnéjsimu nastupu HCH, daleko pravdépodobnéji propadnou kavé, a ne,
ze by kava urychlila nastup jejich nemoci. Vime, ze 1idé s HCH c¢asto horlivé propadaji
ur¢itym zvykdm a rutinam, takze je to jisté mozné. Pfitomnost spojitosti neznamena
nutné, Ze kofein urychluje nemoc.

A co konopi?

Zprava o tom, Ze konopi je u Hunting-
tonovy nemoci ,,neuroprotektivni“ (chra-
nici mozkové bunky) pochdzi z vyzkumu
vedeného dr. Javierem Fernandez-Ruizem
a publikovana byla v Journal of Neu-
roscience Research. To je recenzovany
(peer-reviewed) védecky casopis, coz je
dobry zéklad. Ale zpravy o vyzkumu po-
sunuly zase publikované vysledky o kus
ddl. Je diilezité podivat se za titulky a vidét
presné, co bylo objeveno.

Vyzkumnici studovali uc¢inek dvou
chemickych latek zvanych THC (delta-9-tetrahydrokanabinol) a CBD (kanabidiol), kte-
ré se nachazeji v konopi. Obsahuje je také 1ék Sativex*, ktery je pouzivan k 1é¢bé sympto-
mu ztuhlosti svalll u roztrousené sklerdzy.

Nestudovali chemické latky na lidskych pacientech s HCH - vyzkum byl prove-
den na mysich. A mysi, které byly pouzity, nenesly genetickou mutaci, kterd zptisobuje
HCH - byly to normalni mys$i, kterym byly podavany chemické jedy, které poskozuji

*S platnosti od 13. 4. 2011 Stétni tstav pro kontrolu 1é¢iv (d4le jen Ustav) registroval lé&ivy piipravek Sativex

oromucosal spray. Tento pripravek ve formé ustniho spreje obsahuje extrakty z konopi setého, tzv. kanabi-
noidy. Ptipravek je indikovan jako pridavna lé¢ba ke zlep$eni symptomu u pacient trpicich stfedné tézkou

az tézkou spasticitou (svalovou ztuhlosti) zptisobenou roztrousenou skleré6zou, kteti nedostate¢né reagovali

na jinou 1é¢bu spasticity a u kterych bylo v pribéhu pocate¢ni zkusebni lé¢by prokdzéno klinicky vyznamné

zlep$eni symptomui.

Drzitel rozhodnuti o registraci GW Pharma Ltd., Salisbury, GB u tohoto lé¢ivého ptipravku zatim neohlasil

zahdjeni distribuce na izemi CR. Tento ptipravek tedy v sou¢asnosti zatim neni na ¢eském trhu obchodovan.
Vlastni 1é¢bu ptipravkem Sativex oromucosal spray muze zahdjit pouze odborny lékat, ktery posoudi zdra-
votni stav pacienta. Pfed zahdjenim samotné 1é¢by probiha ¢tyftydenni zkusebni 1é¢ba, na zdkladé které se

ur¢i vhodnost pokracovani v 1é¢be.

Drzitel rozhodnuti o registraci si zatim nepozadal o stanoveni tthrady ze zdravotniho pojisténi. Pfipravek je

v$ak mozné podle zakona ve vyjime¢nych ptipadech hradit.

1é¢iv dostupné na www.sukl.cz nebo na Informaénim portalu pro vefejnost, viz www.olecich.cz.
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mozek. Toto poskozeni je podobné tomu, které Ize vidét na mozku poskozeném Hun-
tingtonovou chorobou, ale neni to uplné ,,mysi HCH®

Tyto dvé latky byly v minulosti testovany oddélené na hlodavcich a bylo zjisténo, Ze
chrani pred nékterymi poskozenimi zptisobenymi chemickymi jedy. Nova studie je tes-
tovala obé najednou a pokusila se naznacit, jak ptisobi. Jak se o¢ekavalo, koktail z téch-
to dvou latek opravdu chranil pfed nékterymi poskozenimi zptisobenymi témito jedy,
mozna diky kombinaci antioxidantnich a protizanétlivych uc¢inkd.

Ackoli je to zajimavy vyzkum, nezahrnoval lidské pacienty, ani Zddna zvirata s muta-
ci genu HCH, nebo néjaké cigarety s marihuanou, jointy, ani jiné marihuanové vyrobky
(spliffs, hash-brownies) nebo néco takového! Neposkytl dikaz, ze kouteni marihuany
pomaha nebo $kodi lidem s mutaci HCH. V tuto chvili jde o objev, kde véda zatim ne-
muze dat jasnou odpoveéd.

O obezfetnosti

Doufame, Ze tento ¢lanek neni prili§ deprimujici. Kazdy - v¢etné vasich autorti a edi-
tortd z HDBuzz - je vzrusen titulky, slibujicimi zabranéni $kodam pisobenym mutaci
HCH. Je spravné, kdyz se nechate nadchnout védeckymi zavéry, protoze nadéje, zaloze-
nd na spolehlivych faktech, je mocnéj$i. Nase rada je tuto radost prijmout, ale postupo-
vat obezfetné. Hledejte za titulky, kontrolujte fakta a — kdyZ dojde na zmény Zivotniho
stylu - jednejte umirnéné. To je docela dobra rada, prinejmensim dokud se nenajde
padny dtikaz, ktery podpori kterykoli ze zavérd. A na konec, nezakladejte rozhodnuti
o zméné zivotniho stylu na jediném zdroji informaci, véetné tohoto!

OHLEDNUTI ZA VYZKUMEM HCH V UPLYNULEM ROCE
A PRVNI ROK FUNGOVANI SYSTEMU HDBUZZ

Dr. Ed Wild, editor dr. Jeff Carroll, pteklad Roman Adamczyk
www.HDBuzz.net

V roce 2011 jsme byli svédky fady vyznamnych udalosti a oblast Huntingtonovy choro-
by nebyla v tomto sméru vyjimkou - pocinaje zalozenim sit¢ HDBuzz a ristem celosve-
tového huntingtonského hnuti, pfes pozoruhodné pokroky v zakladnim vyzkumu az
po nadéji, Ze nalezeni uc¢inné 1écby je blize nez kdykoli predtim. Na§ prehled je ohléd-
nutim za lonskym rokem i ivahou o budoucim vyvoji.

Prvni rok sit¢ HDBuzz

Na zacatku projektu HDBuzz, 17. ledna 2011, jsme méli jisté pochyby, zda o né&j bude
zdjem. Ale téméf okamzitd odezva od ctenafd nds presvédcila, Ze jsme prinejmensim
podcenili hlad po spolehlivych a srozumitelnych novych informacich o vyzkumu HCH.
Korespondence i osobni setkani se zdjemci se staly zdrojem inspirace, ktery nas pfimél
pokracovat dal.
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Sit HDBuzz se déle rozrtistd a konsorcium podporovateltl projektu se rozsifilo ze tii
na dvandct Gcastniki (asociaci spojenych s HCH). HDBuzz se stal pfednim poskytova-
telem novych informaci z vyzkumu a poskytuje koordinované zpravy devatenacti hlav-
nim internetovym strankam vénovanym HCH. V zafi 2011 se inovativni pfistup sité
HDBuzz k $ifeni védeckych informaci stal namétem avodniho ¢lanku ve vyznamném
odborném ¢asopise Trends in Molecular Medicine (Novinky v molekuldrni mediciné).

Diky celosvétovému tymu 55 prekladatel — dobrovolnikt byly nase ¢lanky zpii-
stupnény v deseti jazycich a dalsi budou pribyvat (ke zméné jazyka staci na strankdach
HDBuzz.net kliknout na symbol zemékoule v pravém hornim rohu. Stranky HDBuzz
nyni navstivi okolo 60-70 000 zdjemct mési¢né. Okolo 2 200 osob odebira novinky
e-mailem, pfipadné pres Twitter nebo Facebook.

Jaké jsou plany do budoucna? S potésenim mutizeme oznamit, ze uspéch projektu
v roce 2011 nas primél, abychom v ném pokracovali i nadale. Nasi hlavni podpo-
rovatelé — Americka spole¢nost pro HCH, Kanadska spole¢nost pro HCH a Anglicka
a waleska spole¢nost pro HCH - se zavazali ke sponzorovani této ¢innosti v roce 2012
a dalsich letech. Mtizeme se tésit na roz$ireni stavajici podpory poc¢atkem roku 2012.

Informacni forum k vyzkumu

Jednim z hlavnich cilii projektu HDBuzz je $ifit informace o tom, jak probiha vyvoj
a schvalovani novych 1é¢iv. Ve fazi testovani a ptipravy je fada potencialnich léciv -
od velmi ranych fazi testovani az po klinické studie na lidech. Domnivame se, Ze infor-
movanost o §iroké $kale experimentalnich terapii miize pomoci vyporadat se s frustra-
ci, kterou nékteri lidé postizeni HCH mohou zazivat, kdyz védi, Ze chybi u¢inné Iéky.

V tnoru 2011 probéhla kazdoro¢ni konference CHDI* vénovana terapii, ktera uvede-
ny zamér také zdiiraznila. Projekt HDBuzz priibézné informoval o obsahu konference.
Nadchl nés pocet rozmanitych terapii v riznych fazich vyvoje, zejména tspéchy na poli
farmaceutické chemie - ta navrhuje 1é¢iva tak, aby bezpeéné v organizmu doséhla vy-
braného cile. Na konferenci CHDI bylo také pfipomenuto, Ze predni svétovi védci ned-
navné spolupracuji pti boji s HCH.

Rok 2011 v oblasti klinickych studii

Zpravy o klinickych studiich v roce 2011 mohly vyvolat smiSené dojmy. Velké studie
dvou potencialnich 1é¢iv - minocyclinu a dimebonu, u kterych se o¢ekavala schopnost
zpomalovat pribéh nemoci, nepfinesly pozitivni vysledek. Dalsi testovani obou latek
bylo pozastaveno.

Samoziejmé bychom radi slyseli pozitivnéjsi zpravu z téchto studii, ale alespon nam
pripomnély nasi tezi, Ze véda shromazduje poznatky postupné, a Ze stale déla pokroky.

*Cure Huntington's Disease Initiative Foundation, Inc. je soukroma, neziskova vyzkumnd organizace, kte-
ré spolupracuje s mezinarodni siti védcu, ktefi se snazi objevit 1éky, které by zpomalily progresi HCH. CHDI
umoznuje a podporuje spolupraci védct, rozvoj jejich napadti a myslenek ¢asto tim, ze jim poskytuje finan¢-
ni podporu. Jeji aktivity zahrnuji celou $iti vyzkumu od prvotnich biologickych vyzkumi azZ po vyvoj léka
a klinické Iékové studie.
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Zminéné negativni vysledky nam pomohou zacilit nase snahy
na vyvoj lepsich lé¢iv. Ptispély také k vybudovani infrastruktu-
ry pro efektivni organizaci dal$ich klinickych zkougek.

Rok 2011 byl rusnym obdobim pro spole¢nost NeuroSearch,
ktera pracuje na léku uré¢eném pro zmirnéni motorickych proje-
v HCH. Jedna se o 1ék Huntexil, znamy téZ jako ACR16 ¢i pri-
dopidin. Vysledky dvou studii (MermaiHD v Evropé a HART
v USA) prokazaly pouze okrajovy efekt na zlepSeni volni kontro-
ly svaltl. Evropské a americké agentury v 1été spolecnosti Neuro-
s - Search sdélily, ze pro pripadné schvaleni Huntexilu je potfebné
e ’\@ realizovat dalsi velkou klinickou studii ve III. fazi. Na podzim

doslo v NeuroSearch k organiza¢nim zméndm, které pomohou
zamérit pozornost na dal$i planovanou studii Huntexilu.

Unorové rozhovory s predstaviteli firmy Novartis nés ujistily, Ze tato spole¢nost vé-
nuje velké asili vyzkumu v oblasti HCH. Ackoliv §vycarska pobocka pro neurologicky
vyzkum byla uzavfena, vyzkumny tym v Massachusetts nadale funguje a samotné za-
pojeni firmy Novartis nepochybné znamena cenny pokrok pii hledani novych terapii.

Léc¢iva na obzoru

Rodinni pfislusnici pacientt s HCH c¢asto fikaji, Ze se doslechli, Ze 1é¢ba bude do-
stupna za par let — to vSak uz slychaji po dvé desetileti. Tempo védeckého pokroku je
nékdy pomalé a frustrujici, ale Celosvétovy kongres o HCH v Melbourne, ktery probéhl
v zafi loniského roku, nam pripomnél, Ze je v soucasné dobé testovana rada lécebnych
postupti a nékteré nové vstoupi do faze klinickych zkousek v pfistim roce.

Pokud se zeptate stovky védcti v oboru HCH, jaky pristup k 1é¢bé je podle nich nej-
slibnéjsi, vétsina vam patrné fekne, Ze tzv. gene silencing (cileny utlum exprese studo-
vanych genti). Utlum gent je pro HCH tim, co zavfeni kohoutku pro pretékajici vanu.
Terapeutika potlacujici genovou expresi ovliviuji molekuldrni posly, ktefi bunky nuti
produkovat patologicky zménénou bilkovinu huntingtin. Nadéje skryta v tomto postu-
pu spociva v ,umléeni® ¢i vytazeni $kodlivého genu a umoznéni regenerace bunék.

Rok 2011 byl pro oblast genového utlumu vyznamny. Nékolika vyzkumnym tymtm
se podarilo dosahnout uspéchu na mysich modelech HCH. Doslo nejen ke zpomale-
ni postupu nemoci, ale dokonce ke zlepseni stavu studovanych hlodavct. V fijnu jsme
informovali o uspé$ném vyrazeni mutovaného genu u mysi, pfi kterém zdrava kopie
genu zlstala neporusena. Tfi tymy informovaly o uspé$nych zkouskach bezpecnosti
této metody u primati, coz je zasadni krok pred tim, nez mohou zacit studie na lidech.
Nyni je cilem co nejdfive zahajit takové testy — pfi trose $tésti by se jeden z nich mohl
rozbéhnout jesté pred rokem 2013.

Kromé genového ttlumu jsou ve fazi klinickych zkousek (nebo na jejich pocatku)
riizné potencialni 1éky. Evropsky projekt Paddington naptiklad zkouma inhibitor sir-
tuinu-1 v nékolika vyzkumnych centrech. Firma Pfizer a nékteré dalsi vyvijeji inhibi-
tory enzymu fosfodiesterdzy, coz by mohlo prispét ke zlep$eni funkce nervovych spoje
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(synapsi). Spole¢nost Prana Biotech nedavno oznamila zahajeni II. faze zkousek latky
oznacované jako PBT2 (ionoforu na bazi médi) na Gzemi Australie a USA. Planuji se
i dalsi studie.

Zminény vyvoj se odehrava na pozadi globdlniho spolecenstvi spojeného s HCH,
které je nyni rozsahlejsi a lépe organizované nez kdykoli pfedtim. Diky vyznamnym
projekttim, jako jsou PREDICT-HD a TRACK-HD nyni mame pomérné jasnou pied-
stavu o tom, jak nejlépe testovat nova potencialni lé¢iva.

Zarodky novych nadéji

Co kdyz testované léky nebudou dostatecné ¢inné? Pak se nabizeji desitky jinych
moznych terapii, které jsou v poc¢ate¢nich fazich vyzkumu a vénuji se jim tymy po ce-
lém svété. V roce 2011 jsme informovali o uspé$nych pokusech na mysich - testovalo
se nékolik novych ptistupt, napriklad inhibice KMO (kynurenin mono-oxygenazy),
skladani proteinti nebo inhibice HDAC (histon deacetylazy).

V zakladnim vyzkumu se rovnéZz objevuji nové nadéjné vysledky. Doslo napriklad
k lepsimu pochopeni tvaru a funkce mutovaného i zdravého huntingtinu, objevily se
dukazy o tom, Ze mutovany huntingtin ovlivituje funkce mikroskopickych fasinek (ci-
lii), hromadi se také diikazy o tom, ze HCH je onemocnénim celého organizmu a vedle
mozku ovliviije i hormonalni funkce a traveni.

V zimnich mésicich si predstavujeme tyto nové dil¢i uspéchy jako jednotlivé vlocky,
které dopadaji na povrch snéhové vrstvy. Jedna vlo¢ka sama mnoho neznamend, ale
vSechny spole¢né mohou v pribéhu let pohnout horami.

Budoucnost

Nevime, co rok 2012 pfinese, a mame na paméti, ze pro kazdého jednotlivého ¢lo-
véka s HCH nebo v riziku ¢as neustale plyne. Nastésti ani véda neztistava stat na miste.
I kdyZz nemtizeme potvrdit, kdy presné bude uc¢inna 1écba HCH k dispozici, jsme pie-
svédceni, ze HCH lécitelna bude a Ze je tento okamzik stale vice na dosah.

Lidé si po¢atkem roku obvykle davaji predsevzeti - to nase zni: slibujeme, Ze budeme
déle usilovné pracovat na tom, abyste dostavali nejaktualnéjsi informace o vyzkumu
v roce 2012.

Chceme podékovat ¢tenafim HDBuzz, zZe pomohli k jeho tspéchu. Vasge odhodlani
anaddeni nas motivuje a téSime se na to, Ze vim budeme moci nabidnout dalsi opodstat-
néné nadéje a védecké objevy do roku 2012.
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PGD V CR

PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH
V SANATORIU HELIOS V BRNE

Mgr. Lenka Raszykovd

Preimplanta¢ni genetickd diagnostika (PGD) zahrnuje soubor
molekuldrné biologickych metod umoznujicich popsat genetic-
ky stav embrya pred jeho implantaci v déloze. PGD je vazana
na umélé oplozeni (IVF). Hlavni vyhodou PGD je, Ze transfero-
vana jsou pouze ,zdravad embrya“ (ta, u kterych nebyla prokaza-
na sledovand abnormalita, v nagem pripadé HCH).

Vseobecné vyuziva PGD 2 pristupy:

o na drovni chromoz6ému sledujeme pocetni chromozémové abnormality (technika
fluorescen¢ni in situ hybridizace FISH a celogenomové komparativni hybridizace
CGH)

o na urovni gent detekujeme monogenni onemocnéni (technika polymerazové reté-
zové reakce PCR).

Huntingtonova choroba patfi mezi monogenni onemocnéni a lze ji v rdmci preim-
plantaéni genetické diagnostiky uspésné testovat. Tento PGD PCR test je v Sanatoriu
Helios Brno hrazen zdravotni pojistovnou.

Principem vySetfeni je vazebnd analyza v kombinaci s pfimym testovanim mutace.
U téch zadatelti, ktefi nepodstoupili prediktivni testovani na Huntingtonovu chorobu
(osoby v riziku), se provadi pouze vazebna analyza, tzn., Ze i bez pfimého testovani mu-
tace lze vybrat ,,zdrava embrya®, pficemz kvalita testu se nijak nesnizi.

V Sanatoriu Helios se PGD PCR provadi na embryich ve stadiu blastocysty tj. po pé-
tidenni a/nebo Sestidenni kultivaci. Rutinni biopsii blastocyst provadi Sanatorium He-
lios jako jediné IVF centrum v Evropé a jeji hlavni vyhoda spo¢iva v tom, Ze, na roz-
dil od biopsie ttidennich embryi, se bioptuji a vy$etiuji pouze embrya nejvyssi kvality,
s nejvétsi pravdépodobnosti implantace (uchyceni se v déloze). Vysetfené zdravé em-
bryo je transferovano do délohy, je-li jich vice, jsou zamraZena.

Co se tyce uspésnosti IVF a PGD PCR cyklt v Sanatoriu Helios Brno, jsou nase vy-
sledky srovnatelné s vysledky nejlepsich svétovych center zabyvajicich se problematikou
asistované reprodukce a PGD, tj. vice nez 50 %.

Zadatelé o PGD PCR z rodin huntingtonik, at uz nositelé mutace ¢i osoby v riziku,
tvori v nasi PCR laboratofi nejpocetnéjsi skupinu ze vSech vysetfovanych osob s mo-
nogennim zatizenim v rodiné. Potésujici je, Ze se k nam nasi klienti z vasich fad vraci
uz i opakované, kdyz chtéji poridit svému (a nasemu) ditku sourozence. Za rok 2011
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pribylo takto dalsi téhotenstvi a dalsi dvé pacientky podstupuji pravé v téchto dnech
stimula¢ni cyklus s odbérem vajicek. Prejme jim, nam i Vam dalsi zdravé déti.

V ptipadé zdjmu ¢i jakéhokoliv dotazu kontaktujte prosim:
Mgr. Lenka Raszykovd, molekuldrni biolog, mobil: 732 856 553
MUDry. Véra Hofinovd, klinicky genetik, mobil: 604 415 649
Mgr. Dusana Vrdnovd, IVF koordindtorka, mobil: 731 416 420
MUDry. Pavel Texl, gynekolog, teditel sanatoria, tel.: 549 523 211

Sanatorium Helios spol. s t.o.
Stefdnikova 12, 602 00 Brno
www.sanatoriumhelios.cz

PREIMPLANTACNI GENETICKA DIAGNOSTIKA HCH
V GENNETU V PRAZE

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

Preimplanta¢ni geneticka diagnostika (PGD) je metoda, ktera
umoznuje zjistit u zdrodkd vzniklych pfi umélém oplodnéni
(IVEF), zda nesou vlohu pro sledovanou genetickou chorobu. Jde
o moznost zabranit prenosu dané choroby do dalsi generace bez
nutnosti prenatalni diagnostiky a nasledného ukonceni tého-
tenstvi.

PGD musi byt vzdy spojena s mimotélnim oplodnénim. To znamend, Ze Zena pod-
stoupi hormondlni stimulaci, ¢imz 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 - blastomer. Kazda z nich nese kompletni genetickou informaci.

Pomoci mikromanipula¢nich technik je jedna blastomera 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 nagem pracovisti
provadéna tzv. neptimou neboli haplotypovou analyzou. Kazdy gen se v burice vysky-
tuje ve 2 kopiich - alelach. Jedinec jednu alelu zdédi od otce a jednu od matky. Pomoci
urcitych markert (znacek) odlisime tyto dvé alely (haplotypy) a sledujeme, ktera alela
(kopie genu) v rodiné segreguje s danym onemocnénim. Podminkou pro tuto diagnos-
tiku je mit k dispozici DNA od obou partnert, ktefi PGD zadaji, a od pfimého pribuz-
ného s geneticky potvrzenou Huntingtonovou chorobou. Vyhodou je moznost takto
provést PGD i u zadatele v riziku, ktery nepodstoupil prediktivni testovani. Vytazena
jsou embrya (zarodky), kterd nesou kopii genu spole¢nou s nemocnym pribuznym (nej-
Castéji rodicem Zadatele).

MUDry. Véra Krutilkova
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PGD je v Gennetu provadéna od roku 2007, dosud byla provedena u 53 typti mono-
gennich chorob. Uspésnost (polet gravidit po zavedeni embrya do délohy) se pohybu-
je kolem 40 %. PGD Huntingtonovy choroby byla poprvé provedena v Gennetu v roce
2008. V soucasné dobé se jedna se o nej¢astéjsi diagndzu, pro kterou jsme o PGD zadani.

Dosud byla PGD pfipravena pro 15 para s rizikem prenosu tohoto onemocnéni
na déti. Narozeno mame 8 déti, z toho 2x §lo o dvojéatka.

Cely proces (vstupni geneticka konzultace, pfiprava i provedeni IVF a PGD) probi-
h4 na naSem pracovisti. Metodu médme akreditovanou dle normy CSN EN ISO 15189,
ucastnime se mezilaboratorni kontroly kvality organizované britskou UK NEQAS.

Co se tyka financ¢nich nakladd, na pfipravé genetické analyzy se partnefi podili
15 000K¢. V kazdém IVF cyklu si hradi tzv. mikromanipulace, tzn. injekci spermie
do vajicka (ICSI) pti IVF, odbér blastomery a prodlouzenou kultivaci (doba mezi odbé-
rem blastomery 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 pienosu Huntingtonovy choroby do dalsi
generace, pro mnohé je eticky prijatelnéjsi nez podstupovat umélé ukonceni téhoten-
stvi. Nevyhodou je naopak nutnost podstupovat umélé oplodnéni a samoziejmé i jista
finan¢ni naro¢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

tel. pro objedndni: 222 313 000, e-mail: vera.krutilkova@gennet.cz
Centrum lékatské genetiky a reprodukcni mediciny Gennet
Kostelni 9, Praha 7

www.gennet.cz
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INFORMACE

WORKSHOP NA TEMA: ,VELKE ZVIRECI MODELY
NEURODEGENERATIVNICH ONEMOCNENI“

PharmDr. Zderika Vondrdckovd, Ing. Jiti Hruda, Pavila Sasinkovd

Ve dnech 24. - 25. 10. 2011 probéhl v kon-
ferenénim centru AV CR v Liblicich mezi-
narodni{ Workshop na téma: ,Velké zvifeci
modely neurodegenerativnich onemocnéni
(Alzheimerova, Huntingtonova a parkin-
sonova choroba).“ Organizitorem byl Ustav
zivolisné fyziologie a genetiky Akademie
véd CR, Institut anatomie, Univerzity v Aa-
muse (Dénsko), Neurologicka klinika Uni-
verzity v Muensteru (Némecko) a Neurobi-
ologicky ustav SAV v Kosicich (Slovensko).

SPHCH jiz po nékolik let spolupracuje se zakladnim vyzkumem, a to s Laboratoti
bunééné regenerace a plasticity Ustavu Zivocisné fyziologie a genetiky AV CR pod ve-
denim pana prof. MV Dr. Jana Motlika, DrSc., v Libéchové. Zkus$enosti této laboratore
zejména v oblasti nervovych kmenovych bunék jim umoznily se za¢lenit do mezina-
rodniho tymu, ktery si klade za cil vytvofeni modelu Huntingtonovy nemoci na mini-
aturnich prasatech. Studenti doktorandského studia Mgr. Monika Baxa a Mgr. Marian
Hruska-Plochan, ktefi pracuji na téchto modelech, se jiz nékolikrat zudastnili nasich
rekondi¢nich pobytu, kde rodindm prednaseli o své praci a zakladnim vyzkumu. Pra-
videlné prispivaji i do zpravodaje Archa. Jejich pozvani na mezinarodni workshop bylo
prislibem setkdni s védci svétového formatu jako napt. prof. Jenny Morton, dr. Ralfem
Reilmannem, ¢i prof. Neilem Aroninem a dal$imi.

Kongres probéhl v baroknim zamku, ktery byl ptivodné postaveny pro Arnosta Pach-
tu z Rajova. Jednd se o nadhernou stavbu, ktera je tfipatrova s elipsovitym stfedem,
v némz jsou hlavni spole¢enské mistnosti. Sal, probihajici dvéma patry, byl neorene-
sanéné upraven a vyzdoben nastropni malbou Emila Lauffera. V ptizemi stfedni ¢asti
je Sala terrena s ptivodni Stukovou a freskovou vyzdobou. Zamek obklopuje rozlehly
francouzsky park, kde stoji pfizemni zahradni domek a osmiboké pseudoromanska po-
hiebni kaple Thun-Hohensteint. Od konce 19. stoleti do roku 1945 byl zamek majetkem
Thun-Hohensteint. Od roku 1952 jej vyuzivd Akademie véd CR ke konani védeckych
konferenci, kongrest a symposii.

Tyto nadherné prostory jesté s dokonalou organizaci a pro huntingtonské hnuti tak
prizna¢nou srde¢nosti jen umocnily zazitek, ktery jsme si odtud odvezli. Z pacientskych
organizaci v CR jsme byli jedini, kdo ptijali pozvani a ptivezli svou posterovou prezen-
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taci. Moznost prezentovat SPHCH a jeji ¢innost pred uc¢astniky mezinarodniho work-

Pro védce, ktefi nepracuji na vyzkumu
HCH, to bylo néco naprosto nového se-
tkat se a aktivné komunikovat s pacient-
skou organizaci. Slova se pochopitelné ujal
Ing. Jifi Hruda. J4 jsem jen emocialné sle-
dovala predstaveni pana Ing. Hrudy a na-
slednou aktivnia empatickou diskusi. Byla
jsem jako predsedkyné SPHCH na nas
a nas$i praci a spolupraci se zakladnim vy-
zkumem v CR, ale i prazskou neurologic-
kou klinikou 1. LF UK a VEN v Praze, patfi¢né hrda. Opét se potvrdilo to, co jiZ jednou
na naSem setkani fekla pani Mgr. Monika Baxa: ,,0d té doby, co délam vyzkum pro
konkrétni rodiny a jejich pacienty, jsem daleko vice motivovana a zodpovédna ke své
praci. Jiz to nenf jen néjaky vyzkum, ale je to konkrétni prace pro nékoho, koho zname
amame radi.“ Moc dobfe si vzpominam, jak pti vystoupeni Jeffa Carolla ve Vancouveru
v Kanad¢ uronila i slzu, kdyz zjistila, Ze tento mlady, tzasny védec a otec malych dvojc¢at
po PGD je pozitivné testovany na HCH.

My jsme méli nase postery v ¢estiné a angli¢tiné v posterové sekci. Pan profesor
nam pii predstavovani postert také udélil slovo. Tak jsme mohli, prostfednictvim
Ing. ]. Hrudy, informovat ,nase” kolegy z rtiznych univerzit, my z univerzity zivota,
o rozdilném pristupu k této nemoci. Zatim, co védci se snazi mit co nejvice nositel
HCH a pozorovat je a definovat fenotyp, my, ktefi Zijeme v rodiné s pacientem, jiz
mame realny fenotyp pred sebou a nechténé pozorujeme zmény, kterymi prochazi,
a také nasi snahou je mit v rodinach co nejméné déti s moznosti pfenosu genu pro
HCH. Nastinili jsme i metody, které k tomu vedou, napf. PGD. Musim konstatovat,
ze takovy prakticky pohled do védy byl prijat. A pravé hodnotici slova pana profesora
Motlika byla velmi vstficna a laskava.

Po skonceni této prehlidky postert, kde méla zajimavou
prezentaci i nase pritelkyné Mgr. Monika Baxa, jsme se chtéli
rozloucit a odjet, ale na naléhani pana profesora jsme museli zi-
stat také na slavnostni vecefi v zamecké restauraci, coz byl opét
mimoradny spolecensky zazitek. Veceti korunoval darek, ktery
s velkou laskou a zodpovédnosti vybiral jiz zmifiovany prof. Jan
Motlik. Darek byl nadherné zabalen a naaranzovan na jiz pti-
pravené tabuli. Jednalo se o skleni¢ku z ceského skla nazvanou
po HCH ,,Chorea vitrea® tedy ,, Tancici skleni¢ka® s grafickym zpracovanim neuronu,
ktera pravé pripomina choreu u pacientd s HCH - sklenic¢ka s nestabilni zakladnou,
kterd stale krouzi a naklani se, ale neprevrati se.
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DEN RIDKYCH ONEMOCNENT

Preklad Ing. Jiti Hruda
www.ema.europa.eu

Evropskd lékova agentura (EMA) podporuje Den fidkych
onemocnéni. Tento den se kona kazdy rok posledniho tnora
od roku 2008 a ucelem je zvy$eni osvéty na téma ridkych one-
mocnéni a zlepSeni pristupu k 1é¢bé a informacich o 1éc¢ivech
pro jednotlivce s fidkym onemocnénim a jejich rodinam. Tato
akce byla koordinovana spole¢nosti EURORDIS. SPHCH se
stala ¢lenem této spolecnosti jiz v roce 1997, jako prvni organi-
zace zabyvajici se fidkymi onemocnénimi z CR.

Den tidkych diagndz byl v leto$nim roce zaméien na téma ,,solidarita“ s cilem zdi-
raznit dtilezitost a potfebu koordinace a Siroké podpory na poli fidkych onemocnéni.

Role Agentury

V Evropské unii (EU) Zije okolo 30 miliont lidi, ktef{ trpi néjakym fidkym one-
mocnénim. EU nabizi stimuly podniktm, které vyvijeji tzv. ,,orphan medicines — 1é¢iva
sirotky“ (OM), nebo také ,orphan drugs“ pod podminkou, ze budou slouzit ne vice
nez 5 z 10 000 obyvatel. To zahrnuje sniZené poplatky za zadosti o uvedeni do prodeje
a ochranu pred konkurenci po schvaleni. Tyto pobidky maji za cil ziskani vice 1é¢iv pro
fidka onemocnéni.

Agentura hraje dulezitou roli ve vyvoji a schvalovani 1é¢iv pro fidka onemocnéni.
Evropska komise podporuje tato lé¢iva pravé na doporuceni Vyboru pro sirotéi léky
(COMP), coz je organ EMA. Tato lé¢iva jsou hodnocena centralné na evropské urovni
dal$im organem AMA - Vybor pro lé¢iva urc¢ena pro lidi (CHMP) a nemusi prochdzet
hodnocenim v kazdém ¢lenském statu.

Dosud EU podporila okolo 1000 vyvojovych praci a schvélila 64 takovychto lé¢iv.
Agentura EMA nabizi poradenstvi pfi vyvoji pomoci asisten¢niho protokolu, coz je vé-
decké poradenstvi urcené pro firmy, které tato lé¢iva vyvijeji. Postup podle tohoto pro-
tokolu zvy$uje $ance Zadatele na ziskani povoleni k uvedeni na trh.

Agentura EMA spolupracuje s pacientskymi organizacemi skrze EURORDIS.

Mezinarodni spoluprace

Shodné s leto$nim tématem, agentura EMA tzce spolupracuje se svymi mezinarod-
nimi partnery na oznaceni a schvéleni OM lé¢iv. Podporuje vyvoj lé¢iv pro fidka one-
mocnéni jako soucast globalniho usili. Aby toho dosahla, spolupracuje s lékovymi ura-
dy ve Spojenych statech a Japonsku, aby schvalovani téchto lé¢iv bylo pro firmy o hodné
jednodussi, nez zadat o schvaleni v rtiznych statech. Také tato spoluprace prinese zjed-
nodu$eni administrativni zatéZe a zajisti uzite¢ny a vyznamny tok informaci.
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PRIBEHY

AUSTRALSKA RODINA BOJUJICI S HCH

Joe Winterbotoom, 7. prosince 2011, preklad Zuzana Maurovd
www.peninsulaweekly.com.au

Poté co John Egan v roce 2005 zemfel, jeho syn Sean se nezhroutil.

John Egan bojoval dvacet let s Huntingtonovou nemoci, progresivni neurodegene-
rativni genetickou poruchou postihujici jak dusevni, tak fyzické schopnosti a obvykle
zacinajici ve sttednim véku, ackoliv udefit miize dfive ¢i pozdéji. Neexistuje na ni zadna
lé¢ba a jen nékolik mélo zmirnujicich prostfedkd, ale predpokladd se, ze udrzovat se
v kondici je zptisob, jak oddalit jeji nastup.

Seanovi bylo 38 let a védél, Ze i on nese defektni gen pro huntingtin. Misto toho,
aby se zhroutil, si vybral odreagovani. ,Mij tata mél tézky zivot a ja jsem chtél udélat
néco skuteéné obtizného. Chtél jsem udélat néco pro svého tatu,” fekl. Vydal se na ces-
tu z Perth do Melbourne, nejprve letadlem, poté na kole a nakonec na koni, v priméru
urazil po dobu téchto tfi vyéerpavajicich tydnti 170 km denné. Za nim v karavanu jela
jeho Zena Annabelle s jeho matkou. Cestou $ifily informace o Huntingtonové choro-
bé a podatilo se jim spole¢né vybrat 95 000 dolarii pro australskou huntingtonskou
spole¢nost.

Pfi pfijezdu do Melbourne pana Egana ptivitala skupina studenttl a zaméstnanct
z Aquinas College v Ringwoodu, $koly, kde v té dobé pracoval. ,,Byl to pro mne zlom,*
vzpomina. ,,Byl to opravdovy emoc¢ni zazrak. Myslim, Ze jsem uctil svého otce oprav-
du skvéle.“ Teprve v poslednich desetiletich hlubsi znalost genetiky pomohla rodinam
s HCH lépe pochopit stin, ktery nad nimi visi - strasnd nemoc, brzka smrt, vykyvy
nélady a dusevni poruchy. ,,Je to hroznd nemoc. Je devastujici,“ fekl pan Egan, ktery Zije
v Morningtonu a je ucitelem na John Paul College ve Frankstonu.

Genetické testy odhalily, ze zdédil mutaci v genu pro huntingtin, jez je pfi¢inou
tvorby toxického proteinu, ktery postupné zni¢i mozek. Nevi, kdy se symptomy ob-
jevi. Eganova sestra mutaci v genu nemad, ale trpi pocitem viny, Ze ji potkalo takové
§tésti.

Déti parti, z nichz jeden z partnert ma HCH, jsou v 50% riziku, Ze nemoc zd¢-
di. Pravé tak je nemoc rozdélena mezi ¢tyfi Eganovy sourozence. Patfi k mensing,
ktera zad4 diagnozu - pouze ¢tvrtina rodin, v jejichz historii se objevila HCH, se
rozhodne podstoupit geneticky test. Toto rozhodnuti umoznilo jemu a Annabelle
zvazit moznosti mit vlastni rodinu. ,,Sean ¥ika, ze nikdy nepremyslel o tom, Ze by
se radéji nechtél narodit, ale pro nas bylo nemyslitelné mit dité s HCH,“ tikd jeho
zena Annabelle.

I pres velké naklady se rozhodli pro oplodnéni in vitro a vybér embrya, které neneslo
mutaci. Scarlett Egan je nyni prospivajici batole a par doufd, ze bude mit dalsi dité. Pan
Egan, kterému je nyni 44 let, dodrzuje sviij zdravotni rezim, pracuje na plny uvazek
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a prilezitostné se ucastni konferenci, na kterych mluvi o HCH, jako naptiklad na své-
tové konferenci huntingtonskych spole¢nosti, ktera se konala letos (2011) v Melbourne.
Ale dava si pozor, aby jeho zivot neuréovala nemoc.

»Myslim, Ze vét§i povédomi o nemoci je prospésné, ale nemusim byt s lidmi
s HCH potad. Nemoc je v mém zivoté, ale neni to to, kym jsem. Pfehnané o tom
neptremyslim.”

PRIBEH ALENY
Alena

Neni to jen muj ptibéh, ale pribéh vsech, ktefi mi pomohli a poméhaji.

Meéla jsem pét déti. Druhorozeny se oZenil. Méli uz tfimési¢ni hol¢icku. Byla to jeho
jedina laska zivota — jmenuje se Martina. M¢éli hezky zivot, potom se Martina zacala
chovat divné. Zacala pit, koufit a pak tfeba i na tyden zmizela i s vnuckou. Muj syn se
snazil, aby se to zlepsilo, ale bylo to zbyte¢né, jako by ho nevnimala. Rozvedli se, ale
byli spolu stale v kontaktu a taky s nami. V$imli jsme si, Ze ma Martina $patnou chiizi
a $patné mluvi. A tak to zacalo.

Za dva tydny jsme védéli, Ze je opravdu nemocnd a fekli nam diagnézu, ktera
nam byla cizi, vyslechli si prognézu a ta nas to opravdu vydésila. Nasledovala Praha,
Dr. Zidovsk4, psycholozka, psychiatricka a zaroven nabidka tG¢asti na rekondi¢nim
pobytu. Syn to ale odmital - on to zvlddne, a tak si ji znovu vzal. Zdravotni stav Mar-
tiny se ale velmi zhorsoval, zvlasté chiize, pfi které nasledovaly pady. Jednou se stalo,
ze spadla do kanalu a prisla domt cela bolava, odfend, krvava. To uz nastala doba,
kdy pottebovala staly doprovod, ties se velmi zvétsil a vSechno ji padalo z ruky a bylo
tézké se domluvit. Tehdy uz Mirek — syn védél, Ze je zle a prisel za mnou, abych s nim
jela na rekondi¢ni pobyt.

Tento pobyt byl pro nas velmi pou¢ny. Poznali jsme lidi, ktefi nam mohli poradit
a lékare, ktefi nam jsou oporou i dnes. Pak ale priSel dalsi Sok. Syn, ktery se o ni chtél
postarat, ndhle onemocnél - rakovina. To slovo mé porazilo. Mirek bojoval tfi a ptl
roku, ale prohral. Bylo to velmi naro¢né obdobi. Denné za Mirkem do nemocnice, pak
jet za snachou a vnuckou postarat se o né a pak domi. Kdyz Mirek zemfel, vzali jsme si
Martinu i vnuc¢ku k ndm domd.

O Martinu jsme se starali, jak jsme mohli nejlip. Ale i ja jsem po ¢tyfech letech byla
totdlné psychicky i fyzicky vycerpana. V té dobé prestala chodit a jist, proto byla nasa-
zena umél4 vyziva pres PEG. Casto padala a j4 s ni. Bylo to jako zdzrak, kdyz ndm fekli
na charité, Ze ji mizeme privést nastdlo. Oplakala jsem to, bylo mi moc lito, Ze uz se o ni
nezvladame postarat.

Je na charité, je usmévava, ale nemtiZe nam nic Fict, protoZe uz to nejde. Ale kdyz
za ni prijdu, vidim nékdy v o¢ich smutek. Vnucka se snazi, chodi za ni, ale kdyz se vrati,
tak se slzami v o¢ich a nékdy taky se vzteklou, bezmocnou néladou.
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Na Vanoce byla Martina s nami doma, byla $tastna, ale ja uz po operaci kréni patete toho
zvladam malo a nemiizu ji zvedat a nosit. Myslim, Ze jsme pro ni udélali v$ichni, co jsme
mohli a kdyz jdu za ni, té§im se na jeji ismév a pohlazeni, kdyz dékuje za dceru Martinku.

Tim si projdeme vsichni, ktefi s touto nemoci Zijeme, a vzdycky se tésim na dalsi
shledani na rekondi¢nim pobytu.

Vsem moc dékujeme.

PRIBEH MARTINKY
Martinka

Bylo mi asi Sest let, kdy se zjistila moji mamince Huntingtonova choroba. V té dobé jsem
nevédéla, co to znamend, ani co choroba obnasi. Mamince se choroba zacala projevovat,
kdyz mi bylo asi 8 let, tak maminka zacala chodit za jinym panem, hned na to se mdj
otec s maminkou rozvedl. Kazdy den jsem byla s nim, ale jelikozZ se ji zjistila HCH, tak se
zase vzali a zacal se starat o v§echno, co se tykalo bezpe¢nosti, penéz atd. Poté se zjistilo,
Ze otec onemocnél, zjistili mu rakovinu, nddory na patefi. Najednou se stala nehoda,
tata upadl a mél mozkovou mrtvici, byl asi 21 dni v nemocnici, ale bohuzel musel odejit.
Tehdy babicka a déda k nam prijeli, sdélili nam, Ze tata umtel a od té doby se choroba
zacala neuvéritelné zhorsovat. Babicka s dédou si maminku a mé vzali k nim do rodin-
ného domku. Pak jsme nasli pro mamku dim pro seniory (charita sv. Alzbéty), tam jez-
dila jednou tydné, nékdy tam byla na tyden a od roku 2010 je na charité na stalo. Jezdim
za ni jednou tydné, kazdou nedéli, vzdy ji pfinesu néjaké véci. Je to strasné tézké tam
za ni chodit, vidét jak vypada, jak se ztraci pred o¢ima, nemluvi..., je to strasné tézké uz
jenom ¢ekdm, az nas opusti a bude s tatkou. Nemtizu bez ni zit, je to pfece moje mama,
ale i presto jsem s tim ¢aste¢né smifend, Ze uz tady s nami dlouho nebude.

PRIBEH JANY O POUZIVANI SONDY PEG

Jana

Rada bych se s Vami podélila o problém, ktery nastal, kdyz si Honzik vytrhl PEG. Hon-
zik hodné zhubl. Nechtél jist. Hodné se pfi jidle dusil a mél obavu z uduseni. Hodné
zhubl, tak ndm pan doktor Klempif doporucil zavedeni PEG.

Po zavedeni bylo v$e v nejlep$im poradku, rychle se prizptisobil tekuté stravé a zacal
jist i stravu normalni. V$e probihalo k nasi spokojenosti do doby, kdy si PEG vytrhl. Byl
vikend a dovolené. Ja jsem zazmatkovala. Dira do bficha - hroznd predstava. Jeli jsme
do Semil na chirurgii. Slouzil pan primar, fekl ndm, ze v Semilech tyhle zakroky nedé-
laji. Zacal volat na vSechny strany, jen aby se nds zbavil. Tak jsem Honzika sebrala a jeli
jsme dom. Byla jsem zoufala. Pak mé napadlo zavolat nasi pani doktorce Uhrové. Ta
mi pomohla, sehnala mi kontakt na poradnu a vse se dalo do poradku.

Na Vanoce si vytrhl PEG po druhé. Tak jsem volala do té poradny. M¢l sluzbu né-
jaky lékar a poslal nas do Semil na chirurgii, aby mu tam zavedli cévku, aby se rana
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nezavfela. Neméla jsem z toho dobry pocit
a modlila jsem se, aby mél sluzbu nékdo
jiny. Nastésti slouzila pani doktorka. Za-
volala lékare z interny a ten ndm fekl, jestli
chceme, ze druhy den pfijde a odvola ses-
tficku z dovolené a PEG mu zavedou. Byl
moc ochotny, prisel, kdyz nemél sluzbu.
Jedna nemocnice a takovy rozdil.
Honzik si vytrhl PEG jiz dvakrat. Jak je
- neklidny, tak se to snadno stane. Myslim,
Ze pro pacienty, ktefi jsou neklidni, by mél byt jiny typ sondy PEG, aby nezachytavali
za hadic¢ku, kterd vyc¢uhuje. Jinak jsme spokojeni.

KAZUISTIKA - PRIBEH DVOU BRATRU

Pacienta X narozeného v r. 1976 jsem prevzala do své péce koncem roku 2009. Jeho
matka zemrela na komplikace HCH cca ve 45 letech v psychiatrické lé¢ebné, otec zemftel
pred nékolika lety, jeho bratra Y, narozeného v roce 1978, mam v péci také cca od konce
roku 2009 - ten mé vyhledal po navratu z Irska, kde pracoval cca 2-3 roky, pro poruchy
koordinace a bohuzel po komplexnich vys$etfenich byla také diagnostikovana Hunting-
tonova choroba.

Podle dokumentace, kterd bohuzel neni Gplnd, X zprvu studoval na gymnaziu. Stu-
dia v$ak nedokondil (nedopidtrala jsem se z jakych dtivodu) a vyudil se zednikem. Po vy-
uceni pracoval zprvu brigddné, poté nastoupil povinnou zékladni vojenskou sluzbu.
Dle ustnich sdéleni neurologa jiz pti vykonu vojenské sluzby doslo k urc¢itym zménam
v motorice a chovani pacienta v roce 1996, snad byl i vy$etfovan na vojenské oSetfovné,
ale na toto onemocnéni se nepomyslelo a dal jiz vySetfovan nebyl. Tehdy se vySetfeni
uzavieno jako anxiézné depresivni syndrom u nezralé osobnosti se senzitivnimi rysy.
Po ukonceni sluzby zacal pracovat jako OSVC - zednik. Neplatil si zdravotni, socidl-
ni ani nemocenské pojisténi. OZenil se a narodil se mu syn. Synovi je t. ¢. cca 14-15
let. Po kratkém manzelstvi se rozvedl a dale pracoval bez odvadéni povinnych plateb.
Od jara 2008 byl vysetfovan na neurologii pro nespecifické obtize a v zafi 2009 u n¢ho
byla potvrzena HCH genetickym testem (pocet repetic CAG v genu IT 15, alelickd kom-
pozice 17/50, rodinny vyskyt, sttedné tézké stadium).

Pfi patrani v dokumentaci v roce 2008 byly popsany i stavy poruseného védomi -
mozny kolaps ¢i modifikovany epiparoxysmus pii zakladnim onemocnéni.

Vyse jmenovany je ve velmi neptiznivé socidlni situaci. Krom bratra zadné pribuzné
nemd a s bratrem se nestyka. S manzelkou ani synem styky neudrZuje (manzelka se
vzhledem k socidlni situaci pacienta vzdala platby vyzivného na nezletilého syna). Pa-
cient Zije na ubytovné, nema své vlastni bydleni, trvaly pobyt ma na méstském aradeé.
Nejvétsim socidlnim problémem je to, ze muj pacient ma obrovské dluhy na zdravotnim
a socidlnim pojisténi. Castky se pohybuji fadové ve statisicich. Je vypsana i exekuce, coz
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jsou dalsi finan¢ni sankce. Muz Zije pouze ze Zivotniho minima, ze kterého zaplati ubytov-
nu a sotva mu finance vystaéi na stravu. Zadal o pfiznéni ptispévkd na péci a invalidni di-
chod - kriteria spliuje, av§ak vzhledem k vyse uvedenym dluznym ¢astkam zdravotniho,
socialniho pojisténi, mu invalidni diichod ani prispévky na péci pfiznany nebyly.

Pravidelné navstévuje neurologickou ambulanci, psychiatrii, psychologa. Od roku
2009 doslo ke zhor$eni stavu, progrese demence - prozatim vsak je schopen se sam
o sebe postarat, progreduje motoricka invalidizace, 1é¢en depresivni syndrom - t. ¢. sta-
bilizovany. Z neurologického hlediska béhem poslednich 2 let doslo k vyrazné progresi
stavu. Pacient je zatim schopen samostatné chuze, obléci se (velmi pomalu a s obtizemi),
jist mtize pouze 1zickou a ne kazdé sousto se do tst dostane, o jemné motorice neni ani
fe¢ — navléct koralek na nit je nemozné, otevtit dvere, (tj. vzit kliku a stisknout trva ptl
minuty), pfi chtizi po mésté lidé koukaji, co jde kolem za opilce, a¢ alkohol viibec nepije.
Po mésteé se potlouka, obcas vyprosi néjaké penize...

Socidlni odbor v nagem mésté jsem kontaktovala, ale zafizeni, ve kterém by mohl byt
X umistén, zatim nebylo nalezeno. Sama jsem jiz patrala a kontaktovala riizna zafizeni,
aviak vzdy marné. Zddna zatizeni nechtéji ptijmout ¢lovéka bez prispévkil na péci &i
invalidniho diichodu. Takze X se neustale ,potdci“ mezi socidlnim odborem ve mésté,
mezi nadi ordinaci, ifadem prace a jinymi institucemi zcela bez efektu.

Jeho bratr Y narozeny roku 1978.

Diagnéza mu byla stanovena vloni - tj. 2011. S bratrem se pfili§ nestyka. Nema zad-
né pribuzné, svobodny. Pracoval dlouhodobé v Irsku, jak jsem jiz predeslala. Ma byt
v osobnim vlastnictvi. Nevim, zda si plati zdravotni ¢i socidlni pojisténi — casto nasi
ambulanci nenavstévuje, cca 2x do roka. Je s nim horsi spoluprace. Posledni ptl rok
alespon navstévuje psychiatra a neurologa. Nabidla jsem mu, Ze si také zazadame o pri-
spévky na pé¢i a invalidni dichod. Zatim resolutné odmitd a ja ho nemohu k ni¢emu
prinutit. I u ného doslo za posledni rok k progresi stavu.

Vérim, ze pribéh téchto bratri velmi objektivné ukazuje skute¢nost, Ze pravé paci-
enti s touto diagnézou jsou velmi opomijeni a nemaji moznost umisténi do specialnich
pobytovych zafizeni, kde je nutno pocitat se specidlnimi vyzivovymi naroky, s rehabi-
litaci, psychohygienou.

PRIBEH BOHUMILY

Bohumila

Uvodnik v londynskych Times z 24. prosince 1984

Pokud by vsichni lidé snesli svd trdpeni na jedno misto, vétsina z nich by si jesté rada od-
nesla zpét to své, nez aby ptijala podil ze spolecného zdsobniku.

Solon (638 - 559 pt. n. 1)

V roce 2007 jsem méla kratky ¢lanek do Archy tykajici se odchodu mého muze. Od té
doby zivot plyne dal a jeho nitky se rozplétaji do rtiznych podob kazdodennich starosti.
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V dobé pred 6 lety jsem neméla predstavu zvladnuti dané Zivotni situace. Knizecka ma-
lého formatu ,,Slova o moudrosti“ mné byla privodcem po celou dobu. V tvodu jsem
si dovolila z ni citovat. Vzdy, kdyz mi dochazela slova, viile, ale i beznadéj, byla po ruce,
zrovna tak, jako ma rodina.

V této dobé se odehravala fada radostnych i pozitivnich véci, které byly pri¢inou
chuti do dalsiho zivota.

Do mého soukromi prisla prizen ¢lovéka, ktery se mi stal oporou. To se mi potvrdilo
pri navstévé §vagrové v Italii, ktera byla rovnéz postizena HCH. Jeho spolutcast pri
osetfovani a péci byla prikladna, i kdyz mu nikdo neradil, pfichazelo vée spontanné
a s citem. Bohuzel v roce 2010 na Vanoce se nemoc §vagrové zhorsila a doslo k jejimu
umrti.

Tato rana zasahla dalsi ¢4st nasi rodiny. Znovu nastala situace smifeni a vyrovnava-
ni se. Svagrové piisobila jako zdravotni sestra v nemocnici ve Varese. O nemoci védéla
hodné, jednak byla pri¢inou testovani mého muze na tuto chorobu, ale i ¢lenkou Asoci-
ace pro pomoc pri HCH v Milané.

Prostudovala fadu materiali nasi spole¢nosti. Méla velkou podporu ve svém muzi,
ktery ji vénoval pé¢i spole¢né s pomocnikem v domacnosti. Praci méli rozdélenou,
$vagr ve vecernich a no¢nich hodinach, o sobotach, nedélich a spole¢nik pres den. Tak-
to rozdélena péce o pacienta, pokud je to mozné, je idedlni s ohledem na vycerpanost
oSetrujiciho.

Pokud se oSetfujici stard o pacienta dlouhodobé a bez odpocinku, dochdzi pozdéji
k opotfebeni organizmu, coz mohu ze své dvacetileté praxe potvrdit. Vzdy jsem chtéla
véechno zvlddnout sama, ale zatéz je velika a nakonec pridélavam starosti svym milujicim.
Nase Zivoty jsou jako drdha Slunce. V nejtmavsi chvili je ukryt pfislib denniho svétla.

ZKUSENOSTI S PACIENTEM S HCH

Jednd se o dopis, ktery jsme dostali na zacdtku biezna letosniho roku od zdravotni pracov-
nice. Z ptibéhu bylo odstranéno jméno pacientky

Mila pani Vondrackova,

zitfej$i postu uz ¢tu dnes a hodné jsem ted na Vas myslela, také s tim, ze Vam napisu
jak to u nas ONA zvladd apod. S tim Pferovem mi to nevyjde, nebot v tu dobu nebu-
du v CR, tak snad nékdy piisté. Ona by sama takovou akci nezvléddla, hodné odpociva
a i kdyz v patek byla dopoledne na hudebnim programu, kde se i tancilo, brzy chtéla
jit zpét. Zacind mit problémy s feci, ale jinak si myslim, Ze péci zvladame. Pohybuje
se svym stylem, ostatni ji toleruji, moc spole¢nost nevyhledava, spiSe prijde za dévcaty
(ostatni pracovnice v zatizeni) a ony si s ni daji kafe a popovidaji. Misto svych 20 cigaret,
které koutila v lé¢ebné, koufti 4-5 a jde to. Velice dobfe na ni piisobi stimulaéni masaz
z konceptu bazalni stimulace. U nas jsou vSichni proskoleni, takze tuto techniku znaji
a sama byla prekvapena, jak ji dokdzou u ni pouzit. Kdyz sedi mezi dvéma dévcaty a ony
za¢nou stimulovat ruce, dokazou ji uvést skoro do klidu a perfektniho uvolnéni. Pfigla
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k nam zac¢atkem prosince a k dnesnimu dni ptibrala 5kg. Byla $ilené hladova a nemohla
se néjak dojist, tak dostavala velké a kaloricky bohaté porce vhodné konzistence. Nyni
jsme u ni zrusily i druhé vecefe a zacala vyzadovat i stravu pevnéjsi, takze uz vime, co
zvladne a vychdzime ji vstfic. Také toho uz tolik nesni co v zac¢atku. Ji sama, ma special-
né upraveny stolek - prisroubovany ke zdi, takze jej neprevrati a mize si s jidlem ,hrat*
jak libo. Rano vstava jako posledni, az tésné pred snidani, a hygienu déla az potom. To
ale pospicha, nebot to je na fadé ta ranni cigaretka. Je samad jizva na hrudniku i rukach,
jak ji cigareta padala a popilila ji, vSechno obleceni propalené. Tak jsme ji vymyslely
zastéru z nehoflavé mékké plachty, co se pouziva pfi pozaru, a je pokoj. Kdyz cigaro
spadne, nic se nedéje a ona si ho sebere a nic nehofi. Dév¢ata maji jesté spoustu dalsich
vylep$ovakd, ani o vSech nevim a zaregistruji to vzdy ¢asem. Ona je u nas spokojena,
ale chybi ji kontakt s rodinou, ktera je daleko. Snad az bude jaro, tak za ni nékdo prijede.
Do telefonu ji uz nerozumi, takze pouziva pouze SMS.

Po té prednasce, co jste méli u nas, jsem byla hodné na vazkach, jestli ji k nam vzit.
Pomohl mi v rozhodnuti jeden knéz, se kterym jsem to probrala, a takovym uplné jas-
nym zdtivodnénim, jestli to zvlidneme nebo ne, mé popostréil dopfedu. Vysledek je
Vam znam. Tak jsem Vés zasobila spoustou informaci, je$té jednou preji silu, pevné
zdravi a vSe dobré.
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VZPOMINKY NA LONSKE SPOLECNE AKCE
A SETKANI

VZPOMINKA NA LETNI TABOR ,,2011¢
Diana Netolickd

Ve dnech 30. 7. 2011 - 6. 8. 2011 se ve Vysoké Srbské uskute¢nil
letni détsky tabor. Byl inspirovan antickym Reckem. Pod ve-
denim MUDr. Aleny Remesové se z nas na tyden stali Rekové.
Dospéli predstavovali jednotlivé olympské bohy. V den ptijezdu
bylo zrovna désné pocasi. I kdyz cely den proprselo, my jsme si
ho uzili. Vs1chn1 jsme si vlezli do jidelny, kde jsme se pomoci riiznych her seznamovali.
Dile nasledovala sva¢ina — buchty z domova, které jsme také pouzili druhy den na sni-
dani. Po svaciné jsme byli rozdéleni do tymt. Ty byly pojmenovany podle Reckych mést
a to Delfy, Sparta a Olympie. Kazdy tym si vytvoril svou vlajku, méli jsme i jednu celo-
taborovou, kterou bychom vzty¢ili, aby ji vidélo celé okoli. Vytvoreni této vlajky se ujala
vedouci Hanka. Ovsem vzty¢it jsme ji mohli az tfeti den, kdy se vyjasnilo. Kazdy jsme si
oblékli svij kostym z domova, dokonce ani bohové nezklamali a pfisli také v kostymu.
Po dobu celého tabora jsme hrali spoustu her, naptiklad jsme si vyrabéli trojského koné,
vyzkouseli jsme si fecko-perské vélky, také jsme si vyzkouseli discipliny feckych olympij-
skych her. Ve svych tymech jsme si uvatili na ohni svou vlastni polévku a spoustu dalsiho.
Za jednotlivé vyhry jsme dostavali drachmy a také kouzelné predméty. Drachmy a kouzelné
predméty jsme sbirali na posledni den, kdy se konala cesta na Olymp. Podle mapy, kterou
jsme dostali, jsme se svym tymem $li na Olymp. Tam na nés ¢ekal poklad, ktery jsme si po-
tom spravedlivé rozdélili. Nehrali jsme jenom hry, kazdy tym mél své povinnosti. Jednotlivé
tymy se stfidaly jako sluzby v kuchyni, poméhaly vatit a myt nadobi, ale také fezat drevo.
Stiidali jsme se také v hlidani tabora, kazdy ve¢er ndm bylo zadano, kdo ma sluzbu na hlidku
a ta musela v ur¢itou hodinu pfijit. Ve volném ¢ase jsme si mohli podle pripravenych $ablon
vyrobit metodou savovani originalni tricko nebo ozdobit sadrovy odlitek svého obliceje. Jeli-
koz nékteré dny bylo opravdu vedro, k dobru ndm ptisla i mala ficka hned u taboriste.
Nejlepsi zazitek z celého tdbora byl pro mé pokus o ukradeni tadborové vlajky, ktery zajistili
ptislusnici Armady CR. Vsichni &lenové tibora byli svoldni na nastup ke stozdru. Zdalo se
nam to jako normalni nastup, a proto jsme nic necekali a najednou - ozvala se velkd rana
a z jednoho mista $el modry kout a potom dal$i rdna a dali. Ze véeho toho koute vybéhli
dva pomalovani vojaci a jejich kamaradka, kteti zacali postupné unaset déti. Ale my jsme
se nedali a nakonec jsme je stejné preprali. Zbytek vecera byl uzasny. Nejdtive jsme s velkou
zajimavosti poslouchali vypravéni vojakd a potom nasledovala ukazka prvni pomoci a pro-
hlidka vojenské sanitky. Ten den se ndm nechtélo jit ani moc spat. Ovsem kdyz jsme se rano
vzbudili, ¢ekala nds naro¢na vojenska rozcvicka. Po snidani na nas ¢ekala takova mald zkous-
ka. Nasim ukolem bylo na lehatku pfenést jednoho ¢lena tymu a na kazdém stanovisti mu
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osetfit jeho zranéni. Celé to bylo na ¢as. I kdyz nas tym zrovna prohral, nic jsme si z toho ne-
délali, jelikoz hned potom nésledovala projizdka sanitkou, ze které jsme byli vichni unesen.

Cely tabor jsme si moc uzili, pfivezli jsme si spoustu novych zazitkd, ale i novych
kamaradi. A mozna se uvidime zase v1été ...

VZPOMINKA NA REKONDICNE-EDUKACNI POBYT V KOLINE

Simona Pokornd

Cela akce zacala v patek 21. fijna vecer. Prvnim bodem progra-
mu byla spole¢na vecete. Po vecefi nas pani Sasinkova zasvétila
do svéta internetovych stranek a seznamila nas s odkazy na we-
bové stranky o HCH.
_ Poté nam pani predsedkyné Vondrackova spole¢né s panem
A~ N\ mistopiedsedou Hrudou vypravéli o mezindrodnim kongresu
v Australii v Melbourne. Celou pfednasku velmi ozivili vypravénim svych zazitka a po-
psanim svych pocitii a samoztejmé nechybélo ani promitnuti fotografii.

V sobotu po snidani vystoupil pan doktor Jeronym Klimes. Jeho pfednaska nesla na-
zev Huntingtonova choroba a psychické obrany pacientt. Pro vSechny byla jeho pred-
naska srozumitelna, pou¢na, ale i zabavna. Nepodaval jen syrova fakta, ale uvadél i za-
jimavé a vtipné priklady. Napt.: Myslivec nesmi stfilet, kdyz ma 25% pravdépodobnost,
ze v housti neni divocak, ale soused (bez ohledu na to, jaky je soused kanec).

Dile prednasela pani doktorka Tereza Uhrova na téma Nechat se testovat nebo radéji
netestovat? Na extrémnich prikladech uvadéla, jak je dilezité byt na testovani pripra-
ven a Ze je diilezité i spravné nacasovani. Po jeji pfednasce nasledovala velmi zanicena
diskuze.

Pan docent Roth pokracoval povidanim o vyzkumu. Rekl ndm, jak se vyvijeji nové
léky a co véechno vyzkum obnasi. Zaujalo mé, ze vyvoj jednoho léku odhadl na 800 mil.
dolart.

Odpoledne probihaly individualni konzultace. Béhem konzultaci byla mj. pfednaska
Finan¢ni poradenstvi, jak myslet na zadni kolecka, nebo diskuze s panem Klime$em
o partnerskych vztazich v rodiné. Také prisly pani Jutickovd a pani Opletalova informo-
vat nas o vyrobcich firmy Nutricie.

Po veleti nésledovala zbava a tanec. Zahrit ptijeli manzelé Sev¢ikovi.

V nedéli byla snidané o néco pozdéji, protoze se tanecni vecer prodlouzil az do sa-
mého rana. Po snidani nésledovala fada rozhovort o planech do budoucna a poté cesta
domii.

Zpocatku jsem méla obavy, ze nebudu pfijata do skupiny, protoZe jsem nova. Byla
jsem velmi prekvapena. Pani Vondrackovd a pan Hruda mé moc mile pfivitali. Ve sku-
piné se k sobé vsichni chovali velmi pékné. Citila jsem se jako doma. Chci podékovat
panu Hrudovi, ktery mi dovolil udélat s nim rozhovor a trpélivé a ochotné mi odpovidal
na moje dotazy. Doufam, ze budu mit tu ¢est vSechny znovu vidét.
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ZDRAVOTNI PROBLEMATIKA

HOSPITALIZACE PACIENTA VE ZDRAVOTNICKEM ZARIZENT
BEZ JEHO SOUHLASU

JUDry. Jan Hutar

Dne 1. dubna 2012 nabyva tcinnosti zakon ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach
a podminkach jejich poskytovani (zakon o zdravotnich sluzbach), ktery nahrazuje
mimo jiné také zdkon ¢. 20/1966 Sb., o péci o zdravi lidu a upravuje podminky hospita-
lizace pacienta bez jeho souhlasu.

Hospitalizace pacienta a poskytovani zdravotnich sluzeb bez souhlasu a pouziti
omezovacich prostiedka

$ 38

(1) Pacienta lze bez jeho souhlasu nebo v pfipadé nezletilého pacienta nebo pacienta
zbaveného zptisobilosti k pravnim tkondm bez souhlasu zakonného zastupce hospita-
lizovat, jestlize

a) mu

1. bylo pravomocnym rozhodnutim soudu uloZeno ochranné lé¢eni formou lizkové péce,

2. je nafizena izolace, karanténa nebo lé¢eni podle zakona o ochrané vefejného zdravi,

3. je podle trestniho fadu nebo ob¢anského soudniho fadu natizeno vysetteni zdravot-
niho stavu,

b) ohrozuje bezprostfedné a zavaznym zpisobem sebe nebo své okoli a jevi znamky
dusevni poruchy nebo touto poruchou trpi nebo je pod vlivem navykové latky, pokud
hrozbu pro pacienta nebo jeho okoli nelze odvratit jinak, nebo

¢) jeho zdravotni stav vyzaduje poskytnuti neodkladné péce a zaroven neumoznuje, aby
vyslovil souhlas.

(2) Nezletilého pacienta nebo pacienta zbaveného zpusobilosti k pravnim dkonim lze
bez souhlasu zakonného zastupce hospitalizovat téZ v pripadé, jde-li o podezieni na ty-
rani, zneuzivani nebo zanedbavani.

(3) Pacientovi lze bez jeho souhlasu poskytnout pouze neodkladnou pé¢i, a to v pripadé
a) kdy zdravotni stav neumoznuje pacientovi tento souhlas vyslovit; tim neni dotéeno
drive vyslovené prani podle § 36, nebo

b) lé¢by vazné dusevni poruchy, pokud by v disledku jejiho nelé¢eni doslo se vsi prav-
dépodobnosti k vaznému poskozeni zdravi pacienta.

(4) Nezletilému pacientovi nebo pacientovi zbavenému zpusobilosti k pravnim tkontim
lze poskytnout neodkladnou péci bez souhlasu zakonného zastupce,

a) jde-li o pripady podle odstavce 3 pism. b),

b) jde-li o zdravotni sluzby nezbytné k zachrané zivota nebo zamezeni vazného posko-
zeni zdravi,
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nebo c) pokud je u néj podezieni na tyrani, zneuzivani nebo zanedbavani.

(5) Pacientovi, ktery je hospitalizovan podle odstavce 1 nebo 2, 1ze poskytnout bez jeho
souhlasu nebo souhlasu zdkonného zastupce pouze neodkladnou péci, ktera je v pfimé
souvislosti s divodem hospitalizace. Tim neni dot¢eno ustanoveni § 31.

(6) Poskytovatel je povinen o hospitalizaci podle odstavce 1 pism. b) nebo ¢) informovat
osobu ur¢enou podle § 33, neni-li takova osoba, nékterou z osob blizkych, poptipadé
osobu ze spole¢né domdcnosti, nebo zakonného zastupce pacienta, pokud jsou mu zna-
my. Neni-li mu Zadna osoba podle véty prvni znama nebo ji nelze zastihnout, informuje
Policii Ceské republiky.

(7) Bez souhlasu pacienta nebo zakonného zastupce nezletilého pacienta nebo pacienta
zbaveného zptisobilosti k pravnim tkontim (dale jen ,,zakonny zastupce pacienta®) lze
poskytnout téz jiné zdravotni sluzby, stanovi-li tak zakon o ochrané vefejného zdravi.

$ 39

(1) K omezeni volného pohybu pacienta pfi poskytovani zdravotnich sluzeb lze pouzit
a) uchop pacienta zdravotnickymi pracovniky nebo jinymi osobami k tomu urcenymi
poskytovatelem,

b) omezeni pacienta v pohybu ochrannymi pasy nebo kurty,

¢) umisténi pacienta v sitovém lizku,

d) umisténi pacienta v mistnosti ur¢ené k bezpe¢nému pohybu,

e) ochranny kabatek nebo vestu zamezujici pohybu hornich koncetin pacienta,

f) psychofarmaka, popripadé jiné 1éc¢ivé pripravky podavané parenterdlné, které jsou
vhodné k omezeni volného pohybu pacienta pti poskytovani zdravotnich sluzeb, pokud
se nejednd o 1é¢bu na zadost pacienta nebo soustavnou lécbu psychiatrické poruchy, nebo
g) kombinaci prostfedktl uvedenych v pismenech a) az f), (dale jen ,,omezovaci pro-
stredky®).

(2) Omezovaci prostredky lze pouzit

a) pouze tehdy, je-li ucelem jejich pouziti odvraceni bezprostfedniho ohrozeni zivota,
zdravi nebo bezpecnosti pacienta nebo jinych osob, a

b) pouze po dobu, po kterou trvaji dtivody jejich pouziti podle pismene a).

(3) Poskytovatel je povinen zajistit, aby

a) pacient, u kterého je omezovaci prostredek pouzit, byl s ohledem na jeho zdravotni
stav srozumitelné informovan o divodech pouziti omezovaciho prostredku,

b) zakonny zastupce pacienta byl o pouziti omezovacich prostfedki uvedenych v od-
stavci 1 pism. b), ¢, d) nebo e) bez zbyte¢ného odkladu informovan; sdéleni zakonnému
zastupci pacienta se zaznamend do zdravotnické dokumentace vedené o pacientovi, za-
znam podepise zdravotnicky pracovnik a zdkonny zastupce,

¢) pacient po dobu pouziti omezovaciho prostfedku byl pod dohledem zdravotnickych
pracovnikid; dohled musi odpovidat zdvaznosti zdravotniho stavu pacienta a zaroven
musi byt ptijata takova opatfeni, ktera zabrani poskozeni zdravi pacienta,

d) pouziti omezovaciho prostiedku indikoval vzdy lékaf; ve vyjimecnych pripadech,
vyzadujicich neodkladné feSeni, mize pouziti omezovacich prostredki indikovat i jiny
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zdravotnicky pracovnik nelékarského povolani, ktery je pritomen; lékat musi byt o ta-
kovém pouziti omezovaciho prostfedku neprodlené informovan a musi potvrdit odu-
vodnénost omezeni,

e) kazdé pouziti omezovaciho prostfedku bylo zaznamenano do zdravotnické doku-
mentace vedené o pacientovi.

§40

(1) Poskytovatel oznami soudu do 24 hodin

a) hospitalizaci pacienta podle § 38 odst. 1 pism. b) a c); obdobné se postupuje, jestlize
pacient nebo zdkonny zdstupce pacienta souhlas odvolal a nadale existuji dtivody pro
hospitalizaci bez souhlasu,

b) dodate¢né omezeni pacienta, ktery byl hospitalizovan na zakladé souhlasu, ve vol-
ném pohybu nebo styku s vnéj$im svétem az v pribéhu léceni.

(2) Hospitalizace pacienta se soudu neoznamuje, jestlize souhlas s ni byl ve lhtté do 24
hodin prokazatelnym zptisobem dodate¢né vysloven.

KOMUNIKACE S PACIENTEM

Pfi komunikaci s pacientem je tfeba se vyjadrovat:
e jasné astrucné,
« nepouzivat dlouhé véty a komplikovana souvéti.

Pfi predavani obsahové naro¢nych sdéleni je nutno vybrat a logicky usporadat podstat-
né informace. Je dobré pouzivat i nonverbalnich, emocionalné zabarvenych prostted-
ku (ukazovat obrazky, fotky, predméty, pouzivat gesta). Pacient musi mit dostatek ¢asu
na zpracovani a vyhodnoceni kazdé nové informace, protoze neni schopen soucasné
vnimat vice verbalnich i nonverbalnich podnéta. Po sdéleni v§ech informaci je nutno
podstatné informace zopakovat a ujistit se, Ze pacient sdéleni rozumi.

Pro osoby s HCH jsou typické poruchy iniciace fe¢i (zapoceti rozhovoru), dlouhé
pauzy mezi slovy a vétami, pouzivani kratkych nekomplikovanych a ¢asto ustalenych
spojeni. Pacienti maji problémy s pohotovou odpovédi a vybavenim adekvatnich slov
a informaci. I kdyz nemocny dobte rozumi, odpovida s dlouhym zpozdénim a ¢asto tak
budi dojem, Ze nerozumi. Rozhovor je pak pfed¢asné ukoncen ¢i preveden na jiné téma.
Pacient je z toho nejen zmateny a frustrovany, ale i neopravnéné povazovan za nezpu-
sobilého. Proto pacient musi mit v rozhovoru dostate¢ny prostor k vyjadieni a pecovatel
dostatek trpélivosti naslouchat. Re¢ovy projev je také omezeny pro zhoriujici se poru-
chy artikulace. Komunikaci s pacientem lze velmi zefektivnit pouzivanim kratkych vét
s moznosti odpovédi typu ano - ne ¢i moznosti volby mezi dvéma alternativami. Dalsi
uzite¢nou pomtickou je napovéda vhodnych slov.

V pokrodilych stadiich, kdy pacient jiz neni schopen srozumitelné artikulace, jsou
vhodné riizné externi pomiicky (tabulka s abecedou ¢i zakladnimi vétami pro nej¢as-
téjsi potreby pacienta, alba s obrazky dilezitych predmétu, fotografie dtilezitych osob).
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Nékteii pacienti jsou schopni komunikovat pisemné (a to i s velmi té¢zkym hybnym po-
stizenim) pomoci specialné upravenych elektronickych zafizeni (napt. klavesnice poci-
tace s tlac¢itky umoznujici jednorazové stisknuti tlacitka nebo priru¢ni pocitace s obra-
zovkou a slovni zvukovou reprodukci, tzv. lightwriter).

ZMENY V UHRADACH ZE ZDRAVOTNIHO POJISTENI
NA INKONTINENCNI POMUCKY

PharmDr. Zderika Vondrdckovd
www.mepro.cz

V souvislosti se zménou zdkona ¢. 48 o Verejném zdravotnim pojisténi, respektive s jeho
prilohou ¢. 3C, dochazi od 1. 4. 2012 k tpravé thradovych limit{ na inkontine¢ni po-
mucky. Rozli$uji se t¥i stupné postiZeni.

I. stupen (oznaceni zdravotnich pomiicek jako SPK 1)

Zmény v thradach za inkontinen¢ni pomucky se tyka stupné ¢. I., kde se ihrada sni-
Zuje z 550 K¢ na 450 K¢ na mésic, obvykle jsou predepisovany pomticky na dva mésice,
pak je thrada 900 K¢ a na tfi mésice 1 350 K¢. Maximalni mnozstvi je 150 ks na mésic.

Aby bylo mozno cerpat tyto uhrady ze zdravotniho pojisténi, nesmi byt pfekroc¢eno
maximalni mnozstvi ani cena za dané obdobi - nesmi byt doplatek.

Tento stupen inkontinence se nemiiZze kombinovat s dal$imi stupni pfi cerpani
thrady ze zdravotniho pojisténi.

II. stupen (oznaceni zdravotnich pomiicek jako SPK 2, piipadné SPK 4)

Uhrady pro druhy stupen ziistivé beze zmén. Tedy v piipadé absorpénich plen vloz-
nych plen) je maximalni vyse thrady 900 K¢ na mésic (pripadné 1 800 K¢ na 2 mésice
a2 700K¢ na 3 mésice) a maximalni mnozstvi 150ks na mésic.

Aby bylo mozno cerpat tyto uhrady ze zdravotniho pojisténi, nesmi byt pfekroc¢eno
maximalni mnozstvi ani cena za dané obdobi - nesmi byt doplatek.

Tento stupen inkontinence se nemiiZze kombinovat s dal$imi stupni pfi cerpani
thrady ze zdravotniho pojisténi.

I11. stupen (oznaceni zdravotnich pomicek jako SPK 1 pfipadné SPK 4)

Ve tfetim stupni dochdzi k navy$eni uhrady. Tedy v pripadé absorp¢nich kalhotek
(plenkovych kalhotek) z 1 400 K¢ na 1 700 K¢ na mésic (pfipadné 3 400 K¢ na 2 mésice
a 5 100K¢ na 3 mésice) a maximalni mnozstvi 150 ks na mésic.

Aby bylo mozno cerpat tyto uhrady ze zdravotniho pojisténi, nesmi byt pfekroc¢eno
maximalni mnozstvi ani cena za dané obdobi - nesmi byt doplatek.

Tento stupen inkontinence se nemiiZze kombinovat s dal$imi stupni pfi cerpani
thrady ze zdravotniho pojisténi.
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Déleni zdravotnich prostiedkii dle SPK dle VZP
SKP 1

vlozky absorp¢ni inkontinenéni — damské (se savosti nad 120 ml)
vlozky panské a kapsy absorpéni panské

SPK 2

pleny absorp¢ni damské a panské (vlozné pleny)
kalhotky fixa¢ni (hrazeno pouze v pripadé, Ze pacient pouziva pleny absorp¢ni)

SKP 3

kalhotky absorp¢ni (kalhotky plenkové)
podlozky absorp¢ni s absorpéni plochou od 40cm x 60cm do 60cm x 90cm

SKP 4

kondomy urinalni
sacky sbérné urinalni denni, no¢ni

Pro predpis Poukazu pro inkontinentniho pojisténce plati:

na Poukazu mize byt pfedepsan pouze jeden druh ZP (pomtcky pro inkontinent-
ni) s vyuzitim moznosti pfedepsani vice poukazii, pro predpis je smérodatny udaj
o stupni inkontinence v navaznosti na finan¢ni limit,

savé pomtcky (vlozky, vlozné pleny, kalhotky absorpéni, ...) by mély byt zavedeny
na téle pacienta, z hygienickych divodd, maximalné po dobu 8 hodin,

pri preskripci nesmi dojit k prekroceni limiti (mnozZstevni a finanéni) stanovenych
pro jednotlivé typy ZP,

o vystaveni Poukazu musi byt proveden zaznam v dokumentaci pojisténce s uvede-
nim stupné inkontinence a idajem o mnozstvi pfedepsanych ZP (pomficek).

Nejpouzivanéjsi inkontinen¢ni pomucky

Vlozky pro lehkou inkontinenci - max. 150ks mési¢né, nehrazeno pacientim
v Gstavni péci a v odbornych lé¢ebnach - nejvyse do 450 Ke.

Vlozné pleny — max. 150ks mési¢né, nehrazeno pacientiim v ustavni péc¢ia v odbor-
nych lé¢ebndch - nejvyse do 900 K¢.

Kalhotky plenkové - max. 150ks mési¢né, nehrazeno pacientlim v tstavni péci
a v odbornych lé¢ebnach - nejvyse do 1 700 K¢.

Fixace absorp¢nich prostfedkdét pro inkontinenci - max. 24ks roc¢né, nejvyse
do 190 K¢.

Kondomy urindlni — max. 30 ks mési¢né — 100 %, nejvyse do 700 K¢.

Sacky sbérné urindlni — max. 10ks mési¢né — 100%, nejvyse do 500 K¢.
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SOCIALNI PROBLEMATIKA

Uvodem

Od zacatku leto$niho roku se udalo mnoho zmén v legislativé, které se tykaji zdravotné
postizenych. Proti mnoha z téchto zmén laickd i odborna vefejnost hlasité protestovala.
Na zakladé téchto protestt a snahy vSech instituci se podaftilo napravit alesponl nejvétsi
problémy tykajici se prispévku na mobilitu. Vice informaci naleznete nize. Pfesto je
mozné, Ze az se vam dostane Archa do ruky, bude zase vée jinak... :-)

Nejdiilezitéjsi zmény

K 1. 1. 2012 prestal platit zakon ¢. 100/1988 Sb., o socialnim zabezpeceni a vyhlas-
ka ¢. 182/1991 Sb., kterou se provadi zdkon o socidlnim zabezpeceni zakon a zdkon
Ceské narodni rady o piisobnosti organi Ceské republiky v socidlnim zabezpeceni.
Tento zakon a vyhlaska byly nahrazeny zakonem ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani da-
vek osobam se zdravotnim postiZenim a provadéci vyhlaska ¢. 388/2011 Sb. k zakonu
o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim.

Poslanecka snémovna jiz schvalila novelu zakona ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani
davek osobdm se zdravotnim postizenim, ktera napravuje chybu u prispévku na mo-
bilitu. Jedna se o upravu platnosti 10leté lhtity pti ¢erpani tohoto ptispévku. V piivod-
nim znéni zakona se tato lhtita vztahovala i na ¢erpané nebo priznané ptispévky pred
31. 12. 2011 a automaticky lhtitu prodluzoval, coz bylo evidentné protitstavni. Novelou
byla upravena podminka lhtity 10 let pro ptispévky ¢erpané nebo ptriznané az od 1. 1. 2012.
Senat tento navrh bude projednavat na své 20. schiizi od 11. 4. 2012. Pokud nebude zad-
ny problém, mohl by zakon zacit platit pravdépodobné od 1. 5. 2012.

V soucasné dobé je také v Poslanecké snémovné projednavan navrh novely zékona
¢. 117/1995 Sb., statni socidlni podpote (jako tisk ¢. 594) tykajici se mimo jiné také prispévku
na mobilitu pro obyvatele ustavnich zafizeni a o soubéhu rodi¢ovského prispévku a prispév-
ku na pé¢i u déti se zdravotnim postizenim. Navrh zakona byl propustén do druhého ¢teni
anyni jej bude projednavat Vybor pro socialni politiku a nasledné Poslaneckd snémovna.

Dale by se mélo zjednodusit a urychlit poskytovani a pfiznavani ZTP prukazi.
K 31. 3. 2012 byly vydany metodiky pro arady prace.

Také doglo k dohodé mezi MPSV CR a NRZP CR ohledné formulaii. Od 1. 7. 2012
budou zcela nové formulafe zadosti o prispévek na zvlastni kompenzaéni pomicku.
Pokud nebude klient pozadovat zruseni spolutiéasti, nemohou UP zjistovat majetkové
poméry spole¢né posuzovanych osob. U formulare Zadosti o prispévek na mobilitu bu-
dou udaje o zdravotni pojistovné a rodné ¢islo uvedeny jako nepovinné.

Upozornéni:

V souvislosti s jednanim poskytovatelii socidlnich sluzeb informoval pan ministr,
ze vydal pokyn Utadu prace, aby p¥i kazdé navitévé klienta na UP, byl ptijemce p¥i-
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spévku na péci pozadan, aby prokazal vyuzivani prispévku na péci na poskytovani
sluzeb. To znamena, Ze kazdy prijemce piispévku na péci by si mél vést denik, ve kte-
rém velmi stru¢né napise tikony, které mu osoba poskytujici péci poskytla a jakym
zptsobem byla provedena uhrada za tuto sluzbu. U rodinnych pfislu$niki je nezbyt-
né mit alespon vycet sluzeb, které jsou provadény. Zpusob platby asi neni tak dalezi-
ty, nebot je ziejmé, Ze rodinny rozpocet je spoleény. Pokud je péce poskytovana jinou
osobou, v takovém pripadé je nezbytné, aby byl zfejmy i zpusob platby za sluzbu.

Dalsi legislativni zmény a tpravy:

Zakon ¢. 364/2011 Sb., kterym se méni nékteré zakony v souvislosti s ispornymi
opattenimi v piisobnosti Ministerstva prace a socidlnich véci. Zakon o nemocenském
pojisténi (zakon ¢. 187/2006 Sb.), zakon o pojistném na socialnim zabezpeceni a pri-
spévku na statni politiku zaméstnanosti (zékon ¢. 589/1992 Sb.), zékonik prace (zékon
¢.262/2006 Sb.), zakon o statni socidlni podpore (zdkon ¢. 117/1995 Sb.), zédkon o zamést-
nanosti (zakon ¢&. 435/2004 Sb.), zakon o socialnich sluzbach (zdkon ¢&. 108/2006 Sb.),
o organizaci a provadéni socidlniho zabezpeceni (zakon ¢. 582/1991 Sb.), o diichodovém
pojisténi (zakon ¢. 155/1995 Sb.), o pomoci v hmotné nouzi (zakon ¢. 111/2006 Sb.).

Socidlni oblasti se tykaji pfedev$im pravni upravy nového zakon ¢. 366/2011 Sb., kte-
rym se méni zdkon ¢. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi, zakon ¢. 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach, zdkon ¢. 117/1995 Sb., o statni socialni podpore a dalsi zakony
(zakon ¢&. 73/2011 Sb., o Utadu prace CR). Déle je to provadéci vyhlaska &. 389/2011 Sb.
k zdkonu o hmotné nouzi, vyhlaska ¢. 391/2011 Sb., kterou se novelizuje provadéci vy-
hlaska ¢. 505/2006 Sb. k zakonu o socialnich sluzbach.

Aktudlni informace naleznete naptiklad na strankach Narodni rady osob se zdravot-
nim postizenim (Www.nrzp.cz).

Prejeme v§em hodné trpélivosti, v nastavajicim byrokratickém chaosu to bude opravdu
potreba.

Za redaké¢ni radu Ing. Martina Musilova

AKTIVITY NRZP CR PO DNI UCINNOSTI REFORMY
SOCIALNICH SYSTEMU

JUDr. Jan Hutat
Prevzato z asopisu Mosty cislo 1/2012, 13. rocnik, str. 2

Realizace socialni reformy v podobé schvalené parlamentem a prezidentem pfines-
la a v budoucnosti pfinese jisté osobam se zdravotnim postizenim mnoho problémd.

vy

patii bezesporu prodlouzeni doby opétovného priznani prispévku na zakoupeni moto-
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rového vozidla z péti na deset let a dale povinnost uzavirat smlouvy o poskytnuti péce
s asistentem socialni péce, ¢imz se mysli jakdkoliv jina nez blizka osoba, kterd je ochot-
nd ¢lovéku s postizenim pomahat.

Legislativni odbor NRZP CR zpracoval névrh novelizace zdkona & 329/2011 Sb.,
o davkich pro osoby se zdravotnim postizenim, byl vytvoren i navrh, ktery by fesil
katastrofalni dopad zdkonnych norem na rodice a péstouny déti s téZkym zdravotnim
postizenim. Velkou pozornost vénuje NRZP CR také tdajéim v tiskopisech MPSV CR,
které jsou podle zakona pozadovany pro zadosti o piispévky. Jiz nyni je zfejmé, ze roz-
sah a obsah vyzadovanych idaji hrubé porusuje ustanoveni ¢lanku 10 odst. 3 Listiny
zdkladnich prav a svobod, ktera je souc¢asti Ustavy Ceské republiky. Kroky, které NRZP
CR podnika v téchto oblastech, budou predstaveny na stinkach NRZP CR a s néktery-
mi se budete moci sezndmit i v pristich ¢islech ¢asopisu MOST'Y.

PROBLEMATIKA SMLUV O POSKYTOVANI SOCIALNI PECE
ASISTENTY, KTERI NEJSOU PODNIKATELI

JUDr. Jan Hutat
Prevzato z asopisu Mosty cislo 1/2012, 13. rocnik, str. 2

Novelizace zakona o socialnich sluzbach, provedenou zédkonem ¢. 366/2011 Sb., byla
nové ulozena povinnost uzavirat pisemné smlouvy o pomoci i pomahajicim osobam,
které nejsou podnikateli ve smyslu obchodniho zékoniku. Jde o osoby, které byly dfive
oznacovany jako ,,jiné osoby*. Vzhledem k této skutecnosti zpracovala NRZP CR vzo-
rovy navrh smlouvy, ktery vychdzi ze stavajiciho vymezeni zakladnich zivotnich potfeb
a v priloze souc¢asné obsahuje i ¢innosti, které tvotily obsah tukont rozhodujicich pro
stanoveni miry zavislosti podle pravni tipravy platné do konce roku 2011.

Pfi vymezovani pomoci poskytované podle nové pravni dpravy doporucujeme zara-
dit do jednotlivych zakladnich Zivotnich potieb i ¢innosti z tkond, které byly uvedeny
jako nezvladnuté v rozhodnuti o pfiznani prispévku na péci a jeho stupni. Hlavnim
diavodem pro tento postup je to, Ze vymezeni tikont a ¢innosti, které tvoftily jejich ob-
sah, umoznuje presnéji definovat rozsah a obsah potfebné pomoci. Navic toto feSeni
umoziyuje i predejit ptipadnym sportim o to, zda poskytovana pomoc odpovida prizna-
nému stupni zavislosti. Z téchto divodi doporucujeme pouzit prilozeny vzor smlouvy
i v pripadech, kdy pomoc poskytuje osoba blizka, na kterou se povinnost pisemného
uzavreni smlouvy nevztahuje.

Z hlediska dané z ptijmi je dulezité, ze podle ustanoveni § 4 odst. 1 pism. i) je prispé-
vek na péci od této dané osvobozen, jak u ptijemce prispévku, tak u osoby, kterd o pri-
jemce pecuje a které je prispévek nebo jeho ¢ast z dtivodu péce poskytovana. Rozsah
osvobozeni je omezen pouze u jinych nez blizkych osob, a to tak, Ze osvobozeni se vzta-
huje jen na ¢astku, kterd se rovna prispévku na péci jedné osoby ve IV. stupni zavislosti
(12 000 K¢ mési¢né, tedy 144 000 K¢ ro¢né). Velmi dulezité je védét, ze do této castky se
prijem plynouci z péce napf. o souseda nebo jinou osobou, ktera se podle zakona o dani
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z piijmi nepovazuje za blizkou osobu, neptipocitava k jinym ptijmim, a nemuze tedy
byt diivodem ke zvyseni dané!!!

V pripadé blizkych osob jsou osvobozeny veskeré prijmy plynouci z péce o takovou
osobu. Definice téchto osob je shodna s definici v ob¢anském zakoniku, ktery v §116
uvadi: ,,Osobou blizkou je ptibuzny v fadé pfimé, sourozenec a manzel, partner; jiné
osoby v poméru rodinném nebo obdobném se pokladaji za osoby sobé navzajem blizké,
jestlize by ujmu, kterou utrpéla jedna z nich, druha diivodné pocitovala jako tjmu vlast-
ni“. Uhrada za pé¢i se nepovazuje za soucdst pfjmi ani pro ucely davek socialni pod-
pory, pomoci v hmotné nouzi ani v jinych ptipadech, kdy se bere zfetel na vysi prijmu.

V pfiloze zpravodaje naleznete vzor ,,Smlouvy o poskytovdni socidlnich sluzeb poskyto-
vanych asistentem socidlni péce, ktery neposkytuje socidlni sluzby jako podnikatel nebo
v rdmci rodiny, a o uhradé za tyto sluzby*.

LEGISLATIVNI ZMENY V SOCIALNI OBLASTI

Bc. Dagmar Kluckovd, DiS., Oddéleni socidlnich sluzeb, odbor socidlnich véci, Krajsky
utad Zlinského kraje

Pocatek roku 2012 s sebou prinesl nespocet legislativnich zmén v nasi zemi, které se
dotkly témét kazdého obc¢ana. Domnivdm se, ze lidmi byly nejvice sledovany zmény
tykajici se socidlni oblasti, jeZ se jich nejvice dotknou.

Ministerstvo prace a socialnich véci pod vedenim ministra Drabka vytvotilo tzv.
prvni pilif socialnich transformaci.

Cile socialni reformy jsou:

o zjednoduseni systému socidlni ochrany,

o zefektivnéni prace organt statni spravy,

o dosazeni maximalni mozné ucelnosti davek,

o snizeni administrativni zatéze pro uzivatele sluzeb,
o efektivni zacileni a zaji$téni adresnosti davek.

Necham na zvazeni kazdého ¢tenare, zda téchto cilti bylo dosazeno.

Rozhodovani a administrace socidlnich d4vek je provédéna jedinym orgdnem - Uta-
dem prace CR, jenz ma 423 kontaktnich pracovist. Zabezpecuji sluzby v oblasti zamést-
nanosti, statni socialni podpory, hmotné nouze a davek pro osoby se zdravotnim po-
stizenim.

V néavaznosti na socidlni reformy doslo rovnéz k legislativnim zménam. Jde o nové
vznikly zakon ¢. 364/2011 Sb., kterym se méni nékteré zdkony v souvislosti s ispornymi
opatfenimi v ptisobnosti Ministerstva prace a socialnich véci. Zejména zakon o nemo-
cenském pojisténi (zakon ¢. 187/2006 Sb.), zakon o pojistném na socidlnim zabezpeceni
a prispévku na statni politiku zaméstnanosti (zakon ¢. 589/1992 Sb.), zdkonik prace (za-
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kon ¢.262/2006 Sb.), zakon o statni socidlni podpote (zékon ¢. 117/1995 Sb.), zakon o za-
meéstnanosti (zdkon ¢&. 435/2004 Sb.), zakon o socidlnich sluzbach (zakon ¢. 108/2006 Sb.),
o organizaci a provadéni socidlniho zabezpeceni (zakon ¢. 582/1991 Sb.), o diichodovém
pojisténi (zakon ¢. 155/1995 Sb.), o pomoci v hmotné nouzi (zakon ¢. 111/2006 Sb.).

Socidlni oblasti se tykaji pfedevs§im pravni tpravy nového zdkona ¢. 366/2011 Sb.,
kterym se méni zakon ¢. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi, zdkon ¢. 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach, zdkon ¢. 117/1995 Sb., o statni socialni podpore a dalsi zakony
(zakon ¢&. 73/2011 Sb., o Utadu prace CR). Déle je to provadéci vyhlaska &. 389/2011 Sb.
zakona o hmotné nouzi, vyhlaska ¢. 391/2011 Sb., kterou se novelizuje provadéci vyhlas-
ka ¢. 505/2006 Sb., k zakonu o socidlnich sluzbach, zdkon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani
dévek osobam se zdravotnim postizenim a zméné souvisejicich zakont a provadéci vy-
hlaska ¢. 388/2011 Sb. k zakonu o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim.

Toliko zakladni legislativni zmény, bez kterych se ovéem v soucasnosti pfi feSeni
socialnich problémi neobejdeme.

Jen velmi tézko lze stru¢né zmapovat letosni prevraty v socidlni oblasti. Budu se tedy
vénovat pouze zakladnim a podle mne dilezitym skute¢nostem, které se mohou do-
tknout osob s Huntingtonovou nemoci, popripadé jejich rodinnych prislusniki. Jednou
ze zakladnich je zména systému posuzovani stupné zavislosti na pomoci jiné fyzické
osoby v systému priznavani davky prispévku na péci. Nové se bude posuzovat schop-
nost zvladat 10 zakladnich Zivotnich potfeb:

a) mobilita,

b) orientace,

¢) komunikace,

d) stravovani,

e) oblékania obouvani,

f) télesna hygiena,

g) vykon fyziologické potieby,
h) péce o zdravi,

i) osobni aktivity,

j) péce o domdcnost.

V zakonu doslo k vymezeni aktivit pro hodnoceni schopnosti zvladat zakladnich 10
Zivotnich potfeb pro stanoveni stupné zavislosti prispévku na péci a méni se zptisob po-
suzovani — hodnoti se funk¢ni schopnosti. Kazdd Zivotni potieba je charakterizovdna
péti az esti aktivitami, které jsou stéZejni, kazdodenni, nezbytné a objektivné zjistitelné
(napf. mobilita — vstavani a usedani, pohyb krok za krokem, po schodech, pteprava do-
pravnim prostfedkem). Pokud osoba neni schopna zvladat alespon jednu z aktivit, neni
schopna zdkladni zivotni potfebu zvladat.

Pfi posuzovani priznani prispévku na péci se hodnoti, zda z déivodu dlouhodobé
nepiiznivého zdravotniho stavu ma osoba zachovan takovy rozsah dusevnich, men-
talnich, télesnych a smyslovych funkénich schopnosti dostate¢nych k pravidelnému
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zvladani zivotnich potfeb a zda je schopna rozpoznat, provést a zkontrolovat spravnost
zvladnuti zakladni Zivotni potfeby.

V pripadé kolisavého zdravotniho stavu trva sledované obdobi 1 rok a funkéni schop-
nost se hodnoti tak, aby odpovidala prevazujicimu rozsahu schopnosti ve sledovaném
obdobi.

Dale se méni ¢astka vyse prispévku na péciu détive IL stupni (z 5 000 K¢ na 6 000 K¢),
do prispévku na péci je nové zakomponovan zruseny socidlni priplatek, tedy zvyseni
prispévku o 2 000K¢ v pripadech, Ze prijem spole¢né posuzovanych osob je niz$i nez
2 nasobek zivotniho minima. Dochazi ke zruseni soubéhu prispévku na péci s rodi¢ov-
skym prispévkem a nové se zavadi povinnost poskytovatele socialnich sluzeb, vyuc-
tovat vysi uhrady za poskytnuté socidlni sluzby pfijemci prispévku na péc¢i do 15 dnt
po uplynuti mésice (vyjimku tvori vyplata davky do ciziny, nebo pokud je pecovatelem
osoba blizkd ¢i nové vznikly statut asistenta socialni péce). Statut asistenta socidlni péce
je neformdlni, jedna se o osobu, kterd neni rodinnym prislu$nikem ptijemce ptispév-
ku na pé¢i, ale pottebnou péci pro zvladani zakladnich zivotnich potteb mu poskytuje
(napt. sousedka). V tomto pripadé je ovSem podminkou uzavieni pisemné smlouvy,
ktera musi obsahovat napf. smluvni strany, rozsah pomoci, misto a ¢as poskytovani
pomoci, vyse thrady. Asistent socidlni pé¢e nemusi byt registrovany jako poskytovatel
socidlnich sluzeb.

Nyni bych se v kratkosti zminila 0 zménach vyplaceni davek osobam se zdravotnim
postiZenim, které jsou urcené ke zmirnéni socialnich disledki jejich zdravotniho
postiZeni a k podpofre jejich socialniho zaclenéni.

Prvni socialni davkou je pfispévek na zvlastni pomiicku. Jedna se o jednorazovou
davku urc¢enou osobam s tézkou vadou nosného/pohybového ustroji, s tézkym zrako-
vym/sluchovym postizenim nebo s tézkou/hlubokou mentélni retardaci. Zdravotni po-
stizeni od@ivodnjici poskytnuti piispévku posuzuje posudkovy lékai (PU).

Vyse prispévku na zvlastni pomicku se odviji od pfijmu spole¢né posuzovanych

osob (dale SPO):

o pomticka v cené do 24 000 K¢ je poskytnuta jen, je-li pfijem SPO niZéi nezZ osmind-
sobek Zivotniho minima a zadatel bude mit 10% spoluti¢ast (min. 1 000 K¢),

o pomucka v cené pres 24 000 K¢: opét 10% spoluucast, pokud Zadatel nema dosta-
te¢ny prijem, je vy$e spoluti¢asti ur¢ena na zakladé rozhodnuti pfisluného uradu
prace podle zdkona o hmotné nouzi a v tomto piipadé se posuzuji nejen ptijmy, ale
i majetkové a socialni poméry,

o vice pomiicek v cené pod 24 000K¢ a vyssi prijmy SPO (pfesahujici Zivotni mini-
mum) - jde o ptipad hodny zvlastniho zfetele — Ize davku poskytnout,

o motorové vozidlo: max. vyse 200 000K¢ s ohledem na ¢etnost a divod dopravy,
zkouma se ptijem a celkové socialni a majetkové poméry SPO.

Druhou davkou je pfispévek na mobilitu. Narok na prispévek md osoba starsi
1 roku, kterd neni schopna zvlddat zakladni Zivotni potfeby v oblasti mobility a ori-
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entace a opakované se v kalendafnim meésici dopravuje nebo je dopravovana (nutno
¢estné prohlageni). Podminkou vyplaty davky je skutecnost, Ze této osobé nejsou po-
skytovany pobytové socialni sluzby dle zakona ¢. 108/2006 Sb., ve znéni pozdéjsich
predpist.

Vyplata davek by méla byt provadéna formou karty socialnich systému krajskymi

pobockami Uradu prace a to nékolika zpisoby:

o prevodem na platebni Gcet urceny zadatelem (pfijemcem prispévku na péci),

o v hotovosti,

o prostfednictvim poukazky na hmotnou pomoc v zafizeni poskytujicim socialni
sluzby (hmotna nouze),

o prostfednictvim poukazky opraviujici k nakupu zbozi nebo na primy odbér zbozi
(hmotna nouze),

o primou thradou ¢astek, k jejichz thradé je osoba v hmotné nouzi zavazana (najem,
energie...).

Mym cilem bylo ve zkratce shrnout zakladni zmény v socialni oblasti, v navaznosti
na osoby se zdravotnim postizenim ¢i zdravotnim handicapem, se kterymi se setkava-
me v roce 2012. Preji vem Zadateltim o socialni davky hodné trpélivosti a porozumeéni.

VYMEZENI SCHOPNOSTI ZVLADAT ZAKLADNI ZIVOTNI
POTREBY

Zkusili byste posoudit své pacienty podle nize MPSV navrZenych kritérii? Uvidite,
kdo z nich dostane ptispévek a kolik. Cim vice idaji, tim vice argumentii:

a) mobilita:

za schopnost zvlddat tuto zakladni zivotni potfebu se povazuje stav, kdy osoba je schop-
na zvladat vstavani a usedani, pohybovat se chizi krok za krokem, poptipadé i s preru-
$ovanim zastavkami, zvladnout nékolik schodi, pfepravovat se dopravnim prostied-
kem jako pasazér;

b) orientace:

za schopnost zvlddat tuto zakladni zivotni potfebu se povazuje stav, kdy osoba je schop-
na poznavat a rozeznavat zrakem a sluchem, mit pfiméfené dusevni kompetence, orien-
tovat se Casem, mistem a osobou, orientovat se v obvyklém prostfedi a situacich a pti-
méfené v nich reagovat;

¢) komunikace:

za schopnost zvlddat tuto zakladni zivotni potfebu se povazuje stav, kdy osoba je schop-
na dorozumeét se a porozumét, a to mluvenou feéi a psanou zpravou;

d) stravovani:

za schopnost zvlddat tuto zakladni zivotni potfebu se povazuje stav, kdy osoba je schop-
na vybrat si ke konzumaci hotovy ndpoj a potraviny, napoj nalit, stravu naporcovat,
najist se a napit, dodrzovat stanoveny dietni rezim;
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e) oblékani a obouvani:

za schopnost zvladat tuto zakladni zivotni potfebu se povazuje stav, kdy osoba je schop-
na vybrat si pfiméfené obleceni a obuti, oblékat se a obouvat se, svlékat se a zouvat se;
f) télesna hygiena:

za schopnost zvladat tuto zakladni zZivotni potfebu se povazuje stav, kdy osoba je schop-
na pouzit hygienické zatizeni, myt si a osusovat si jednotlivé ¢asti téla, ¢esat se, provadét
ustni hygienu, holit se;

g) vykon fyziologické potreby:

za schopnost zvladat tuto zakladni zivotni potfebu se povazuje stav, kdy osoba je schop-
na pouzivat WC, vyprazdnit se, provést ocistu, pouzivat hygienické pomticky;

h) péce o zdravi:

za schopnost zvladat tuto zakladni zivotni potfebu se povazuje stav, kdy osoba je schop-
na dodrzovat stanoveny lécebny rezim, provadét stanovena lécebna a oSetfovatelska
opatfeni a pouzivat k tomu potrebné 1éky, pomticky;

i) osobni aktivity:

za schopnost zvladat tuto zakladni zivotni potfebu se povazuje stav, kdy osoba je schop-
na stanovit si a dodrzet denni program, zapojit se do aktivit obvyklych véku a prostredi;
j) péce o domacnost:

za schopnost zvladat tuto zakladni zivotni potfebu se povazuje stav, kdy osoba je schop-
na nakladat s penézi, obstarat si bézny nakup, ovladat bézné domaci spotrebice, uvarit si
jednoduché teplé jidlo a napoj, vykonavat jednoduché domaci prace jako umyvat nadobi
a udrzovat poradek.

ZIVOTNI MINIMUM A EXISTENCNI MINIMUM SE ZVYSUJE

Ministerstvo prdce a socidlnich véci, 9. 12. 2011

Dne 7. prosince 2011 vldda schvalila nafizeni vlddy o zvy$eni castek zivotniho mini-
ma a existen¢niho minima. Od 1. ledna 2012 ¢astky zivotniho a existen¢niho minima
vzrostou o 9%. Zivotni minimum samostatné Zijici osoby se zvy3$i o 284 K&, tj. ze sou-
¢asnych 3 126 K¢ na 3 410 K¢ za mésic.

»S rozhodnutim vlady jsem spokojen. Hldsim se k tomu, abychom tém nejpotteb-
néj$im kompenzovali zvy$ené naklady domdcnosti v souvislosti s rtistem DPH. Pod-
poru téchto rodin i jednotliveit povazuji za spravnou a potfebnou, stejné jako vy-
louceni ze systému téch osob, které jej zneuzivaji. Rist 9 % Zivotniho a existen¢niho
minima bude predpokladany rtist cen kompenzovat nékolikanasobné,” fekl ministr
prace a socidlnich véci Jaromir Drabek.

Zivotni minimum je minimélni spolec¢ensky uznand hranici penéznich pifjmi fy-
zickych osob k zajisténi vyzivy a ostatnich zakladnich osobnich potteb. Existen¢ni mi-
nimum je minimalni hranice penéznich pfijmu osob, ktera se povazuje za nezbytnou
k zajisténi vyzivy a ostatnich zakladnich osobnich potfeb na trovni umoznujici preziti.
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Zivotni minimum ani existenéni minimum nezahrnuje nezbytné naklady na bydle-
ni. Tato problematika je feSena v rdmci systémil pomoci v hmotné nouzi a statni socialni

podpory.

DIRA V ZAKONE PRIPRAVI LETOS CAST INVALIDU O VYHODY

Jakub Svoboda, Prdvo, 18. tinora 2012
www.novinky.cz

Zdravotné postizeni lidé, kterym nyni kon¢i platnost pritkazti mimoradnych vyhod TP,
ZTP a ZTP/P, ptijdou pravdépodobné na nékolik mésicti o nékteré své vyhody. Muze
za to dira v legislativé socialni reformy z dilny ministra prace a socialnich véci Jaromira
Drébka (TOP 09).

Pretizené urady prace by totiz handicapovanym podle nové legislativy mély misto
dosavadnich papirovych prikazi, jejichz platnost vyprsela, vydat nové Karty social-
nich systém neboli tzv. socidlni karty. Ty ale maji byt k mani nejdfive na zac¢atku léta.
Po ptechodnou dobu se tak zdravotné postizeni nebudou mit moznost ¢im prokazovat.
Pravo na cely problém upozornili jeho ¢tendfi.

Narychlo spusténa vladni socidlni reforma, jejimz symbolem se letos v lednu staly
nefunkéni pocitacové aplikace a fronty na uradech préace, tak kromé lidi, ktefi se do-
stali do vaznych finan¢nich potizi kvili opozdéné vyplaté davek v lednu, a Gredniku
pracujicich podle natizeni vedeni resortu po vecerech i o vikendech, ma podle odhadt
odbornik tisicovky dalsich obéti.

Drzitel karty ZTP md narok na bezplatnou dopravu ve vefejné hromadné doprave,
vyhrazené sedadlo v autobuse, ale ma tfeba i pfednost ve frontdch na uradech, vyzadu-
je-li toto jednani delsi ¢ekani, a nékteré dalsi vyhody.

Omezeni mobility

Mezi ty nejdtlezitéjsi patii moznost parkovani na vyznac¢enych mistech pro vozic-
kare, kterd zdravotné postizenym velmi usnadnuje jejich kazdodenni potteby. Bez pru-
kazky ZTP ale handicapovani nemohou potfebny parkovaci pritkaz ziskat. Déle nemaji
néarok ani na prispévek na mobilitu.

Ministerstvo prace se dosud feSeni celého problému vyhybalo. Narodni rada osob
se zdravotnim postizenim (NRZP) ale uz podle svého predsedy Vaclava Krasy po mi-
nistru Drabkovi pozaduje, aby lidé s priikazkami, u nichz vyprsela platnost, dostavali
alespon néjaké prechodné potvrzeni o naroku na vyhody a tdlevy, na které maji ze
zédkona narok.

»V posledni dobé jsme obdrzeli mnoho podnétii od ob¢antl, ve kterych si stézuji pre-
dev$im na postup uradu prace ve véci zadosti o prodlouzeni prikazky ZTP nebo ZTP/P,
podani nové zadosti o pritkazku, zadosti o davku mimoradné okamzité pomoci ze sys-
tému hmotné nouze a dalsich davek,” uvedl Krasa.
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Utednici je odmitaji

Utady prace podle néj nechtéji tuto agendu hlavné kvili své pretizenosti po zavedeni
nového systému vyplaty davek nyni vytizovat. ,Ufednici postupuji ¢asto tak, Ze slovné
odmitaji prevzit tyto zZadosti s odtivodnénim, Ze zadateli by stejné nebylo vyhovéno,”
poznamenal Krésa. Nékterd pracovisté Uradu prace odmitaji vyfizovat nové zadosti,
pripadné prodluzovat platnost priikazu, jak navrhuje NRZP, s tim, ze Zadatel musi po-
&kat az do doby vyddni socialnich karet Ceskou spotitelnou, které by mély papirové
prikazky zacit nahrazovat zhruba od poloviny roku.

NRZP ale handicapovanym lidem radi, aby Zadosti podali bez ohledu na tvrzeni pra-
covnikt Gfadll prace v podatelné nebo zadost poslali doporuc¢enym dopisem. Utad se
pak musi takovou Zadosti zabyvat a zdroven ma ¢lovék potvrzeni, ze tato zadost byla
podana a tfad je povinen projednat ji v fadném spravnim fizeni.

Zastupci zdravotné postizenych se obavaji, Ze urady prace mohou u zadosti o pro-
dlouzeni platnosti prikazi prerusovat jedndni a ¢ekat az do ¢ervna, kdy se maji socidlni
karty zacit vydavat. Podle NRZP by tim ov$em porusily zakon.

»Novy zdkon podle mého ndzoru vyrazné komplikuje Zivot lidem, ktefi ho uz nyni
maji dost tézky," sdélila Pravu prakticka lékarka z Vysociny, ktera ma v péci pétasedmde-
satiletou pani lécici se z nasledku tézké neuroborelidzy a dvou cévnich mozkovych pfi-
hod. Navic pravidelné dojizdi na hematologii kvili zhor$ujicimu se zdravotnimu stavu.

Této pacientce kon¢i platnost prikazu ZTP k leto$nimu 31. bfeznu. Vyfizeni veskerych
formalit tykajicich se vydani nového pritkazu trva standardné dva az tfi mésice a pacientka
chtéla - podobné jako dfive — koncem ledna tohoto roku pozadat o novy priikaz.

Na kontaktnim pracovisti uradu prace ale byla informovana, Ze v souladu se zako-
nem 329/2011 Sb. a novymi vyhlaskami je mozné zacit fizeni o vydani pritkazu osoby
se zdravotnim postizenim s pfispévkem na mobilitu (dfive ZTP) az po vyprseni doby
platnosti dosavadniho priikazu, tedy 1. dubna 2012.

»Timto se nejen zminéna pacientka, ale i v8ichni téZce zdravotné postizeni dostavaji

do situace, kdy po dobu dvou az tfi mésict ptichazeji o dosavadni vyhody véetné moz-
nosti parkovani na oznac¢enych mistech,” upozornila lékarka.
Utednice kontaktniho mista jsou podle étenafd Préva zpravidla velmi vstficné a nastala
situace je pro né samotné stresujici, nebot se museji potykat s nespokojenosti obcanti.
»KdyZ jsem se ale obratila na odbory ministerstva prace a socialnich véci, ke svému udivu
jsem se dozvédéla, ze jde o diru v zakoné, se kterou nelze nic délat, a podle vyjadfeni ufed-
nikd na ministerstvu se s tim musi postizeni lidé smifit, uzavrela lékarka.

ZPRAVA K SITUACI VE ZDRAVOTNICH SLUZBACH

Bc. Viclav Krdsa, 8. bfezna 2012, Ndrodni rada osob se zdravotnim postizenim CR

Od 1. dubna 2012 vstoupi v platnost zakon o zdravotnich sluzbach. K tomuto zakonu vy-
déva ministerstvo zdravotnictvi CR provadéci piedpisy a vlada k nému vydala Natizen{
vlady. Témito predpisy dochazi k obrovské redukeci zdravotni péce a velmi se zhorsuje
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jeji dostupnost. Jde o to, Ze Natizeni vlady, které stanovi dojezdovou dobu ambulantni
péce, prakticky znemozni osobam se zdravotnim postiZzenim a seniorim, aby pro né
tato péce byla dostupnd. Napriklad se navrhuje, aby diabetologie, ortopedie, fyziotera-
pie, rehabilitace a podobné byly dostupné do 45 minut jizdy. To znamena, Ze pro lidi,
ktet{ nemohou pouzivat vefejnou hromadnou dopravu, by navstéva takového lékare
byla velmi problematicka a nakladnd. Dale se navrhuje naptiklad dojezdova vzdalenost
geriatrické ambulance, ambulance infek¢niho 1ékate, ergoterapeuta a dalsich do doby
2 hodin. Je to tplny nesmysl a vzhledem k tomu, Ze sanitni vozy jsou poskytovany pouze
v minimdlnim rozsahu, tak tato oddéleni jsou pro nas prakticky nedostupna.

Obdobné jsou stanoveny dojezdové vzdalenosti u ltizkové péce. Navrhuje se, aby
u oddéleni ortopedie, rehabilitace, urologie a podobné byla dojezdova vzdalenost 75
minut. Liizkova infekéni oddéleni, oéni oddéleni a dalsi by méla byt dostupna do 120
minut, to je 2 hodiny. U nékterych dalsich oddéleni, napiiklad cévni chirurgie, ¢i kli-
nické onkologie, se dokonce navrhuje, aby byla v dojezdové vzdalenosti 3 hodin. V§ech-
ny tyto zmény znamenaji obrovskou redukci zdravotnickych zafizeni. To znamena, ze
na nékterd oddéleni bychom museli dojizdét pres piil republiky. Tyto zmény jsou pro
nds zasadné neprijatelné, protoze by nam prakticky znemoznily navstévu téchto zatize-
ni, pfipadné by pii hospitalizaci byla omezena dostupnost navstév pribuznych.

Narizeni vlady dale stanovi ¢asovou dostupnost nékterych zdravotnich vykond.
Navrhuje se naptiklad ¢ekaci lhiita na ndhradu kycelniho ¢i kolenniho klubu v délce
1,5 roku, operace kiecovych zil 5 mésict, endoskopické vysetfeni 2 mésice, mamogra-
ficky screening 2 mésice. Ostatni planovana hrazena péce by byla dostupna do piil roku.
Sami vite, Ze ¢asto se na$ zdravotni stav ve velmi kratké dobé zméni a potfebujeme vy-
Setfit podstatné dfive. Pokud by nas lékar nepfrijal, tak by mél oporu v Natizeni vlady
amohl by odkladat nase vySetfeni po fadu mésicu. Jsou to pouze nékteré priklady. Nari-
zeni vlady obsahuje podstatné $irsi rozsah zdravotni péce, kterd bude vyrazné omezena.

Vazeni pratelé,

dovolim si v4s informovat jesté o dalsich aktudlnich vécech. NRZP CR podala stiz-
nost k Utadu pro ochranu osobnich tdajt na tiskopisy, které jsou pozadovany u zadate-
ld socidlnich davek. Utad ndm jiz odpovédél, Ze se nasi stiznosti bude zabyvat. V dopise
se pfimo uvadi: ,,...protoze uvedené skutecnosti zakladaji podezieni, ze mohlo dojit
k poruseni zakoni... urad se bude stiznosti zabyvat*.

Tento tyden jsem znovu oslovil pana ministra J. Drébka, ze MPSV CR dosud nerea-
govalo dostate¢né na nase navrhy legislativnich zmén, které by zmirnily dopad ptijatych
socidlnich zakont. Daldi jedndni se maji uskutecnit pristi tyden. Samoziejmeé, Ze vés
budu o pribéhu téchto jednani informovat. Souc¢asnou situaci ve vyplaceni socialnich
dévek a situaci na uradech prace se bude také zabyvat jednani Vyboru pro socialni po-
litiku, které je svoldano na 13. 3. 2012 po skonceni jednani Poslanecké snémovny. To
znamena po 19 hodiné vecer. NRZP CR se tohoto jedndni zti¢astni a bude informovat
o probéhlych jednanich s MPSV CR.
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MOZNOSTI POBYTOVYCH ZARIZENI
PRO PACIENTY S HCH V CR

ODLEHCOVACI NEBOLI KRATKODOBE POBYTY V BETANII
V NACHODE

PharmDr. Zderika Vondrdckovd

Jak uz jsme Vas informovali v minulych
¢islech Archy, v domové Betanie v Nacho-
dé se nabizi kratkodobé odleh¢ovaci po-
byty pro osoby se zdravotnim postiZenim,
a to i pro obyvatele s Huntingtonovou
nemoci. Od lonského roku, 2011, ziji v do-
mové trvale 3 obyvatelé s Huntingtonovou
nemoci. Zatim nejsou v domové vytvoreny
podminky pro poskytovani sluzeb lidem
s poruchou chovani, proto mtize zatizeni
nékteré uchazeée odmitnout. Pé¢i o pacienty s touto nelehkou diagnézou (HCH) vak
zvlada zatizeni velice dobfe. Ve spolupraci se SPHCH a odborniky na HCH byste mohli
vidét krasné vyzdobeny pokoj jedné obyvatelky. Jeji osud byl velice pohnuty, jako osud
vSech pacientt s HCH v tomto domové. Pani zde velice rozkvetla a zda se, Ze uspéchy
povzbuzuji persondl k vymysleni dalsich aktivit, aby HCH nepostupovala tak rychle.
Je totiz prokazano, ze pravidelnd a vhodné zvolena fyzioterapie a ergoterapie, véetné
logopedie umoznuji pacientim déle zachovat schopnost sebeobsluhy. Zatizeni nabizi
pro pacienty s HCH predevsim odleh¢ovaci pobyty. O tento typ sluzeb je zna¢ny zdjem,
proto je dobré si pobyt rezervovat cca 6 mésicti pfedem.

Diakonie CCE - Stiedisko BETANIE - ev. domov v Néachodé nabizi odlehéovaci
(kratkodobé pobyty). Domov neni velky, celkova kapacita 20 obyvatel. Nyni nabizi 6 1a-
zek pro odleh¢ovaci (kratkodobé) sluzby.

Nabizi tyto sluzby:

o Ubytovani je v jedno- nebo dvoultzkovych pokojich (jednoltzkovy pokoj je zatim
k dispozici jen jeden)

« Stravovani dle individualniho rezimu

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

o Zdravotni péce

o Rehabilitace, ergoterapie, fyzioterapie, logopedie
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Pobyty jsou kratkodobé na dobu 2 mésicti. Tuto dobu Ize prodlouzit. Pti kratkodo-
bych pobytech se po domluvé s rodinou pacienta snazi personal napodobit péci a denni
rezim na jaky je pacient zvykly z domova.

Kontakt:
Diakonie CCE - Stredisko BETANIE - ev. domov v Ndchodé, Spretiarova 105, 547 01 Néchod
Tel.: 491 423 154, mobil: 723 631 656, e-mail: betanie@diakoniecce.cz, www.betanie.diakoniecce.cz

RESPITNI I DLOUHODOBE POBYTY V PENZIONU GRADO
V PRIBRAMI

Jiz jednou jsme informovali o0 mozZnosti respitnich i dlouhodobych pobytt v Penzionu
GRADO v Pfibrami. Jesté jsme se tam nebyli podivat, ale na veletrhu PRAGOMEDI-
CA 2011 jsme byli ujiSténi, Ze tento penzion je pfipraven pomoci i na$im pacientim
arodinam.

Kontakt:
Penzion pro seniory GRADO, V Lukdch 293, 261 01 P¥ibram 1
Mobil: 733 162 312, e-mail: info@penziongrado.cz, www.penziongrado.cz

DOMOV DUCHODCU STITY

Hlavnim cilem tohoto zafizeni je poskytovani sluzeb socidlni pé¢e osobam, které se
v diisledku svého véku nebo zdravotniho stavu ocitly v neprfiznivé socialni situaci, kte-
rou nejsou schopny prekonat ve vlastnim prostfedi ani za pomoci jinych typti socialnich
sluzeb nebo rodiny a pottebuji pravidelnou pomoc pfi zajisténi svych potteb s cilem za-
chovat a rozvijet svou sobésta¢nost, spole¢enské navyky a dovednosti. O uzivatele pecuji
vSeobecné sestry, pracovnici v socialnich sluzbéach, rehabilita¢ni pracovnice a socidlni
pracovnice.

Podminkou pfijeti je nutnost pfiznani piispévku na péci!!!

Kontakty:

Domov diichodcii Stity, Na Pilniku 222, 789 91 Stity

Tel.: 583 480 050, 583 455 660, e-mail: vaclavveprek@domovstity.cz, paviina.vikova@domovstity.cz,
www.domovstity.cz
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STALO SE

MEDICAL FAIR BRNO CENTRAL EUROPE 2011 A REHAPROTEX

Veletrh se konal na brnénském Vystavisti ve dnech 18. - 21. 10. 2011. Oficialnim part-
nerem vystavy byla i letos Nérodni rada osob se zdravotnim postizenim CR. Nage orga-
nizace se jako kazdoro¢né ucastnila posterovou prezentaci, kterou zajistil jako obvykle
Jiti Peprnik a Zdenka Vondrackova.

MEZINARODNI DEN RIDKYCH ONEMOCNENT

Posledni den v unoru byl ustaven jako Mezinarodni den fidkych onemocnéni. Po celém
svété se této akce zucastnuji pacientské organizace rtiznymi akcemi.

U prilezitosti tohoto dne byl pan Ing. Jifi Hruda osloven sle¢nou redaktorkou Zales-
kou z regionalniho rozhlasu Pardubice. Ptipravili spolu kratky rozhovor na téma HCH
a co jsou fidkd onemocnéni. Zminénou redaktorku inspirovala k tomuto rozhovoru
nade pani pfedsedkyné. Rozhovor byl odvysilan 29. 2. 2012 a je$té nékolikrat reprizovan
v dals$ich dnech.

Letosniho dne jsme se zacastnili nejen timto vystoupenim, ale déle jsme se jako
SPHCH prihlasili na webu EURORDIS do seznamu podporujicich pacientskych orga-
nizaci z celé Evropy.

PROTESTNI SHROMAZDENTI ,,ZACHRANME CESKE
ZDRAVOTNICTVI - PET MINUT PO DVANACTE®

Nérodni rada osob se zdravotnim postizenim CR, Ceska lékatska komora, Svaz pacien-
tt CR, Odborovy svaz zdravotnictvi a socialni péce CR, Lékatsky odborovy klub — Svaz
&eskych lékait, ProAlt a Rada seniorti Ceské republiky uspotadali dne 27. brezna 2012
od 12:05 protestni shromdazdéni na Palackého namésti, Praha 2 (pfed ministerstvem
zdravotnictvi CR) pod heslem: ,,Zachrafime ¢eské zdravotnictvi — pét minut po dvanac-
té“. Podnétem k této akci byly zmény v zdkonech, které vstupuji v platnost od 1. dubna
2012. Jedna se o zakon o zdravotnich sluzbach. K tomuto zakonu vydavad Ministerstvo
zdravotnictvi CR vyhlasku o persondlnim zajiténi zdravotnich sluzeb a Vlada CR na-
Fizeni o mistni a ¢asové dostupnosti zdravotnich sluzeb.

Tyto dva dokumenty znamenaji zdsadni zasah do soucasného systému ambulantni
aluzkové péce. Dotknou se vSech skupin obcantl, nejvice vSak téch, pro které je obtizné
cestovat za zdravotni péci — to jsou seniofi a lidé se zdravotnim postiZzenim. Natizeni
vlady navrhuje naptiklad dostupnost praktického lékare a gynekologa do vzdalenosti
40 minut jizdy autem. Ortopedickou, rehabilita¢ni, urologickou ltizkovou pé¢i ve vzda-
lenosti 75 minut jizdy autem. Cévni chirurgii a klinickou onkologii ve vzdalenosti 3 ho-
din jizdy autem.
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Narizeni vlady dale stanovi ¢asovou dostupnost nékterych zdravotnich vykonii. Na-
vrhuje se napfiklad ¢ekaci lhiita na ndhradu kycelniho ¢i kolenniho kloubu v trvani
1,5 roku, lé¢ba nadoru 6 mésict!, endoskopické vysetfeni 2 mésice, mamograficky scre-
ening 2 mésice.

Vyhldska MZ CR o persondlnim zaji§tén{ zdravotnich sluzeb dramatickym zpiso-
bem redukuje pocet lékaitl, zdravotnich sester a dalsiho personalu.

Vsechny tyto navrhy vytvari prostor pro obrovskou redukci zdravotnickych zatizeni
a oddéleni specializovanych 1ékari. To v praxi znamend, Ze za nékterou péci by obca-
né museli dojizdét pres pul republiky. Tyto véci jsou pro nas principialné neptijatelné,
protoze by pacientim de facto znemoznily navstévu téchto zafizeni, pfipadné by pri
hospitalizaci byla zasadné omezena dostupnost navstév pribuznych.

NON-HANDICAP 2012

Ve dnech 3. - 5. 4. 2012 na Vystavisti v Praze - HoleSovicich probéhl 16. ro¢nik vystavy
NON-HANDICAP 2012, ktery se konal soubézné s 34. ro¢nikem mezindrodniho zdra-
votnického veletrhu PRAGOMEDICA-PRAGOLABORA-PRAGOFARMA-PRAGO-
OPTIK 2012 v prostorach Primyslového palace. Potadatelem byla INCHEBA PRAHA
spol. s r.o.

Vystava NON-HANDICAP se specializuje kazdoro¢né na zdravotné postizené osoby
s riznymi druhy handicapii a oslovuje véechny vékové kategorie, od déti po seniory.
Snazi se prispét a napomahat prekonavat tyto handicapy a zkvalitnit jejich Zivot.

Kazdoro¢né se stavd mistem setkdni vyrobctl, dovozct, prodejcti pomiicek pro zdra-
votné postizené a dobrovolnych organizaci, ktefi je pottebuji a uzivaji na jedné strané;
a na strané druhé témi, ktefi hradi, podepisuji a schvaluji jejich pouzivani. Opét byl pti-
praven bohaty doprovodny program (odborné prednésky, vzdélavaci seminare, promi-
tani filmu, poradenstvi..., ukazky ¢innosti neziskovych organizaci, vycvik asisten¢nich
psti aj.) ve spolupraci s Narodni radou osob se zdravotnim postizenim CR.

Za SPHCH zajistily umisténi posteru pani Véra Raftlovd a PharmDr. Zdenka Vondrac-
kova. Pani Raftlova byla po dva dny pfitomna na vystavé a informovala tazatele o HCH.

PREDNASKA O HCH PRO STUDENTY VOSZ V OSTRAVE

Dne 19. 4. 2012 probéhla na Vyssi $kole zdravotnické v Ostravé predndska pro studenty
2. a 3. ro¢niku oboru nutri¢ni terapeut a diplomovana v§eobecnd sestra (celkem asi 60
studentt). O prednasku nas pozadala pani profesorka Jitka Kndpkova na doporucdeni
pani vrchni sestry Aleny Hldsné z Domova diichodct ve Stitech.

Jsme velice radi, Ze o HCH a jeji problematiku za¢inaji mit zajem i vyucujici zdravot-
nickych $kol. O HCH obecné promluvil MUDr. Pavel Ressner, Ph.D., o ¢innosti paci-
entské organizace a vyzivé u pacienttt s HCH PharmDr. Zdenka Vondrackova. Kratky
vstup a hlavné dopliiujici informace z vyzkumu méla pani Pavla Sasinkova z EHDN.
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OZNAMENI

HDBUZZ.NET

HDBuzz.net je nova webova adresa, ktera byla zptistupnéna pocatkem roku 2011. Je
vytvaiena Kanadanem Jeffem Carollem a Anglicanem Edem Wildem (mladymi védci)
s finan¢ni podporou riiznych spole¢nosti pro pomoc pti HCH.

Laickou vefejnost srozumitelnou cestou informuje o novinkach ve vyzkumu. Clénky
jsou k dispozici v rtiznych jazykovych mutacich a jsou velmi hodnotnym zdrojem infor-
maci pro svétovou huntingtonskou komunitu.

Vyzva

Velice bychom jako Rada SPHCH uvitali, kdyby se nékdo z vas prihlasil u pani
Pavly Sasinkové na e-mail: pavla.krapacova@seznam.cz a zapojil se do pre-
kladu tohoto webu, aby na ném v ¢estiné nasli ¢lanky ti, ktef'i hledaji odpovéd
na Huntingtonovu chorobu v cestiné. Dékujeme.

7. PLENARNI ZASEDANI EHDN A 15. KONGRES EHA
VE STOCKHOLMU

Dne 14. az 16. zari 2012 se bude ve Stock-
holmu (Svédsko) konat 7. plendrni zased4-
ni EHDN. V ramci tohoto zasedani se bude konat také 15. kongres EHA, a to ve dnech
16. - 17. zari 2012. Za SPHCH jsou, kromé 1ékar, ¢leny EHDN PharmDr. Zdenka Von-
drackova a Ing Jifi Hruda. Na EHA kongres Rada SPHCH Zadala o dotaci na Vladnim
vyboru CR. Zatim mdme informaci, Ze bychom méli obdrzet dotaci na posterovou pre-
zentaci a cestu. Na bussines meetingu EHA maji hlasovaci pravo také dr. Z. Vondrac-
kova a Ing. J. Hruda. Zda bude néjaka moznost ziskat prispévek na kongres EHA pro
mladé osoby v riziku najdete na www.euro-hd.net/html/ehdn2012 nebo se informujte
u koordinatorky EHDN pro CR Pavly Sasinkové, pavla.krapacova@seznam.cz.

HD EUROPEAN HUNTINGTON'S DISEASE NETWORK

STAV PUJCOVNY ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK V HK

Puj¢ovnu tidi pan Be. Jifi Havelka, kontakt v adresari.

V tuto chvili jsou ve skladu k dispozici 3 zvedaky, 2 nastavitelné
postele, 6 ktesel od firmy Kirton a dostate¢né mnozstvi nahradnich
podlozek na oba typy kfesel proti prolezenindm.

Pfi podpisu smlouvy o vyptijéce vypujcitel uhradi vratnou zalo-
hu ve vysi 1 000K¢ a dale mési¢né 100K¢ jako prispévek na opravu
a udrzbu. Po dohodé jsme schopni zajistit dopravu. V ptijcovné jsou

k dispozici predev$im finan¢né velmi nakladné pomucky, které nehradi zdravotni po-
jistovny nebo jsou jiné problémy s jejich ziskanim.
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Nasim cilem je umoznit nemocnému ztistat co nejdéle v domacim prostfedi a uleh-
¢it situaci ostatnim ¢leniim rodiny. Nevahejte a zavolejte. Zbyte¢né hledate jina feSeni
a toto je pro vas jiz pripravené.

PORADNA PRI DIECEZNI KATOLICKE CHARITE VHRADCI
KRALOVE

Poradenskou ¢innost pro rodiny s HCH zajistuje pani Bc. Alena Lo-
rencova.
Muzeme zprostiedkovat respitni pobyt, jsou-li zrovna volné kapacity.
Jednd se hlavné o umisténi v Hospici v Cerveném Kostelci. Mtizeme pa-
cienty odkazat na odborniky, kteti spolupracuji s SPHCH. Zajistit umisténi
pacienta v zafizenich po celé republice, na to nemame v tuto chvili dostatek
moznosti, ale snazime se alespon odkazat na Charity v jinych oblastech
republiky. Odborné rady jako takové poradna sama neposkytuje.
Najdete nas na adrese DKChHK, Velké namésti 37/46, 500 01 Hradec Kralové,
tel.: 495 063 135, e-mail: hk.caritas.czdchhk@hk.caritas.cz, www.hk.caritas.cz.

CASOPIS ,MUZES*

Casopis i web vydava Sdruzeni pratel Konta Bariéry ve spolupraci s Nadaci Charty 77.

Nadace Charty — Konto Bariéry ziskava penize pro humanitarni ucely a na pomoc
v socialnich i zdravotnich kritickych situacich - a vydava ¢asopis pro zdravotné posti-
7ené Mtizes. Ten vychazi jiz vice nez patnéct let. Casopis ptinasi handicapovanym lidem
informace a pomoc v oblasti zdravotni, pravni a ekonomické.

Casopis Miize$ vychdzi vidy prvni den v mésici. Vychdzi celkem 11 vytiskd roc-
né, cena je 29K¢, roéni predplatné je za 240K¢, potom je cena 20K¢. Objednat si jej
lze na adrese Postservis, oddéleni predplatného, Podébradska 39, 190 00 Praha 9 nebo
na www.periodik.cz nebo volejte na bezplatnou linku Ceské posty 800 300 302. Odkaz
je na www.muzes.cz. Jeho webové stranky prinaseji prvni polovinu mésice zkracené
verze ¢lanki, poté plné texty. Web aktualné informuje o akcich, legislativnich zménéach
a poskytuje prostor k diskusi na zavazna spolecenska témata.

CASOPIS ,MOSTY*“

Casopis MOSTY, do roku 2010 vychézel pod jménem ,,Skok do reality, je samostat-
né neprodejny a vydavatel jej distribuuje pfimo do schranek na zakladé objednavky.
Casopis vychazi pétkrit ro¢né a je ZDARMA pro osoby se zdravotnim postizenim, je-
jich rodinné pfislusniky a organizace osob se zdravotnim postizenim. Pro objednani
bezplatného doru¢ovani ¢asopisu MOSTY napiste na adresu NRZP CR, Partyzanska 7,
170 00 Praha 7 nebo na e-mail m.dvorak@nrzp.cz.
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KNIHA PRELET SMRTIHLAVA OD PANA MARKA VLADARA

Knihu vydalo brnénské nakladatelstvi SIMON RYSAVY, Ceska 31, 602 00 Brno,
v soucasné dobé k dostani na www.bibliohelp.cz.

KNIHA NUTRICNI PODPORA

Kniha od pani MUDr. Zuzany Kala Grofové, doporucujeme k precteni. Je zde i kapito-
la o nutri¢ni podpore pacienttt s HCH. Publikace je zaméfena predev$im na praktické
provadéni nutri¢ni podpory.

INTERNETPORADNA.CZ

Obc¢anské sdruzeni InternetPoradna.cz podporuje zajisténi kvalitnéjsiho Zivota pro
osoby s postizenim za pomoci informacnich technologii, vzdélavani a podpory pfi za-
¢lenovani do spolec¢nosti. Sdruzeni funguje jako internetové poradna a také jako Porad-
na pro osoby se zdravotnim znevyhodnénim a seniory v Olomouci.

Kontakt:

Obcanské sdruzeni InternetPoradna.cz, Ztracend 36, 779 00 Olomouc
Tel.: 587 406 126, mobil: 774 724 877

e-mail: recepce@iporadna.cz, www.internetporadna.cz., www.iporadna.cz

SOCIALNE PRAVNI MINIMUM PRO OSOBY SE ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM

V sou¢asné dobé NENT tato ptirucka aktualni, diky legislativnim zméndm, NRZP pra-
cuje na jeji aktualizace, ktera by méla byt ptipravena v ¢ervnu nebo Cervenci letosniho
roku.

CELOSTATNI DEMONSTRACE PROTI PRUBEHU SOCIALNI
A ZDRAVOTNI REFORMY

Piedsednictvo NRZP CR se rozhodlo ptipojit ke spole¢né platformé odborti, obéan-
skych iniciativ a sdruzeni k pfipravé celostatni demonstrace, ktera se uskute¢ni v sobo-
tu 21. dubna 2012 od 13:00 hodin v Praze na Vaclavském namésti. Zdravotné postizeni
tim chtéji vyjadrit svou nespokojenost s pribéhem socidlni a zdravotni reformy, ktera
se jich velmi dotyka.
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POZVANKY

LETNI REKONDICNI TABOR PRO DETI ,PUTOVANI CASEM
2012¢

Termin: od 28. 7. - 4. 8. 2012

Misto: taboristé Devitky, Vysoka Srbska (za Hronovem), www.eldorado.cz

Cena tohoto pobytu je pro déti do 6 let 1 100K¢, ostatni déti 1 600 K¢.

SPHCH bude prispivat 1 000 K¢ na kazdé dité, pro rodiny s problematickou finan¢ni
situaci celou ¢astkou.

Ubytovani je zajisténo ve stanech s podsadou ve vlastnich spacacich s vlastnimi kari-
matkami.

Strava 5x denné, program sportovné zaméreny se skautskymi prvky, déti se budou

ucit varit si pro sebe, coz je velmi dtlezita aktivita.

Hlavni vedouci bude détska lékarka MUDr. Alena Remesova, mobil: 737 726 339. Psy-
chologickou péci bude zajistovat PhDr. M. Kulhdnkova z pedagogicko-psychologické
poradny z Nachoda.

Nékolik fotografii z lonského tabora:
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ZAVAZNA PRIHLASKA NA LETNi REKONDICNI TABOR PRO
DETI ,,PUTOVANI CASEM 2012¢

JMENO A PIHMENI: ..ot nseasaes

ULICE, €.l cvreneeeientieerieieieeistseaetetcesetsese sttt sttt st s et seaesenseacans

MESTO: vttt ereens PSCt oot se e

SKYPE: vt Tel. zdkon. zastupcli: ....c.oeveucerecucenenee.

Nehodici se skrtnéte

Vage dité je plavec? ANO - NE - CASTECNY (podpirné dopliky:
rukavky, kruh, pas atd.)

Vyzaduje Vase dité zvlastni denni rezim? ANO - NE - CASTECNY
Pokud ANO nebo CASTECNY pProsim popiste..........eceeeeereeeessereeessnnneenes

S ditétem budu predavat léky? ANO - NE

S ditétem budu pfedavat pritkaz pojisténce ve formé? KOPIE - ORIGINAL

67



Vazenirodice, nds tabor se fidi platnymi stanovami a normami uréenymi
pro poradani LDT a zakony nasi republiky. Timto Vas prosime o nezaml-
covani jakéhokoliv zdravotniho stavu Vaseho ditéte a jinych dilezitych
informaci. Détem bude vénovana béhem LDT ,,2012“ ze strany porada-
teld a organizatortt maximalni moznd péce, a proto zadame o kompletni
informace o Vasem ditéti.

Pfedem velmi dékujeme.

Letni stanovy rekondi¢ni tabor ,,2012 se bude konat od 28. 7. - 4. 8. 2012.
Popis tabora: PIné vybavené taboristé nedaleko Hronova, rodisté A. Jiras-
ka, a Adr$passko-teplickych skal.

CELY TABOROVY KOLEKTIV VAM DEKUJE ZA PRIZEN

Podpis zakonného zastupce

Piihlasku, prosim, zaslete na adresu:

Zavaznéprihlaskyapenizezasletedo1.6.2012naadresu PharmDr. Zderka
Vondrackova, 549 21 Ceskd Cermna 41 nebo zdenkawvondrackova@
seznam.cz, platby na ucet SPHCH s pozndmkou TABOR 2012 a jméno
ditéte, ¢. 1. 1543349/0800, posilejte jiz sumu snizenou o 1 000 K¢ na dité.

UPOZORNENI

Prosime, poslete zpravu o zajmu o tuto akci s poctem déti z rodiny
na e-mail hrudaHD@seznam.cz nebo SMS na mobil 724 903 243 co
nejdrive, musime zajistit dostatecny pocet mist. Pro dalsi informace
sledujte www.huntington.cz.
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POZVANKA NA VIKENDOVY REKONDICNE-EDUKACNI POBYT

Jarni vikendovy Rekondi¢né-edukaéni pobyt se bude konat v Pferové v hotelu FIT
ve dnech 11. 5. - 13. 5. 2012.

SPOJENIL: Od nédrazi, tj. vlakového
i autobusového (jsou vedle sebe), je mozno
pouzit MHD linku ¢islo 5 event. ¢islo 1.
Vystupuje se na zastavce Porodnice, coz je

nswa [

i Hotel Jana

Aanox
Q
0"
oo

R asi 100m od hotelu FIT. Porodnice jiz ne-
CoslFn funguje, ale zastavka se tak nadale jmenu-
> je. Pokud budete chtit jet nékdo taxikem,

Ow‘bw

stanovi$té maji pfed vlakovym nddrazim.
Cena k hotelu je cca 70K¢.

Péate¢ni vecer bude vénovan nejdulezi-
téjsi problematice posledni doby a tou jsou
legislativni zmény, které se tykaji socidlni
a zdravotni problematiky.

Hlavni odborny program probéhne
v sobotu dopoledne, bude zaméfen na za-
kladni téma, které citime, Ze je tfeba zopa-
kovat, a tim je Huntingtonova choroba -
zékladni informace. Cely den bude patfit
individualnim konzultacim s odborniky
a odpoledne budou diskusni krouzky na aktualni témata.

Soubézné bude probihat 10. rekondi¢ni pobyt pro pacienty s HCH pod vedenim lo-
gopedky Evy Baborové, Terezy LiStvanové a fyzioterapeutky Lenky Vincikové.

Na sobotni{ odpoledne jsme pro pacienty i pecovatele zajistili maséry za uplatu 300 K¢
(pacienti maji masaz hrazenou ze zdroji SPHCH).

Potfeti mame ptipraveny samostatny program pro nase déti. Bude se jim vénovat
pani Bohumila Hamerska. Nage déti jiz podruhé také stravily spole¢né chvile v letnim
tabote pobliz Vysoké Srbské ve vychodnich Cechédch. Podle informaci, které od déti
mame, si tam velice odpocinuly a UZasné se bavily i pres pocate¢ni nepfizen pocasi.
Samoziejmé je vSechny radi uvidime a moc by nés potésilo i néjaké jejich drobné vy-
stoupeni v sobotu vecer.

Sobotni vecer se vSichni mtiZete pobavit pri tanci. Pfijde ndm zahrat pferovska folko-
va kapela ,,RenSi® coz si asi nase tane¢nice uziji.
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PROGRAM
Pitek 11. 5. 2012

Do 18:00

18:30 - 19:30
19:30 - 19:45
19:45 - 21:00
21:00 - 22:00

Ubytovini

vecere

Zahdjeni rekondi¢niho pobytu

Bc. Dagmar Kluckova, DiS.

Aktudlni socidlni problematika + diskuse

Vzajemné piedstaveni a diskuse o tom, jak se Zije s HCH

Sobota 12. 5. 2012

07:00 - 08:15

Hlavni program

08:30 - 08:45
08:45 - 09:30
09:30 - 09:45
09:45 - 10:00
10:00 - 10:15
10:15 - 10:30
10:30 - 10:45
10:45 - 11:15
11:15 - 12:30
12:30 - 13:30

snidané

Zahdjeni sobotniho programu a predstaveni vSech odborniku a hostt
Doc. MUDr. Jan Roth, CSc., MUDr. Jifi Klempit, Ph.D.
Huntingtonova choroba - zakladni informace

Michaela Opletalova, Martina Jutickova

Vyziva v nemoci

Michaela Opletalova, Martina Jutickova

Jak pecovat o PEG a vyzivovou sondu

prestdvka

MUDr. Tereza Uhrova, MUDr. Jana Zidovska, CSc.,

PhDr. Jana Koblihov4, doc. MUDr. Alena Santava, CSc.

Prediktivni test — zdkladni informace

Mgr. Lenka Razykova

PGD - zakladni informace

Mladi lidé, kteti se prisli podélit se svymi osudy a s osobnimi zkuse-
nostmi s prediktivnim testem

Panelova diskuse o HCH - osoby v riziku, po testu a vyrovnavani se
s HCH

obéd

Odpoledni diskusni skupiny

13:30 - 15:30

Osoby v riziku a genetické testovani

Vede: MUDr. Tereza Uhrovd, preklady Pavla Sasinkova

« Moznosti vyuziti preimplanta¢ni genetické diagnostiky (PGD) v rodinach zatize-
nych HCH + hrazeni ze zdravotniho pojisténi

« Moznosti, priibéh a problematika genetickych testti na HCH v CR + hrazeni ze zdra-
votniho pojisténi + diskuse

o Diskuse s mladymi ze zahranici.
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13:30 - 15:30 Pecovatelé
Vede doc. MUDr. Roth, CSc., MUDr. Jiti Klempit, Ph.D.

Volba vhodného pripravku ze sortimentu potravin pro zvlastni lékarské ucely firmy
NUTRICIA pro pacienta s HCH + vyznam nutrice pro pacienta s HCH + planované
zavazné zmény v uhradé ze zdrav. pojisténi + PEG a jeho hygiena

Jaké jsou moznosti a podminky zapujcky specialnich pomicek pro pacienty s HCH
pri Diecézni katolické charité v Hradci Kralové

Bazélni stimulace a zku$enosti s péci o pacienty s HCH

Jak probihd péce o pacienty s HCH v zatizeni Diakonie CCE v Betanii v Nachodé
Diskuse na jednotliva témata a déle o neurologickych, behavioralnich a kognitiv-
nich projevem HCH

15:30 - 16:00 prestdvka
16:00 - 17:00 PhDr. Jana Koblihova, Mgr. Olga Klempifova

Nacvikové skupiny konkrétnich situaci vyvolavajicich stres v rodi-
néch s nemocnym pacientem s HCH

17:00 - 18:00 Organizac¢ni zalezitosti — volby — vyro¢ni zprava — dotaznikova akce
18.00 - 19:00 velefe

19:00 - 20:00  Pro zajemce promitnuti dokumentu ,,Katka®“ o prediktivnim testovani
20:00 - 01:00  Hudba k tanci a individudlni program

V pribéhu celého pobytu budou probihat individualni konzultace s odborniky

PhDr. J. Koblihova, Mgr. O. Klempitova: Psychologicka poradna

Doc. MUDr. J. Roth, CSc., MUDr. J. Klempit, Ph.D., MUDr. M. Kaiserova: Neuro-
logicka poradna

MUDr. J. Zidovska, CSc., MUDr. A. Santava, CSc.,: Geneticka poradna

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

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

Mgr. Lenka Vincikova: Fyzioterapeuticka poradna

Mgr. Eva Baborova: Logopedickd poradna

M. Zemanova: Pokladnik - Potvrzeni plateb

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

. Zastupci jednotlivych firem - Nutricia clinical, Diecezni katolickd charita Hradec

Kralové

Sobota 12. 5. 2012

10. Rekondi¢né-edukacni pobyt pro pacienty

07:00 - 08:30 snidané

08:30 - 08:45 Zahajeni sobotniho programu a predstaveni vSech odborniki - hlav-

ni program

08:45 - 09:15 Doc. MUDr. Jan Roth, CSc., MUDr. Jifi Klempif, Ph.D.

Huntingtonova choroba - zakladni informace
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09:15 - 10:15 prestavka

10:00 - 12:30 Terapeuticky nacvik ve skupinach s fyzioterapeutkou a logopedkou
12:30 - 13:30 obéd

13:30 - 15:00 Volnd ¢innost, odpocinek

15:00 - 16:00 Terapie chiize a orientace v neznamém prostoru

17:00 - 18:00 Organizac¢ni zalezitosti — volby — vyro¢ni zprava — dotaznikova akce
18:00 - 19:00 velefe

19:00 - 20:00  Pro zajemce promitnuti dokumentu Katka o prediktivnim testovani
20:00 - 01:00  Hudba k tanci a individudlni program

Program pro déti

Sobota 12. 5. 2012

10:00 - 12:30 PhDr. J. Koblihova, Mgr. O. Klempifovd, B. Hamerska
Hry o rodiné, o pocitaci a jeho paméti, malovani

12:30 - 13:30 obéd

13:30 - 14:30 Volny program, odpocinek

13:30 - 15:30 V. Novotny, B. Hamerska
Hry v ptirodé

18:00 - 19:00 veclefe

20:00 - 01:00  Hudba k tanci a individudlni program

Nedéle 13. 5. 2012

08:00 - 09:00  snidané
09:00 - 09:30  Zasedani Rady SPHCH, zaseddni Revizni komise
09:30 - 10:30 Zavérecné vystoupeni hosti a rady, zakonceni

Pevné véfime, Ze v programu kazdy najdete to, co potfebujete, a nebudete rusit ostat-
ni posluchace a prednasejici. Pro obsahovou naro¢nost v programu prosime o dochvil-
nost, je to pfedevsim pro vas!!!

Na desatém rekondi¢nim pobytu pro pacienty s HCH se jim budou vénovat i terape-
uti a proto, prosim, zajistéte pro pacienty vhodné sportovni pohodlné obleceni a obuti.

Setkani je urceno 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 pacientt, 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 zu-
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Castnit i vice osob z jedné rodiny. U rodin, které jsou socialné slabé, nebude prispévek
pozadovan, eventudlné mizeme poskytnout i pfispévek na dopravu.

Pani Zemanova bude vybirat prispévek 300 K¢ na kazdého ucastnika tohoto pobytu
a ¢lensky prispévek 150 K¢. Castka 300 K¢ se bude vybirat za rekondiéni pobyt na oso-
bu, a to i od osob, které nebudou pozadovat nocleh. Dékujeme za pochopeni.

V ptipadé nejasnosti se obratte na Dr. Z. Vondrac¢kovou ¢i Ing. J. Hrudu.

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

Pfejeme prijemny a obohacujici pobyt.

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 prijimam do nedéle 6. 5. 2012 do 20 hodin i od ucastniki, ktefi
nebudou pozadovat ubytovani! Do navratky, prosim, uvadéjte jména vsech
nahlasenych ucastniki, pfipadné i obsazeni na pokojich.

Kontakty pro zaslani navratky
PharmDr. Zdetika Vondrackové, Ceskd Cermnd 41, 549 21 Ceskd Cermna.
E-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz, mobil: 723 349 327, tel.: 491 424 142.

Dékuji za pochopeni.
PharmDr. Zdenika Vondrackova
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NAVRATKA

Zaslete na adresu PharmDr. Zdeiika Vondrackova, Ceska Cermna 41,
549 21 Ceska Cermna, tel.: 491 424 142, e-mail: zdenka.vondracko-
va@seznam.cCz.

JMENO A PIHMENI: ..ot seneaenes
ULICE, €.t cureuiuieeeineereueieiseie ettt sttt bttt eesene
MESLO: .o PSC: e nesseens
Telefon: ....c.cuecereerecereieecireieecireieaes E-mail: oo

Zucastnim se Rekondi¢né-edukaéniho vikendového pobytu (Hotel FIT,
Dvorackova 21b, Prerov) ve dnech 11. — 13. 5. 2012.

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

[] Nepozaduji.

[] Pozaduji - vyberte niZe termin, dopliite pocet a jména osob a kombina-

ce ubytovanych na pokojich.

Terminy ubytovani a pocty osob:

Jedna NOC 11, = 12. 5. vttt sebeasanees osob/a
JedNa NOC 12, — 13, 5.ttt ere e enen osob/a
DVE NOCH 11. = 13, 5.t cvvtieeeieeeeeeteieeeeeeeeeretetesses e s eseseseseseananenes osob/a

Kombinace ubytovanych na pokojich (doplnite jméno a ptijmeni):
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KONTAKTY

KONTAKTY NA MEZINARODNI ORGANIZACE

European Huntington’s Diesease Network (EuroHD-net, EHDN)

Kontakt: Oberer Elsesberg 45/1, 89081 ULM, Germany, tel.: (+49) 731 500 63101,

fax: (+49) 731 500 63082, www.euro-hd.net, e-mail: info@euro-hd.net.

Koordinatorka pro CR: Pavla Saginkova, Purkynova 535, 547 01 Nachod,

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

Hereditary Disease Foundation, www.hdfoundation.org, cures@hdfoundation.org.
Huntington’s Outreach Project for Education, www.hopes.stanford.edu, kontaktni
formulaf na strankach.

Huntington Study Group, www.huntington-study-group.org, kontaktni formulafr
na strankach.

World Federation of Neurology, www.wfneurology.org, info@wfneurology.org.
Internacional Huntington Assotiacion (IHA), Mezinarodni asociace pro pomoc pti
HCH, www.huntington-assoc.com, e-mail: iha@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 0sob z choroba Huntingtona w Polsce,
www.huntington.pl, kontakt@huntington.pl.

Slovenska spolo¢nost’ pre pomoc pfi Huntingtonovej chorobe, www.sphch.sk, predsed-
kyné: Jana Pavlikovd, Klokocova 727, 981 01 Hnusta, Slovensko, tel.: (+421) 475 423 856,
mobil: (+421) 915 800 155, e-mail: huntington@slovanet.sk.

The Huntington’s Disease Lighthouse, www.hdlf.org.

Caring for People with HD, www.kumc.edu/hospital/huntingtons.

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

Huntington’s Disease Support Club, www.geocities.com/hdscowner.

Cure Huntington's Disease Initiative Foundation, Inc. (CHDI), www.chdifoundation.org.
Huntington Disease Youth Organization, www.hdyo.org.

KONTAKTY NA CESKE ORGANIZACE

NARODNI RADA OSOB SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM V CR
Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 425, mobil: 724 039 994, e-mail: nrzp@nrzp.cz,
JUDr. Jan Hutaf, www.nrzp.cz.
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CESKA RADA SOCIALNICH SLUZEB
Diive pod nézvem Cesky rada humanitnich organizaci. Ceskobratrska 9, 130 00 Praha 3,
tel.: 222 587 455, e-mail: kancelar@crss.cz, www.crss.cz.

KOALICE PRO ZDRAVT, O.P.S.

Organizace zajiStuje komunikaci mezi pacienty a poskytovateli zdravotni péce i mezi
pacienty samotnymi. Ulice 5. kvétna 65, 140 21 Praha 4, tel.: 261 174 079, kancelaf: Jana
Petrenko, e-mail: info@koaliceprozdravi.cz, www.koaliceprozdravi.cz.

PORADNA NRZP CR

Odborné socidlni poradenstvi je bezplatné poskytovano telefonicky, elektronicky, pi-
semné i osobné. Partyzanska 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 427, fax: 266 753 431,
e-mail: poradna@nrzp.cz, www.nrzp.cz.

Po: 9.00 - 12.00 a 13.00 - 16.30

Ut: 9.00 - 12.00 a 13.00 - 16.00

St: 9.00 - 12.00 a 13.00 - 17.00

Ct: 9.00 - 12.00 a 13.00 - 16.00

Pa: 9.00 - 11.00

Poradci:

JUDr. Véra Dreslerova, tel.: 266 753 422, mobil: 739 771 700,

JUDr. Pavel Jungr, tel.: 266 753 422,

Mgr. Ivana Stastna a Lucie KoZnarova, DiS., tel.: 266 753 247.

PORADNA PRO UZIVATELE SOCIALNICH SLUZEB

Partyzanska 7, 170 00 Praha 7. Zde naleznete ke stazeni pfislusné dokumenty pro uzavi-
rani smluv, vzorové smlouvy, adresy poraden pro uZivatele socialnich sluzeb v celé CR,
platné pravni predpisy, tiskoviny v PDF formé a dulezité odkazy, jako napt. na MPSV
(Ministerstvo prace a socidlnich véci) atp., www.poradnaprouzivatele.cz.

RESPITNI POBYTY PRO PACIENTY S HCH

Diakonie CCE - stiedisko BETANIE, gpreﬁarova 1053, 547 01 N4chod,
Ing. Z. Rysavy, tel.: 491 423 154, e-mail: betanie@diakoniecce.cz,
www.betanie.diakoniecce.cz.

KONTAKTY NA MULTIDISCIPLINARNI TYM SPOLUPRACUJICI
S SPHCH

KONTAKTY NA PRACOVISTE 1. LF UK A VEN PRAHA
DOTAZY NA NEUROLOGICKE PROBLEMY, ev. zddosti o zprostiedkovani péce v¢.
hospitalizace.
Doc. MUDr. Jan Roth, CSc., Neurologicka klinika, VFN, Extrapyramidové centrum,
Katefinska 30, 120 00 Praha 2, tel.: 224 965 539, e-mail: janlroth2@gmail.com.
MUDr. Jifi Klempif, Ph.D., na téZe adrese a telefonu, e-mail: jiri.klempir@seznam.cz.
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DOTAZY NA PSYCHIATRICKE PROBLEMY

MUDr. Tereza Uhrova, Neurologicka klinika, VEN, Extrapyramidové centrum,
Katerinska 30, 120 00 Praha 2, mobil: 602 327 487, e-mail: uhrovat@centrum.cz.
MUDr. Martin Anders, Ph.D., Psychiatricka klinika 1. LF UK a VEN Praha,

Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2, tel.: 224 965 220, e-mail: anders.martin@vfn.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. rozhodovani osob v riziku, zda se
dat geneticky testovat.

PhDr. Jana Koblihova, Ustfedni lékafsko-psychologické odd. Ustiedni vojenské ne-
mocnice, ULPO - pavilon A3, 1. poschodi, 160 00 Praha 6 - Stfesovice,

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

GENETICKOU KONZULTACI

MUDr. Jana Zidovska, CSc., Odd. 1ékaiské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2,
tel.: 224 967 171-2,(¢tvrtek a patek dopoledne), Privatni genetickd ambulance, Soko-
lovska 35, Praha 2, (atery, stfeda), tel.: 224 941 033, mobil: 737 198 841,

e-mail: jana.zidovska@seznam.cz.

DOTAZY NA VYZIVU

MUDr. Zuzana Kala Grofova, Krajska nemocnice Pardubice, Nutri¢ni a dietologické
oddéleni, Kyjevska 44, 532 03 Pardubice, tel.: 466 012 999, 466 019 426,

e-mail: zuzana.grofova@upce.cz.

KONZULTACE LOGOPEDIE

Mgr. Zuzana Lebedova, Neurologicka klinika, VFN, Extrapyramidové centrum,
Katerinsk4 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 Pierov 1. — Mésto,

tel.: 581 202 520, e-mail: evastrykova@volny.cz.

Mgr. Eva Baborova, Neurologicka klinika, VFN, Extrapyramidové centrum,
Katerinsk4 30, 120 00 Praha 2, tel.: 224 965 020, mobil: 777 942 147.

KONZULTACE FYZIOTERAPIE
Mgr. Lenka Vincikova, Neurologicka klinika, VEN, Extrapyramidové centrum,
Katerinska 30, 120 00 Praha 2, tel.: 224 965 513, mobil: 723 968 415.

KONZULTACE Z ALTERNATIVNI A AUGMENTATIVNI KOMUNIKACE
Mgr. Jana Sarounova, Sdruzeni pro alternativni a augmentativni, komunikaci, Tyr-
$ova 13, 120 00 Praha 2, tel.: 222 518 280, e-mail: caak@braillnet.cz, www.saak-os.cz.

KONZULTACE Z ERGOTERAPIE
momentalné nemame konkrétniho spolupracovnika, www.ergoterapie.org.
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KONTAKTY NA PRACOVISTE FN OLOMOUC A UNIVERZITY PALACKEHO
OLOMOUC

USTAV NORMALNI ANATOMIE

Mgr. Radka Filip¢ikova, Ph.D., mobil: 725 327 878, e-mail: radka.filipcikova@upol.cz.

USTAV LEKARSKE GENETIKY A FETALNI MEDICINY
Doc. MUDr. Alena Santava, CSc., tel.: 588 444 464, e-mail: alena.santava@upol.cz,
alena.santava@fnol.cz.

NEUROLOGICKA KLINIKA
Prof. MUDr. Petr Kanovsky, CSc., tel.: 588 443 400, e-mail: petr.kanovsky@upol.cz.
MUDr. Michaela Kaiserova, tel.: 588 443 411, e-mail: michaela.kaiserova@fnol.cz.

KLINIKA PSYCHIATRIE
MUDr. Klara Latalova, Ph.D., tel.: 585 854 612, e-mail: klara.latalova@upol.cz.
MUDr. Dana Kamaradova, tel.: 588 443 515, dana.kamaradova@upol.cz.

KONTAKTY NA PRACOVISTE FN OSTRAVA PORUBA

17. Listopadu 1790, 708 52 Ostrava Poruba.
NEUROLOG. KLINIKA, AMB. PRO EXTRAPYRAMIDOVA ONEMOCNENI
MUDr. Pavel Ressner, Ph.D., tel.: 597 373 110, e-mail: pavel.ressner@seznam.cz,
pavel.ressner@fno.cz.
MUDr. Petra Bartova, Ph.D., tel.: 597 373 110, e-mail: petrabartova@seznam.cz,
petra.bartova@fno.cz.

ODDELENI LEKARSKE GENETIKY
MUDr. Eva Silhdnova - primaika, tel.: 597 372 527, e-mail: eva.silhava@fno.cz.

ODDELENI PSYCHIATRICKE
MUDr. Petr Silhan - primaf, tel.: 597 373 145, e-mail: petr.silhan@fno.cz.

PSYCHOLOG NEUROLOGICKE KLINIKY
PhDr. Petr Nilius, tel.: 597 373 086, e-mail: petr.nilius@fno.cz.

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

PORADNA PRO RODINY S HCH

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

e-mail: alena.lorencova@hk.caritas.cz.

Diecezni katolicka charita kralovéhradeckého kraje, Velké nam. 37, 500 01 Hradec Kralové.
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PORADENSTVI V SOCIALNI OBLASTI

Bc. Dagmar Kluckova, DiS., tel.: 577 043 331, mobil: 728 923 009,

e-mail: kluckova.dagmar@seznam.cz.

Oddéleni socialnich sluzeb, Krajsky utad Zlinského kraje, tfida Tomase Bati 21, 761 90 Zlin.

PEDAGOGICKO-PSYCHOLOGICKA PORADNA
PhDr. Marie Kulhankova, ul. Smitickych 1237, 547 01 Néchod, tel.: 491 427 418,
e-mail: ppp.kulhankova@seznam.cz, marie. kul@email.cz.

EHDN - JAZYKOVY KOORDINATOR PRO CR

Pavla Sasinkova, tel.: 602 289 567, e-mail: pavla.krapacova@seznam.cz.

KONTAKTNI ADRESY CLENU RADY SPHCH

PharmDr. Zdenka Vondrackova - predsedkyné, Ceskéd Cermna 41, 549 21 Ceska Cermna.
Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327, e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz.

Ing. Jifi Hruda, Bélobranské ndm. 6, 530 02 Pardubice.

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

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

Marie Zemanova - pokladni, Smetanova 362, 285 22 Zru¢ nad Sdzavou

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

e-mail: zemanova.marie@seznam.cz.

KONTAKTNI ADRESY CLENU SPHCH

Jedna se o ¢leny, ktefi jsou ochotni podélit se o své zkusenosti, informovat o vikendo-
vych setkanich, vSestranné poradit a povzbudit:

Ludmila Slavikova, dcera byvalého pacienta a sestra pacientky.

U Splavu 428, 533 03 Dasice, tel.: 466 951 865, mobil: 607 672 128,

e-mail: lidaslavikovaa@seznam.cz.

Jana Soukupova, dcera byvalé pacientky.

Na Spojce 9, 315 02 Plzen, tel.: 377 445 026.

Anna Majickova, matka byvalé pacientky.

Ostrozska Nova Ves 505, 687 22 Ostrozska Nova Ves, mobil: 608 435 337.

Jana Spatnd, 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.
Ladislava Hockeova, dcera pacientky, sestra pacienta, zkusenost s presymptomat. testem.
Lany na Dtilku 125, 530 02 Pardubice, mobil: 721 201 015.
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Stanislava Kolmanova, manzelka byvalého pacienta.

Lutopecka 1422, 767 01 Krométiz, mobil: 607 798 646.

Ing. Anna Englerova, manzelka byvalého pacienta.

Tehov 110, 251 01 Ri¢any u Prahy, tel.: 323 640 530, mobil: 728 380 886,

e-mail: englerova@razdva.cz.

Véra Raftlova, dcera pacientky, zkusenost s presymptomatickym testem.

Novodvorskad 1099, 142 00 Praha 4, tel.: 241 493 684, mobil: 604 424 427,

e-mail: v.raftlova@seznam.cz.

Iva Vestfalova, manzelka byvalého pacienta a matka pacientky.

Stracovska Lhota 19, 503 15 Nechanice, mobil: 725 044 525, e-mail: ivavestfalova@seznam.cz.
Eva Jedlickova, dcera pacientky, zkusenost s presymptomatickym testem.

Moravska 108, 700 30 Ostrava Jih, mobil: 603 319 781, e-mail: evajedlickova@seznam.cz.
Alena Strasikova, tchyné pacientky.

Paskovska 244, 720 00 Ostrava Hrabova, mobil: 604 969 061, e-mail: rstrasik@seznam.cz.
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OBJEDNAVKOVY LIST

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

Letaky

1. Co je Huntingtonova choroba?.... 9. Pracovni terapie
2. Problémy s fe¢i a komunikaci 10. Predpoveédni testy.......coocuvcueireierereiennnns
3. Problémy s chovanim ... 11. Predpovédni testy — sada 6 letakd..........
4. Jak to fici détem 12. Eticka voditka pro predpovédni testy....
5. StravaavyZiva 13. Cvicebni program .........cceccveuceiuveiennnnns
6. Relaxace 14. K zamygsleni (o presymptomatickém testu) .
7. Sexudlni problémy.......ccccooeveeiiriiunniunnnn. 15. Rodina a dédi¢nd nemoc..........ccccuvuunnee
8. Fyzioterapie

Brozury

1. Péle o nemocné s HCH.............ccccueeee. 7. Zivots HCH - Vy#iva a stravovani

2. HCH - brozura pro rodiny (véeobecné pouceni 8. Zivot s HCH - Fyzioterapie

o véech aspektech nemoci, bez diirazu na péci 9. Zivot s HCH - Logopedie a poruchy

alécbu) polykéni

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)

Zpravodaj Archa - zbyld ¢isla
Dopis pro sponzory, slozenky — u PharmDr. Vondrac¢kové, Ing. Hrudy

JMENO @ PITIMENI: .ot bbb

AdIESa: et PSCt et

POAPIS: wvvrvvreereieirriieeieeiieeeeeeeeeseeierieseeeeasaenenes Datum:
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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 zatézi pro pacienty i jejich rodiny.

U¢inna 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. Z4téZ je umocniovana pocitem vyjimecnosti,
danym fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle neznd kromé pfibuznych niko-
ho se stejnymi problémy a ani u odbornikt vzdy nenajde patfi¢né poudeni 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 informaénich materidlti o vSech aspektech one-
mocnéni a porddani edukaéné-rekondi¢nich pobytii pro pacienty a pecovatele. Od roku
2010 poradame letni rekondi¢ni tabory pro déti z rodin s vyskytem HCH. Déle se SPHCH
podili na vzdélavani zdravotnikd i na osvété $irsi verejnosti a snazi se zajistit finan¢ni
zdroje pro veskerou ¢innost. Diky spolupraci s Diecézni katolickou charitou v Hradci
Kralové je zde v provozu piij¢ovna zdravotnickych pomucek pro pacienty s HCH.

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

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

Registrace MV CR ze dne 14. 5. 1991 & VSC/1-6616/91-R, zména stanov dne 30. 3. 2006
ICO: 40614603
Bézny ucet u Ceské spotitelny ¢. 1543349/0800
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Specialni péce proti 4 symptomum akne!

MEDICINSKA PECE PRO KRASNOU PLET. EXKLUZIVNE V LEKARNACH.

WWW . EUCERIN.CZ ODBORNE PORADENSTVI B 466 029 444



TENA

Pecujeme s Vami

Pécle o nesobésta¢né inkontinentni osoby je Casto naroény uUkol pro odborné
pecovatele, zvlasté pak pro laické pedujici. Jaké pomucky zvolit? Jak je spravné
nasadit? Jak ¢asto pomulcku ménit, aby pokozka nebyla pfFili§ zatéZovana? Obratte
se na nas. Radi Vam poradime.

TENA nabizi Sirokou fadu vysoce absorpénich prody3nych pomacek pro kazdodenni
Setrnou pédi o Vase blizké. Pro zachovani zdravé pokozky doporuéujeme jemné
myci pfipravky, hydrataéni krémy a ochranné masti, které zmirfiuji jeji citlivost
a zabranuji podrazdéni.

Vyzkousejte pomuicky TENA a poskytnéte Vasemu blizkému to nejlepsi feseni péce
o inkontinenci a vy33i kvalitu Zivota.

Objednejte si ZDARMA informaéni broZuru Jak Pecovat na www.tenacz.cz
a ziskejte vice praktickych rad jak peéovat o Vaseho blizkého.

VZORKY ZDARMA objednavejte A
na www.tenavzorky.cz nebo volejte I E N

40\ SCA bezplatng 800 111 121. u o
y = Bezplatna TENA infolinka 800 770 700.



KUF, FY UIMU. KHUF. FLUL.

FLUMUCIL, FLUIMUCIL £y uiMuch.
NEMUZETE VU zAcHvaTiM l)

KASLE ani MLUvIT
2APAMATUITE 9 SLOVD

creré vam RYGHLE pOMUZE!

FLUIMUGIL
s pitjemnou citronovou ehuti

(———
FLUIMUCIL 600
acetylcystein
Lécivou latkou pripravku FLUIMUCIL 600 je acetylcystein.
Lék k vnitinimu uZiti. Ctéte peclivé piibalovy leték.
ZAdejte ve své I6karng.

@m ANIGAEE.N. Medicom International s.r.o., Pétefni 7, 635 00 Brno, tel.: 546 123 111, fax: 546 123 113, www.medicomint.cz



