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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 znazornén
riist a rozvoj ¢innosti svépomocnych spole¢nosti pro Hunting-
tonovu chorobu na celém svété.

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

MOTTO:

Quid durat vincit - Kdo vytrva, vitézi
Rodové heslo Pernstejnii

Kdy?z ¢lovék nevi, kam a kudy v Zivoté jde, nemiiZe vést druhé a nékdo jiny povede jeho.
Autor nezndmy

Seznam zkratek

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

SPHCH . ........ Spole¢nost pro pomoc pti Huntingtonové chorobé
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MILI CLENOVE SPHCH A VAZENI HOSTE

Ing. Jiti Hruda

Kdyz oslovuji hosty, tak si stale predstavuji sympatizanty se
spole¢nosti a rodinami s vyskytem HCH, ¢tenafe nasich webo-
vych stranek www.huntington.cz. Doufame a véfime, Ze se
na stranky nékdo diva cilené a tfeba nékdo je ndhodné otevie
pii brouzdani po internetu a najde tam néco zajimavého a po-
u¢ného. Jak vSechny opakované informujeme, vyzkumnici, kli-
ni¢ti 1ékari, farmaceuti a dalsi specialisté se touto nemoci velmi
vazné zabyvaji a na webovych strankach, které najdete v kon-
taktech na konci kazdého vydani Archy, se objevuji nové a nové
informace o pokroku ve vyzkumu a aplikaci vysledki. Sice zatim hlavné v laboratotich
a pti pokusech s nemocnymi z fad rznych zvitecich modeld, ale to v§e nutné predcha-
z{ aplikaci bezpe¢nych postupii pti budoucich lé¢ebnych metodach lidskych pacienti,
nositeltl genetické poruchy.

Tabor

Letos jsme uz podruhé zajistili pro déti v riziku HCH pfileZitost zuéastnit se letniho
tabora na krasné louce uprostted lesti v blizkosti Horni Srbské. Tébor je odborné i orga-
niza¢né veden détskou lékatkou MUDr. Alenou Remesovou skautskou formou s boha-
tym programem, hrami v okolnich lesich, s navstévou zachranait z mechanizovaného
praporu z Hranic. Na tabor jsem dorazil s taskou broskvi ¢erstvé natrhanych na zahrad-
ce pravé v den prijezdu sanitky. Byl jsem svédkem ,vycviku® déti v zdchranafské praci
v terénu. Domnivam se, Ze i to muiZe prispét v budoucnu k tomu, Ze si budou védét rady
v ruznych situacich, i jak dat prvni pomoc. Podivejte se na fotografie.

Jako vloni, iletos jsme z omezeného rozpoc¢tu SPHCH prispivali nadim détem 1000 K¢,
takze doplatek rodin byl pouze 600 K¢. Bylo ndim moc lito, Ze se néktefi tabornici, kteti
byli nad$eni z loniského turnusu a slibovali, Ze se zG¢astni i letos, nakonec i pfes urgence
neprihlasili. A to vloni dost prselo a letos bylo pocasi nddherné. Horko tézko jsme sha-
néli tc¢astniky na rezervovana mista. Nakonec i novi tabornici byli nad$eni. Mozna, Ze
po letosnich zkusenostech tuto aktivitu vypustime. Ale je to $koda. Program byl vidy
zajimavy, déti se nenudily a vracely se domt v pohodé a zocelené pobytem v prirodé
ve skautskych podminkach ve stanech, s polni kuchyni a s povinnostmi prace ve sluz-
bach. A ve dne i v noci na ¢erstvém vzduchu!

Tymy
Na minulém rekondi¢né edukaénim pobytu se utvotily dva tymy, které nabidly po-
moc a ulehéeni situace Radé SPHCH. Tykalo se to organizace pravé pobytt a tvorby



Archy. Dékuji i za tu trochu prace, kterou nam prispély a doufam, ze pfisté s nimi mi-
Zeme opét pocitat.

Vase zkusenosti s dopady reforem. Hlavné ministria Drabka, Hegera a Kalouska

Mozna, Ze jste jiz nékteti obdrzeli sKarty z MPSV. Je to finan¢ni produkt, ktery je
ve zpravé Ceské spotitelny. Slouzi k vybirani davek a pro mnohé zdravotné postizené
to prinasi velké komplikace. Napiste nam své zku$enosti. Narodni rada pro zdravotné
postiZzené se tim zabyva a hlasité protestuje. Je jisté, Ze hodné zdravotné postizenych
s tim bude mit problémy. Bankomaty CS nejsou viude k dispozici, bezpe¢nostni rizika
jsou nabiledni, muze dojit k okradeni postizeného atd.

Jaké jsou vase zkuSenosti a poznatky z nedavného obdobi s pridélovanim invalidnich
dtichodi nebo s jejich prezkoumévanim? Cekame na vase poznatky a ptipominky.

S nasimi politiky se spojuji riizné nepravosti, necestné zpusoby. Dochazi k velkym
zménam v socialni oblasti, ve zdravotnictvi atd. Pivodné se budovala svobodn4 a bo-
hatnouci spole¢nost. Také Karel IV., otec ¢eského naroda a drzitel mnoha ,,nej“ budoval
svou zem a naptiklad zacal se stavbou nejvétsiho chramu v zemi. Také po ném ptislo
obdobi krize a konfliktt. Jako by se v obdobi klidu, blahobytu skryvalo cosi, co vola
po zméngé, katarzi a ocisté. Jako by pravé v obdobi uspéchu jsme podléhali nejvice va-
beni vlastni sebestfednosti a pychy. Mame-li dost, chceme jesté vic. A tuto touhu pravé
stavi i vlada nad z4jmy svych obc¢and, déti, nemocnych, starych - hlavné téch, ktefi se
nemohou nebo neuméji branit.

Musim se omluvit, ale mdm ur¢itou slabost pro dobré a zkusené komentatory. Jiz
jsem vdm predstavil dr. Ivo Smoldase, také do této Archy chci dat jeho komentat. Dal-
$im takovym komentatorem je Ivan Hoffman (IH), ktery s mym oblibenym redaktorem
Vladimirem Krocem (VK) obvykle v pondéli na CR2 probiraji zajimavé udélosti z mi-
nulého tydne. Tak chci uvést vynatek z poradu ,,Jak to vidi® ktery byl vysilan 27. 8. 2012.
Cely zéznam je mozno najit v archivu CR2.

Otazka redaktora se tykala diichodct, ale komentar plati i pro dalsi kategorie — zdra-
votné postizeni, nemocni obecné a taktéZ nemocni HCH.

VK

Vlada se rozhodla zrusit danové zvyhodnéni pracujicich dtichodct, co to podle tebe
prinese?
IH

No tak predné toto je vlada, ktera si troufne pokazdé na ty cilové skupiny, které se
obtizné brani. Ti dichodci, ktefi méli néjaké danové zvyhodnéni, to samoziejmé preziji,
ale ten diivod, pro¢ jim sahnou na toto danové zvyhodnéni neni ten, ze nékdo prosté
dospél k pozndni, ze doba je $patnad, ze musi se Setfit a tak dal. Na ty penize jim sahnul
nékdo, kdo vi, Ze to projde, Ze se prosté nebudou branit.
VK

Ale ono to ma byt pry prechodné na 3 roky.



IH

Samoziejmé to jsou takové ty polehcujici okolnosti, které tam vzdycky miizeme najit,
ale co to je? To jsou prosté penize, o které nékdo prijde a ja si myslim, ze my bychom
od této vlady, a ona by si toho méla byt védoma, Ze je tak nepopularni, Ze to pfece musi,
musi védét, méli chtit, Ze kdyz uz teda nemohou lidem pomoct, tak prosté at jim nesko-
di. To je prosté takové zakladni minimum, které bychom po nich méli chtit. Oni stale
dokola opakuji takovou tu mantru o tom, jak, jak ve skute¢nosti se musi $ettit, protoze
jsou dluhy a doplatily by na to nase pristi generace a tak dal. A maji asi pocit, ze kdyz
to zapakuji, tak se vlastné z tohoto, z této pitomosti stane pravda, ale ve skute¢nosti ty
dluhy neudélali lidé, ktefi je maji platit. Jestli nékdo zavinil prosté systémovou vadu,
ktera vede k tomu, Ze misto toho, aby tady rostlo HDP, tak klesa, pficemz k tomu neni
vibec zadny diivod, protoze lidé chodi do prace, technicky pokrok neustale maximali-
zuje zisk, véci jsou vyrabény se stale mensimi naklady a pritom téch penéz je stale min.
To znamena, to je systémova vada, za kterou prosté nékdo nese odpovédnost. A od-
povédnost za to nesou lidi, ktefi maji néjakou kompetenci a o né¢em rozhoduji. To
znamend, ja na to viibec nevérim. Ja si myslim, Ze jakmile nékdo Setfi na nemocnych,
na handicapovanych, na starych, na mladych rodinach, pokazdé kdyz prosté vidim, ze
se Setfi na nékom, kdo se velmi obtizné brani, tak si fikdm, tohle to d¢l4 jenom zbabélec,
to déla jenom slaboch, to déla nékdo, kdo si netroufne na ty, ktefi ty penize maji a které
by prosté ¢ast téch penéz nebo jejich ztrata nebo jejich prevedeni do toho spole¢ného
vlastnictvi viibec nebolela, viibec nic by je nestala. No ale maji vynikajici pravniky, maji
ostré lokty, no a maji ty politiky koupené. To prosté at mi nikdo nic netika.

NEPREKONATELY HUMOR GLOSATORA

Ivo Smoldas ke zdravotnictvi - OPET NEZKLAMAL
ptevzato z internetu

Jak to tak vypada, budeme mit od pristiho roku méné nemocnic a v nich méné lazek,
aby lékari a dal$i nemocni¢ni personal méli naopak vice penéz. Pohfichu pfimocara
metoda zdravotnich pojistoven, jak potfebné penize usetfit, zni viceméné logicky, neb
jak znamo, Ze méné je nékdy vice. Aby véak méné bylo nékdy vice, musi, rovnéz vice-
méné logicky, byt pro zménu vice nékdy méné. A tak zachranky uz nyni dostaly vice
¢asu na to, aby dojely k ptipadnym pacientim. Prodlouzenim dojezdovych dob se tedy
i pacienttim dostalo vice ¢asu, aby pripadné dojeli na to, Ze zdchranka véas nedojela, ze
zdravotnich pojisténcti se prikladné prepodstatnili v klienty pohtfebnich sluzeb, a po-
starali se tudiZ o to, aby nemocni¢nich pripadi bylo méné - pfi trose dobré viile presné
o tolik, o kolik bude méné nemocnic¢nich ltzek. Jelikoz cert vsak nikdy nespi, s klesaji-
cimi pocty pojisténci budou klesat i pfijmy pojistoven, a tak po ¢ase nezbude nez opét
ubrat néco liizek, aby bylo z ¢eho pridat 1ékartim, a logicky bude nutné pridat i par mi-
nut k dojezdovym castim zéchranek, aby ubylo pacientt. A tak dokola.



Proto také vlada tolik baziruje na finan¢nim vyrovnani s cirkvemi. Neb neda-li
na zdravotnictvi, nezbyva nic jiného, nez dat na modleni.
Vesely den a stalé zdravi vam preje vas IS.

UVODNI SLOVO
PharmDr. Zderika Vondrdckovd

Vézeni pritelé, ¢lenové a priznivci SPHCH, leto$ni krdsné léto
se nachyluje ke svému konci, a ja opét useddm napsat Gvodni
radky jiz do 41. ¢isla Zpravodaje Archa. Neuvéritelné ¢islo, zadi-
nali jsme s Ing. Hrudou u ¢isla 23. Tentokrat jsem vdécna létu,
ze nés slunicko opravdu nezanedbavalo a doptalo ndm naderpat
hodné energie, abychom dobfte prestali nasledujici podzimni
a zimni mésice. Nevim jak vy, ale jd jsem to opravdu potfebova-
la, jen tak polezet na slunci, koupat se a chvili relaxovat, jak nam
radi odbornici, a pokud mozno myslet na nic. V$ichni jisté znate onu scénku z televize,
kde probihd vyklad mysleni, ¢ili ¢innosti mozku u Zen a u muza. A ja letos chtéla tak
moc myslet jen na nic, bez onéch rusivych propletencti myslenek, které se ndm zenam,
matkdm, pe¢ovatelkdm a predsedkynim SPHCH neustdle honi hlavou. Mdm pocit, ze
moje kazdodenni ¢innosti neberou konce, a ze neptichazi radost z dodélané préce, pro-
toZe porad je néco nedodélané, a kdyz se rozhodnu myslet na nic, tak druhy den toho je
nékolikandsobné vice.

Tak to tedy Gvodem.

Mimochodem doslouzil mi pocita¢, nemam $anci se na ném pripojit na internet,
neustdle se mi odpojuje, takZe moje price je opravdu nekone¢né dlouhd. Musim byt
vdééna deeti, ze mi pujcila sviij. Az odjede do $koly, ja nebudu moci pracovat, protoze
nebude na ¢em. Takto to momentalné vypada v SPHCH. Nase konto se pomalu vy-
prazdnuje, stat nasi ¢cinnost odmitd podporovat a mezi prateli, ptiznivci a ¢leny SPHCH
je jen malinko téch, ktefi chtéji, aby organizace mohla dile fungovat a prinaset lidem
z huntingtonskych rodin podporu, edukaci a nadéji, a ktefi pfispivaji finan¢nimi dary
anebo aktivné hledaji sponzory.

Nékdo fekne: ,,Je unavna ta nase predsedkyné, neustale mluvi jen o penézich a o tom,
Ze mame pracovat. Ale pro¢? Prece jsme ji zvolili, tak at se snazi, no ne?“

Druhy fekne: ,,V$ak posledni rekondice nebyla o ni¢em jiném, chtéla jen, abychom
délali to nebo ono, ale my jsme také unaveni a prece jsme si zaplatili registra¢ni popla-
tek, tak at se o nas dobre postaraji.

Ale ja jako predsedkyné musim namitnout nésledujici:

»Kdyz ¢lovék nevi, kam a kudy v Zivoté jde, nemtize vést druhé a nékdo jiny povede
jeho.“ Velmi moudré. Toto motto ma moje dcera na pocitadi.

Jenomze vase pani predsedkyné ted pravé ztratila smér, jak déle Spole¢nost vést,
kdyz sama se momentalné v zivoté s HCH obtizné orientuje. Jenomze jako lékarnice




jsem prili§ zodpovédna a nedokazu nechat vie byt a jen tak odejit. Do Spole¢nosti totiz
stale prichazeji mladi z rodin s HCH, ktefi nevédi, kam a kudy a jak v zivoté¢ s HCH jit,
a hledaji vedeni. A mezi nimi mam také své déti. A proto premyslim, jak spravné zor-
ganizovat ¢innost SPHCH, aby SVETLO a NADEJE pro nase déti, i kdyz VLADA ve
matfi, ztstala zachovana.

Prosim tedy vas vSechny ¢leny SPHCH, ktefi jste momentalné ve formé a nemusite
pecovat o nemocné partnery, prilozte ruku k dilu, pomozte a spojme nase sily. Vzdyt
mame spole¢ny cil - POKORIT HUNTINGTONOVU CHOROBU.

Vzpomenite si na Kongres EHA v Praze v roce 2010, na jednotu prace védci, 1ékari,
terapeutd, socidlnich pracovnikd a rodin s HCH, ktef{ maji také jeden jednotny cil. Cl4-
nek v ars§e ENROLL-HD - Cely svét spojil své sily, vas o tom jisté presvédci.

Na za¢4tku zafi jsme se s Pavlou Saginkovou krétce zicastnily rekondi¢niho pobytu
polské SPHCH. Vystoupila tam jeji zakladatelka Dorota Hoffman Zacharska. Neslo to si
nevzpomenout na zakladajici setkani polské SPHCH, kde vystoupil Gerrit Dommerholt
se svym svédectvim o HCH a ktery fekl ,,Pfed HCH ¢lovék nikdy neutece.“ Opravdu
to nejde. I kdyz se necha osoba v riziku testovat a je negativni, i kdyz vam nemocny
partner na HCH zemfe, neznamena to, Ze se vam v rodiné nékde znovu HCH neobjevi,
a neznamena to ani, kdyz se rozvedete, Ze vas HCH znovu nepovola k zodpovédnosti,
protoze vam onemocni déti, vnoucata, sourozenci ¢i jini blizci pfibuzni. HCH je porad
tady a nuti nas k zodpovédnosti. Pani lékafi se na mne zlobi, Ze nutim osoby v riziku
k testu, nebo dokonce nemit déti.

Myslim si v§ak, Ze my rodice z rodin s vyskytem HCH si pfejeme pro své déti napl-
néni jejich zivott a pokud mozno zadné utrpeni. Jenomze nase déti nemusi vzdy potkat
empatické a milujici partnery, ne vzdy HCH u nasich déti bude mit mirnéjsi projevy bez
agrese. Co v§echno si my rodi¢e namlouvame, aby to tolik nebolelo?

Nesmime zapominat, ze pro huntingtonské hnuti, pro mne i pro vas, udélalo nejvice
na svété nékolik rodin s vyskytem HCH, kde si partner nebo déti fekli ,,Tak ne, takto to
ja nenecham.” A §li do boje s HCH. A co z toho vzniklo? Milton Wexler z Los Angeles
dal dohromady tym védct a soucasné inicioval i vznik nadace, kterad je stale nejvétsim
sponzorem vyzkumu HCH. Jeho dcera Nancy Wexler stala u objevu genu HCH i presto,
ze ani ji HCH neusettila. Jeji sestra Alice ji v§ak stoji po boku, pomdha ji a cely huntin-
tonsky svét moc dobte vi, co Nancy obétovala a co dala svétu i vam.

Znovu vas ¢leny, priznivce a pratele SPHCH prosim, pomozte kazdy podle svych
moznosti, kazdy prece néjaké ma, aby SPHCH nemusela zaniknout po pasivitu ¢lend
aabychom méli co predat nasim détem. Vzdyt to jsou hlavné nase déti, kdo jsou v riziku
HCH a pro né by méla SPHCH zustat a ne zaniknout podle kratkozrakého hesla ,,Po nas
potopa“

Znovu opakuji ,,Nase Nadéje je ve svété a v nas samych, a ne v soucasné ¢eské vladé.”

Jiz v minulém ¢isle Archy jsem vzpomnéla na véty: ,,Genetika je ¢ocka do naseho
nitra i zpétné zrcatko. Bylo by skvélé fici, tak ji ignorujme. Ale je tady a ziistane tu.”
My vsichni, osoby v riziku, partnefi nemocnych i jejich déti jsme byli, vinou ,,genetické
informaci vysldni na cestu, na kterou nejsme pripraveni®, a proto to tak boli, a proto tak



tluceme na dvete, aby nam bylo pomozeno. Co si mozna mnozi neuvédomuyji je to, Ze si
musime pomahat hlavné sami mezi sebou ve svém huntingtonském hnuti. Zde je nase
nadéje, cesta i utécha.

A nyni kratké shrnuti ¢innosti Spole¢nosti v uplynulém piilroce 2012 a dalsi dulezité
informace.
Zakladni ¢lensky prispévek ¢ini i nadale 150K¢ ro¢né, ale vazné uvazujeme o jeho
navyseni. Samozfejmé vitdme, podle moznosti kazdého, jakykoliv dar. Vazime si pfi-
tom kazdé ¢astky, nebot kapky tvori more. Bohuzel na na§ ucet zatim ptibylo pouze
50 000K¢ a z toho 30 000 K¢ je od Elektrarny Opatovice, a.s. Letos se nam nepodafrilo
zatim ziskat Zadné finance na détsky letni rekondi¢ni tabor a ani v jinych oblastech jsme
nebyli Gspésni.

VYZVA!

KDO TO ZA SPHCH VEZME DO SVYCH RUKOU A DOTAHNE DO ZDARNEHO KONCE?
Prede dvéma lety jsme nastinili uré¢itou vizi, podle které bychom mohli postupovat a za-
jistit tak pro nase pacienty urcitou mapu zatizeni v celé republice, kde bychom provedli
vyskoleni personalu a kde by nasledné prijimali nase pacienty, at uz k trvalym, respit-
nim nebo terminalnim pobytim, anebo do dennich stacionarti, coz vidime jako real-
nou aktivni pomoc rodinam do doby, nez bychom ziskali sva specializovana zafizeni.
Kvtli dostupnosti pro rodiny je jedno zafizeni prece jen malo. A zfidit takové zafizeni
zcela samostatné je prili§ nakladné, proto jsme tuto myslenku pani MUDr. Blazkové
z hospice v Chrudimi ptijali jako dobry a realisticky zacatek cesty k nagemu cili.
UKOL!

Hledame aktivni spolupracovniky, kteti by zmapovali jednotlivé kraje a pohovotili s fe-
diteli zatizeni, ktera by pripadala v ivahu. Analyzu zafizeni i s dal$imi postupy bychom
potom spole¢né probrali a rozdélili bychom si dalsi praci.

Vysledkem by méla byt mapa s prehledem, co ve kterém mésté naleznete.

» Denni stacionar pro pacienty s HCH.

o Hospic, ktery prijme pacienta s HCH k respitnimu pobytu ¢i pacienta v termindl-
nim stadiu HCH.

o Chranéné bydleni pro pacienty s HCH.

o Zafizeni, které ptijme pacienty k trvalému pobytu.

Je to konkrétni kol minimalné pro 14 lidi, protoze mame 14 krajti, anebo i vice, napf.
podle byvalych okrest. Urcité se k tomuto bodu opét vratime na podzimnim setkdni.
Privitali bychom, kdybyste nam posilali presné udaje o zatfizenich, kde mate umisténé
pacienty nebo je vyuzivate k respitnim pobyttim, abychom je mohli uvefejnit na nasich
internetovych strankdch www.huntington.cz.

Pfedem dékujeme vSem, kdo se ndm prihldsite, ze ten ktery kraj ¢i okres zpracujete,
bud pisemné na adresu: Ing. Jifti Hruda, Bélobranské nam. 6, 530 02 Pardubice, nebo
na info@huntington.cz, anebo alespon poslete udaje o konkrétni zkusenosti ¢i moz-
nosti.



Na podzimnim setkani jesté schvalime dotaznik, ktery se bude vydavat v neurologic-
kych ordinacich, na jehoz zakladé bychom zmapovali potiebu pobytovych mist v jed-
notlivych krajich.

Znovu Vam vSem opakuji, Ze pomoci si musime sami, to ale neznamena, Ze praci
odvede pouze RADA SPHCH, ale kazda rodina musi pfiloZit ruku k dilu. Jsme piece
lepsi nez soucasna ceska vlada, ktera si mysli, Ze isporami dojde k rozvoji. Naopak
my musime spojit sily, myslenky, lasku a finance, abychom nasim blizkym i sobé
umoznili udrzet dastojnou kvalitu Zivota.

Na zévér ndm véem i sobé chci poptat hodné sil, zdravi, lasky a jako obvykle i néjaka
pozitiva na poli védeckém, které nam snad prinese Kongres EHA ve Stockholmu v zari

2012, kam odjizdi z Cech pomérné velka skupina lékait, védctt i nds laikd.

Za sebe i Radu Zdenka Vondrackova
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CLANKY

ENROLL-HD - CELY SVET SPOJIL SVE SILY

Pavla Sasinkovad

Mozna si vzpomenete, Ze o studii Enroll-HD jsme psali uz pred
rokem. Tenkrat to byly prvotni informace o nové vznikajici stu-
dii. Dnes tato prfipravna fdze prechdzi na startovni caru.
Za uplynuly rok se pfipravnému tymu podaftilo sestavit proto-
kol studie a vSechny s tim souvisejici dokumenty tak, aby bylo
mozno je predlozit regula¢nim a spravnim dradim ke schvale-
ni. Realizace studie se tak naplno rozbiha.

A o ¢em to vlastné je?

Enroll-HD je vlastné vylepSena a jesté vice zdokonalena studie Registry, kterou jiz
v CR zname. Je to tedy dlouhodob4 studie, ktera popisuje projevy Huntingtonovy cho-
roby. Sebrana data pomohou védciim k lep$imu pochopeni mechanismt nemoci. Diky
tomu pak mohou lépe vytvaret rizné hypotézy, jak by se nemoc dala 1écit. A kdyz se
najde moznost, jak pomoci zmirnit symptom ¢i problém a vyzkum se posune dél, po-
uzivaime vzniklou databazi ti¢astnikd k vybéru kandidatt, kteti jsou vhodni k ucasti
v téchto dalsich klinickych studiich.

Pro¢ Enroll-HD, kdyZ uz mame Registry?

Dtivodii pro vznik této studie bylo hned nékolik. Ukazalo se, ze data z jedné studie
(at uz americké COHORT nebo evropské REGISTRY) u nékterych vyzkumt nestaci.
Potvrzeni domnének z jedné databdze nebylo v druhé Gplné mozné, protoze studie se
v mnoha detailech li$ily. Navic se ve svété objevily dalsi staty, které se k vyzkumu chtély
pridat. Studie COHORT v Americe skoncila a uvaZovalo se o jejim nahrazeni. Divodu
bylo zkratka mnoho a tak vznikla myslenka celosvétové studie o HCH.

Jak jsem jiz zminila, pfipravné prace v podobé navrhu studie, protokolu, informova-
nych souhlast, elektronického systému pro sbér dat apod. mame jiz za sebou. Ustanove-
né pracovni skupiny intenzivné pracuji na spusténi studie. V ¢ervnu se v Dublinu konal
celosvétovy Investigators meeting, kde byli zastupci jednotlivych studijnich center se
studii detailné seznameni.

Studie Enroll-HD bude probihat ve 4 svétovych oblastech. Kazda tato oblast ma indi-
vidualni plan zahajeni studie v zavislosti na své situaci.

Severni Amerika byla vybrdna jako prvni oblast, kde studie za¢ne. V ¢ervenci se po-
daftilo aktivovat 5 prvnich studijnich center v USA a Kanadé. V Memphisu 25. éervence
zatadili do studie prvniho t¢astnika. V Kanadé se prvni ucastnik ocekaval koncem
srpna.
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Australie a Novy Zéland jiz maji svého vyskoleného koordinatora. Dokumenty studie
jsou nyni ve schvalovacim fizeni a koncem srpna se mély distribuovat do prvnich center.

Latinska Amerika jiz néjakou dobu intenzivné buduje svoji vyzkumnou sit. Jako nej-
lépe fungujici vzor si vybrala EHDN. Pracovni skupina Enroll-HD intenzivné pracuje
na ptipravé véech dokumentt pro regula¢ni urady. Pokud v$e pijde dobte, budou tyto
dokumenty v zaii predlozeny uradiim v prvni zemi, Argentiné.

Evropa se do Enroll-HD prida jako posledni. Ne proto, Ze bychom byli outsideri, ale
proto, Ze my mame fungujici Registry, miZeme tedy na rozdil od ostatnich déle pra-
covat. Evropska situace je takovd, Ze mame transformacni tym, ktery pripravuje cely
proces prechodu Registry na Enroll-HD. Plan je$té neni uplné hotovy, zatim to vypada
tak, Ze jednotlivé stity budou prechézet postupné ve vinich. Ceska republika by méla
byt ve 3. vlné. Pfedpokladame, ze transformaci zahajime v prvnim c¢tvrtleti pristiho
roku a prvni centra by mohla byt spusténa nékdy béhem druhého ¢tvrtleti 2013. Ceska
republika zahdji pfechod Registry na Enroll-HD pravdépodobné na podzim 2013 nebo
zacatkem roku 2014.

Pokud se o této studii chcete dozvédét vice, miizete navstivit webové stranky studie
www.enroll-hd.org.

KMENOVE BUNKY A HCH

www. newshd.net
preklad Barbora BeniSovd

Mezinarodni konsorcium pouziva bunky
pacientti k vytvoreni modelu HCH in vit-
ro (v misce) pro zlepSeni a urychleni vyvo-
je novych léciv.

Védci Gladstonova instutu pridruzené-
ho ke Kalifornské Univerzité v San Franci-
scu (UCSF) spolu s mezindrodnim tymem
védct vytvorili lidsky model HCH pfimo
z koznich bunék postizenych pacienti.

Po cela léta védci zkoumali HCH pre-
dev$im z tkani zemfelych pacientii nebo
laboratornich zvirat ptizptisobenych k na-
podobovani onemocnéni. Dnes v ¢asopise
Cell Stem Cell mezinarodni tym ukazuje sviij lidsky model HCH, ktery zptisobuje fadu
riiznych neurologickych postizeni. Novy model by mél pomoci védctiim 1épe pochopit
vyvoj HCH a poskytovat lepsi zptisoby, jak identifikovat a monitorovat potencialni léky
na tuto ni¢ivou chorobu.

Tento novy model prichazi v dobé soustfedéné spole¢né snahy o urychleni feseni pro
onemocnéni — v¢etné rady neurodegenerativnich chorob, které zasahuji jen malé pro-
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cento populace. V lonském roce Narodni instituty zdravi upevnily své usili v boji proti
vzacnym onemocnénim v ramci nového Narodniho centra pro transla¢ni védy.

HCH je vzacné onemocnéni, ackoliv se jedna o nej¢astéjsi dédi¢né neurodegenerativ-
ni onemocnéni. Postihuje priblizné 30 000 lidi ve Spojenych statech - a dalgich 75 000
ma v sobé gen, ktery nakonec povede k postizeni. Mutaci genu, kterd ovliviiuje protein
zvany huntingtin, nemoc poskozuje mozkové bunky, ¢imzlidé s HCH postupné ztraceji
schopnost chodit, mluvit, myslet a uvazovat.

»Vyhodou tohoto lidského modelu je, ze nyni mame moznost identifikovat postupné
zmény mozkovych bunék, jak béhem procesu degenerace, tak v urcitych fazich vyvoje
mozkovych bunék,” fekl vedouci lékai Gladstone Steve Finkbeiner, MD, PhD. ,Dou-
fame, ze tento model ndm pomtize snadnéji odhalit faktory, které prispivaji k HCH,
a predevs$im najit ispésné pristupy k 1é¢bé,” dodal Steve Finkbeiner.

V tomto vyzkumu Finkbeiner a jini vyuzili modernich ,,pfeprogramovavacich® tech-
nik, s nimiz pfi$el vedouci Gladstonesky védec Shinya Yamanaka, MD, PhD. Pracovnici
centra preprogramovali kozni bunky pacient do podoby kmenovych bunék, tzv. indu-
kovanych pluripotentnich kmenovych bunék neboli iPS bunék - které se mohou stat
prakticky jakymkoli typem bunky v téle. Védci pak pfeménili iPS bunky na neurony,
které jsou klicovym typem mozkové bunky. Diilezité je, Ze kazda fada bunék obsaho-
vala kompletni sadu gent od kazdého pacienta s HCH. Protoze u kazdého pacienta vzo-
rec nemoci jinak vznika i trvd, mize tento model replikovat HCH vérnéji nez je tomu
u zvirecich modelt. Model pravdépodobné pomuze blize pochopit postup této nemoci.

»1PS bunky, poskytuji pohled na HCH a pomahaji nam vyvijet nové 1é¢ebné postupy
a testovat pripadné 1éky, ekl Finkbeiner, ktery je zaroven profesorem neurologie a psy-
chologie na UCSF. ,,Doufame, Ze léky vyvinuté za pomoci tohoto nového modelu budou
uspésnéjsi v klinickych zkouskach. Vysledky ze zvifecich modeld pro prognézovani te-
rapii, které se budou pouzivat u lidi, byly nepfesné, ¢imz se vyzkum lé¢iv neurodegene-
rativnich onemocnéni vyrazné prodrazoval a ztracel tak u farmaceutickych spole¢nosti
na atraktivité. My to chceme zménit,” dodal Steve Finkbeiner.

Mezi dalsi védce, ktefi byli soucasti tohoto vyzkumu na Gladstone, jsou Julia A.
Kaye, PhD, Aaron Daub a Amanda Mason. Do vyzkumné skupiny konsorcia patfili
védci z Wisconsinské univerzity, zdravotnického centra Cedars-Sinai, Massachusettské
vSeobecné nemocnice, Kalifornské nemocnice, Irvinu, Mildnské univerzity, Univerzity
Johna Hopkinse a Univerzity v Cardiffu. Vyzkum byl financovan z prostfedkia Narod-
niho ustavu neurologickych poruch. Dalsi podpora ptisla z riznych zdrojt, naptiklad
Kalifornského institutu pro lékatstvi a regenerativni medicinu, Taube-Koretova centra
pro vyzkuch Huntingonovy choroby, Alzheimerova vyzkumného programu Hellma-
novy rodinné nadace a centra Roddenberry pro medicinu a biologii kmenovych bunék
- vie v Gladstone.

Gladstone je nezavisla biomedicinskd vyzkumna organizace vénujici se urychleni
védeckych objevil a inovaci za ucelem prevence a 1é¢by virovych kardiovaskularnich
a neurologickych onemocnéni.
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PROJEKT HUNTINGTONOVA CHOROBA

James Valvano, www.newshd.net
pfeklad Barbora Benisovd

Jmenuji se James Valvano a Huntingtono-
vu chorobu (HCH) jsem se rozhodl zvidi-
telnit v roce 2009. HCH v nasi rodiné trpi
Ctyfiz nas (otec, bratr, netef a ja).

HCH je dédi¢nym, degenerativnim a smrtelnym onemocnénim mozku, které postup-
né snizuje schopnost postizenych chodit, mluvit a uvazovat. Postupem ¢asu jsou pacienti
plné odkazani na pomoc okoli. HCH ovliviiuje chod celé rodiny - emo¢né, psychicky,
socialné a ekonomicky a postihuje jak muze, tak i zeny napfi¢ véemi etniky i rasami.

Kazdé dité postizeného HCH ma 50procentni Sanci zdédit smrtici gen. Juvenilni
HCH (JHCH) postihuje mladsi jedince. Ti Celi stejnym problémiim jako postizeni HCH,
ov$em fyzické i psychické priznaky se u nich objevuji mnohem dfive. Tito mladsi jedinci
zaroven trpi dal$imi traumatickymi symptomy HCH, jakou jsou epileptické zachvaty,
nezadouci chovani a mentalni dysfunkce... Tito bojovnici s JHCH potiebuji mnohem
vétsi podporu i zdroje. V soucasné dobé téchto Zivotné nutnych zdrojt neni nazbyt, coz
z této choroby déla o to silnéjsiho protivnika.

WeHaveAFace.org je organizaci, kterd chce zvysit povédomi o HCH. Po zaloZeni
v bfeznu 2011 jsme se spojili s newyorksou Deshalamar.org. Za tspéch projektu vdéci-
me zakladatelim této spole¢nosti, Clarice Millerové a Deonu Leftenantovi, ktefi nim
byli oporou i hnaci silou. Spole¢né jsme se vydali riznymi sméry zviditelnovani. Kromé
projektu WeHaveAFace.org jsme se spojili s Melissou Biliardiovou a jejim radiovym po-
fadem ,,Pomoc pro HCH - pohled na Huntigtonovu chorobu®, coz je rddiova diskuze.
Tento zasadni pririistek do projektu vefejné oznamil svétu existenci HCH a dal nam
k dispozici misto, z néhoz jsme mohli hovofit o citlivych tématech, o nichz se nikdy
predtim nemluvilo.

Dile jsme podporu vyjadrili tim, Ze nabizime zdarma mobilni aplikace pro mezina-
rodni spolecenstvi a materialy ,Pomoc s HCH®. WeHaveAFace.org se v bfeznu 2011 stala
skute¢nosti, diky podpote, pfibéhiim a zkusenostem lidi s JHCH a HCH.

O necely rok pozdéji jsme dosahli svého cile, kdyz lidé napfi¢ staty zacali chdpat nas
cil, jak je naléhavé nutné né¢eho dosahnout a néco zménit. Potvrdilo se nam, Ze jdeme
stejnou cestou jako spousta dalsich. Jako jednotlivci, ktefi jsou ptimo ovlivnéni touto
nemoci, jsme byli schopni vytvorit hnuti, jaké tu jesté nebylo. Bylo na ¢ase ,vylézt z ulity“
a informovat o HCH vSemi dostupnymi prostfedky. Zména byla nezbytna a stagnace,
ktera existuje v ramci komunity HCH po cela desetileti, se musela zménit.

WeHaveAFace.org je nezavisly vzdélavaci projekt tvofeny tymem osob v ramci komu-
nity postizenych nemoci. Vsichni maji moznost fict své ptibéhy. Bez sttiht — bez cenzury
- bez prikraslovani. HCH se musi zviditelnit. Je na ¢ase Celit vyzvam v ramci nasi spole¢-
nosti. Projekt se zaméfuje na osobni pribéhy ¢lentt mezinarodniho spole¢enstvi HCH, je
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prvnim svého druhu, vytvoreny pouze jedinci JHCH/HCH komunity a je dédictvim pro
budouci generace. Kazdy z nas ma zvlastni a jedine¢ny zpusob zviditelnéni.

Ja jsem prispél této komunité psanim a natoc¢enim filmu. Jsem autorem véty ,,Dostal
jsem Huntingtonovu chorobu, ale ona nedostala mé* a s touto myslenkou budu zit i na-
déle.

HUNTINGTON’S DISEASE YOUTH ORGANIZATION

Ing. Martina Musilovd

Na jarnim rekondi¢nim pobytu vystoupil Matthew Ellison z Huntington’s Disease You-
th Organization (Organizace mladych v riziku) a promluvil o vzniku a ¢innostech této
nové organizace.

Duvodem jejiho zaloZeni byla snaha sjednotit informovanost mladych lidi a déti v ri-
ziku, protoze ne v kazdé zemi jsou informace k dispozici anebo jsou urceny spise pro
dospélé a pacienty a nikoli pro mladé. Mladi lidé a déti jsou ¢asto opomijeni a je na né
zapominano. Napriklad v USA socialni pracovnici pracuji s pacientem, ale uz se nikdo
nezajimd o jejich déti. Z toho divodu pomohl Matthew zalozZit organizaci, ktera si klade
za kol informovat mladé lidi zptisobem, ktery je jim srozumitelny.

Kdo je Matthew Ellison?
Matthew je student pedagogiky a na ¢aste¢ny uvazek pracuje
jako poradce mladych lidi. Jeho otci byla diagnostikovana
HCH, kdyz mu bylo 7 let, a pro rodinu to byl obrovsky $ok. Ro-
di¢e k nému pristupovali velice oteviené a hned na zadatku
s nim o vSem hovotili. V 7 letech to vSak Matthewa moc nezaji-
malo, protoze mu vée pripadalo stejné, otec se v podstaté nemé-
nil. U otce se zacaly projevovat pfiznaky nemoci - mimovolni
pohyby, kdyz bylo Matthewovi 12 let, ¢emuz nerozumél, proto-
ze v té dobé se uz v rodiné o HCH nemluvilo. Navic v tomto
véku nechtél s otcem ani nikam chodit, protoze mu to bylo ne-
ptijemné a stydél se. Hrozné mu vadilo, Ze ho vsichni pozoruji.

Maminka byla velice vycerpana z péce o otce, takze na Matthewa neméla ¢as ani silu
a Matthew si v podstaté nemél s kym promluvit o své situaci — otec byl nemocny, matka
vycerpand a nastvana a zbytek rodiny o HCH odmital mluvit. To trvalo 1,5 roku a uz
to bylo tak netinosné, Ze se pokusil o uték od rodiny, ale jesté tu noc se vratil, protoze
se mu styskalo. Toto je typicky problém vétsiny déti, které maji v rodiné HCH - vie je
pro né stresujici, protoze nemaji dostatek informaci, které by pro né byly srozumitelné.

V 18 letech pracoval jako zachranar a také pomdhal mamince s pé¢i o tatinka, proto-
ze uz pécinezvladala, a tak odesel z prace a zacal pecovat o otce na plny tvazek.

V té dobé také zacal shanét informace o HCH, zjistil si v§e o testovani, prosel viemi
sezenimi s psychology a podstoupil odbér krve pro testovani. Bohuzel vysledky byly po-
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zitivni. Nasledovalo nékolik mésicii, kdy to bylo psychicky velice obtizné. Rozhodoval
se, co se svym Zivotem a na zakladé svych zkusenosti z détstvi, se rozhodl zacit pracovat
pro mladé lidi a déti v riziku HCH. Zacal byt aktivni v britské asociaci, pomohl zalozit
sekci pro mladé lidi v riziku a zacal pracovat jako dobrovolny poradce pro mladé lidi.

Jak vznikla HDYO

Jeho tatinek na podzim 2009 (po 14 letech, kdy byl diagnostikovan na HCH) zemfel,
coz bylo velice tézké, protoze odesel nékdo, koho miloval a tolik let se o ného staral.
Nejhorsi byl pocit, ze svého otce v podstaté poradné nepoznal, protoze mu ho nemoc
vzala. Matthew ma velkou rodinu, mnoho sestfenic a bratranct, ale nikdo nikdy necht¢l
o HCH mluvit. Méli strasny strach, bylo pro né nepredstavitelné, ze mohou mit HCH
a nechtéli se bavit o nemoci ani se svymi détmi.

To Matthewa velice mrzelo, a proto se rozhodl na pohtbu svého otce o HCH promlu-
vit, aby si v8ichni uvédomili, Ze tato nemoc je hrozbou pro vSechny pribuzné a Ze by o ni
meéli mluvit a navzajem se podporovat, aby nedoslo k izolaci jak pacientd, tak i jejich
blizkych a déti, stejné jako se to stalo u né¢ho. Jeho proslov mél ispéch a celd jeho rodina
se zacala o HCH otevfené bavit a podporovat, aktivné se podilet na zvy$ovani povédomi
o HCH a ziskavat ptispévky pro organizace zabyvajici se HCH.

Matthew jezdil po celém svété a poznal mnoho mladych lidi v riziku a utvrdil se
v presvédceni, Ze jeho cesta je spravnd a je potteba vytvaret informace o HCH urcéené
pro mladé. Potfeboval vsak pomoc, hlavné prekladatelii. V souc¢asné dobé ma organiza-
ce tym dobrovolniki, od Gnora je jich 50 z celého svéta. Jedna se pouze o dobrovolniky,
neni tam zadny profesional a vSichni to jsou mladi lidé.

Co je prace HDYO

Posledni rok Matthew sedél u stolu a ddval dohromady informace o tom, jak HCH
v rodiné ovliviiuje mladé lidi a déti z rodin s HCH. V$echny tyto informace jsou k dis-
pozici na www.hdyo.org.

Naleznete zde mnoho témat, ktera se tykaji HCH, ale vse je vytvoreno tak, aby to
bylo zajimavé. Jsou zde obrazky a videa a texty jsou jednoduché a srozumitelné a vse je
zkontrolované odborniky a profesionaly. Na strankach je také k dispozici férum, kde
muzete komunikovat s mladymi lidmi v riziku. Stranky jsou rozdéleny do 6 ¢asti — déti,
mladistvi, mladi dospéli, rodice, profesionalové a o juvenilni formé.

Ted jsou stranky pouze v angli¢ting, ale béhem tohoto roku by se mély zacit objevovat
i dalsi jazykové mutace. V tuto chvili se prekladaji stranky do 15 jazyku a prekladaji je
mladi lidé v riziku, coz je i pro né velice diilezité, protoze maji pocit, ze jsou uzite¢ni
amohou néjak pomoci. A opét jsou tyto preklady kontrolovany profesionaly. V tuto chvi-
li majiijednoho prekladatele do ¢estiny. Pokud ma nékdo zdjem, je jeho pfinos vitan.

Financovani HDYO

Jelikoz je to organizace dobrovolnikd, tak shanéji finance od pacientskych organizaci
a asociaci vyménou za nové a nové zpracované informace a pacientské asociace z celého
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svéta s nimi spolupracuji. Jsou tedy financovani pomoci grantt od téchto asociaci a or-
ganizaci. V tuto chvili ziskali jiz 28 000 liber. Tyto finance jsou pouzivany na vytvareni
dalsich materiala a vétsi propagaci HCH. Kolik prispéje asociace penéz je jen jeji roz-
hodnuti, kazda ma jiné moznosti. V soucasné dob¢ je podporuje 6 asociaci a organizaci.

Finance jsou rozdélovany zodpovédné a do konce roku je naplanovano nékolik pro-
jektu, kde se bude pracovat s mladymi lidmi v riziku a také se pripravuje, ve spolupraci
s EHDN, i nékolik vyzkumt zaméfenych na mladé lidi a déti v riziku. Je pfipravovana
publikace pro déti, diky niz jim mohou rodice srozumitelné vysvétlit vie, co se tyka
HCH. K tomuto ucelu maji i profesionalni spisovatelku, ktera se timto tématem zaby-
va. Dale planuji vytvoreni dal$ich videi a materiald, které budou informovat o HCH
a budou ve formé, kterd nebude désit, ale spiSe povzbuzovat a ukazovat, ze Zivot s HCH
nemusi byt jen hrozny.

Zadost Matthewa

»Existuje pracovni skupina Young Adults, ktera je sou¢asti EHDN. Byli bychom radi,
aby v této skupiné byl zastoupen kazdy ¢lensky stat EHDN. Mate-li zajem, kontaktujte
mne, EHDN nebo koordinatorku EHDN pro CR Pavlu Sasinkovou. Nemusite se bat, pro
dorozuméni staci i zakladni znalost angli¢tiny a vSichni zdjemci jsou vitani. A pokud se
stanete ¢leny EHDN, budou vam hrazeny cestovni naklady na riizna setkani a kongresy
poradané EHDN.*

REPETITIO MATER STUDIORUM
PharmDr. Zderika Vondrdckovd, Ing. Martina Musilovd

»Opakovani matka moudrosti“ je sice staré a otfepané prislovi, ale je velice pravdivé,
a proto jsme se rozhodly, Ze zde uvedeme par zakladnich informaci o Huntingtonové
chorobé.

Huntingtonova choroba (HCH) byla poprvé popsana roku 1872 americkym lékarem
Georgem Huntingtonem, ktery jako 22lety napsal pojednani o pacientech, které on
a jeho otec 1é¢ili. Jedna se o neurodegenerativni (postupné poskozovani nervové tka-
né) genetické onemocnéni s autozomalné dominantnim pienosem z rodic¢i na déti. To
znamend, ze pokud jeden rodi¢ trpi touto chorobou, je 50% riziko, Ze onemocni dfive
¢ipozdéjiijeho dité.

Pri¢iny a vznik HCH

Huntingtonova choroba vznika na podkladu zménéné dédicné informace (tzv. muta-
ce) na kratkém raménku 4. chromozomu a patfi mezi tripletové choroby. Nase geneticka
informace je uloZena v poradi jednotlivych stavebnich kament, takzvanych nukleotidd,
které tvori trojice — triplety.

Vsechny aminokyseliny, ze kterych si vyrabime bilkoviny v nasem téle, jsou jedno-
zna¢né dany triplety a nékteré se v genetické informaci ¢lovéka opakuji. V pripadé HCH
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mutace zptisobuje abnormalni zmnozZeni urc¢itého tripletu, v tomto ptipadé jde o triplet
»CAG* tj. Cytosin-Adenin-Guanin, ktery kéduje aminokyselinu pro vyrobu bilkoviny
huntingtin.

U normalniho ¢lovéka nalezneme asi 10 az 26 tripleti CAG. Pokud jich je vice, muze
¢lovék onemocnét HCH. V pripadé 27 az 35 tripletd je moznd dal$i mutace a vznik one-
mocnéni, ale nemusi se stat nic. Pokud jich je 36 az 40, tak pacienti maji HCH, ale nemu-
seji se dozit jejich straslivych priznakd, v pfipadé 40 az 55 CAG triplett se nemoc proje-
vi kolem 40. roku véku. Jestlize se pfiznaky projevi jiz v détstvi, bude trojic vice nez 60.

Formy HCH
Podle véku na pocatku nemoci se HCH déli do 3 zakladnich forem:
o Forma klasickd za¢ina obvykle mezi 35. - 50. rokem véku (cca 90 % véech pripadit)
o Forma juvenilni za¢ind do 20. roku véku (cca 5% vSech pripadi)
o Forma s pozdnim pocatkem zacina po 60. roku véku (cca 5% vSech pripadt)

Klasicka forma

Prvni pfiznaky nemoci se objevuji mezi 35. - 50. rokem véku. Prvni obtize jsou ob-
vykle nespecifické — poruchy chovani a povahy, ¢asto také depresivni stavy (viz vyse).
V pokrocilejsich fazich nemoci se jiz projevi demence. Od ¢asnych stdif se objevuji mi-
movolni pohyby a porucha cilenych pohybii. Postupem ¢asu nastava nejistota v chiizi,
porucha fedi, polykani, v téz$ich stadiich inkontinence a kachektizace. V pokro¢ilejsich
stadiich ¢asto ubyva mimovolnich pohybu. Pacient se v pribéhu cca 15 let (prabéh viak
byvé individualni) stava zavislym na péci okoli a umira v nezadrzitelném marasmu,
vétSinou na infekci a druhotné komplikace.

Juvenilni forma

Tato forma nemoci za¢ina pred 20. rokem véku. Asi v 0,5-1% vSech ptipadii dochdzi
dokonce k nastupu pred 10. rokem véku. Tato forma je obvykle zdédéna postizenou oso-
bou od otce. Prvnimi pfiznaky jsou obvykle poruchy psychiky. Pomérné ¢asté jsou za-
vazné psychotické stavy ¢i zmény osobnosti a chovani. Poté dochazi k rychlému rozvoji
demence. Teprve pozdéji se projevuji hybné symptomy. Mimovolni pohyby se obvykle
nikdy neobjevi, naopak je patrna brzy se rozvijejici svalova ztuhlost, pohybova zpoma-
lenost a chudost. Asi u 30 % postizenych se objevuji epileptické zachvaty. Dochazi ¢asto
k tézké poruse vyslovnosti a polykani. Progrese obtizi je rychld a vede k nesobésta¢nos-
ti, k zavislosti na péci okoli. Doba preziti je kratsi nez u klasické formy.

Forma s pozdnim pocatkem

Tato forma nemoci se projevuje u osob starsich 60 let. Pocatek po 70. roce véku je vy-
jimecny, 1ze pfedpokladat, zZe drobné symptomy byly jiz pfitomné dlouho predtim a ne-
byly rozpoznany. Tato forma nemoci ma pomaly pribéh a nemocni se dozivaji bézné
priamérného véku zdravé populace. Hlavnim priznakem jsou mimovolni pohyby typu
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chorey. Obvykle neptisobi zavazné postizeni zakladnich dennich aktivit a nemocni jsou
po motorické strance sobésta¢ni. Vyraznéjsi demence se obvykle nerozviji.

Priznaky a prabéh HCH

Pocatecni priznaky HCH mohou byt jak
neurologické (motorické, hybné), tak psy-
chické (psychiatrické a kognitivni). U jed-
noho pacienta mohou prevladat sympto-
my neurologické, u jiného psychické.
Z&dny pacient véak nema veskeré piizna-
ky HCH. Pribéh této diagnézy je ptisné
individualni, ani v rodiné se nemusi pri-
znaky vzdy shodovat.

Ptiznaky HCH Ize délit do tfi zakladnich skupin:
+ Neurologické (motorické, hybné) projevy HCH
+ Psychiatrické projevy HCH
+ Neuropsychologické projevy HCH (kognitivni)

Neurologické (motorické, hybné) projevy HCH

Nejcharakteristi¢téjsi hybny projev klasické formy HCH je chorea - mimovolni ne-
pravidelné ,,hazivé ¢i skubavé® pohyby v obliceji, na koncetinach i na trupu. Chtize miva
kolébavy az tane¢ni raz. Chorea se v priibéhu nemoci po fadu let zesiluje, ¢asto tézce
postihuje zakladni hybné aktivity, v pozdnich fazich nemoci se choreatické pohyby zpo-
maluji a méni v kroutivé, pomalé stereotypni pohyby, tzv. dystonii. V kone¢nych fazich
HCH jiz mimovolni pohyby nemusi byt patrné, svalstvo je ztuhlé a nemocny je obtizné
pohyblivy ¢i nehybny.

Psychiatrické projevy HCH

Psychické poruchy (psychiatrické a kognitivni) jsou nedilnou soucasti priznaka
vsech nemocnych s HCH. V mnoha pripadech patii psychické projevy k nejcastéjsim
mi symptomy postihujicimi kvalitu zivota jak pacienta, tak jeho rodiny. Jedna se o zmé-
ny a poruchy v chovani a reagovani pacienta a jsou obvykle prvnimi projevy rozvoje
chorobnych zmén. Zda se, Ze mohou predchazet nastupu typickych hybnych symptomu
ioradulet.

Neuropsychologické projevy HCH (kognitivni)

Jedna se zejména o poruchy pozornosti, procesu uceni a paméti. Postupné se rozviji
dysexekutivni syndrom (tj. neschopnost ¢asového planovani, logického uvazovani, vy-
konavani vice ¢innosti zaroven, adaptovat se na necekané promény udélosti, vybavova-
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ni nabytych znalosti). Pacienti nejsou schopni vytvaret domnénky, maji narusené abs-
traktni mysleni a schopnost fesit i jednoduché tkoly vyzadujici pfedstavivost a pamét.

Tti stadia HCH

HCH je popisovana obvykle ve tfech stadiich, kazdé z nich trva asi 5 let od objeveni
prvnich ptiznaki, coz koreluje zhruba s o¢ekavanym prezitim 15 let od prvnich pfi-
znakd.

I. stadium
o Pocate¢ni vyskyt neurologickych nebo psychickych psychiatrickych a kognitiv-
nich symptomu.
oV aktivitach kazdodenniho Zivota je udrzena nezavislost.
« Smrt je vzacna, kromé sebevrazdy.

II. stadium
o Vzrustd zavislost na druhych, potfeba asistence pfi aktivitich kazdodenniho zi-
vota.
o Smrt je vysledkem nesouvisejicich pricin.

III. stadium
o Ztrata funk¢ni samostatnosti.
o Ztrata volnich pohybii.
o Patrna celkova demence.
o O pfevaznou vétsinu jedincti musi byt postarano ve specializovanych zafizenich
s dlouhodobou pé¢i.

K navstévé 1ékare vedou predevsim obtize s pohybem (neurologické priznaky). Zda
se v8ak, Ze u naprosté vétsiny nemocnych jako prvni vznikaji neurcité a nespecifické
zmény psychiky. Osobnost nemocného s HCH se méni ve smyslu zvy$eného zajmu
o vlastni osobu a potfeby. Zmény povahy a poruchy chovani: apatie ¢i predrazdénost,
nezvladani béznych aktivit, agresivita, drobna kriminalita, zmény sexualniho chovani,
problémy s alkoholem atd.

Moznostilécby HCH
Zakladni vyvoj HCH je lé¢ebné neovlivnitelny. Pfesto vak lze alespon pfechodné fadu
projevii zlepsit. Lze také snizit miru stresu pro pec¢ovatele. HCH jako vysoce komplexni
nelécitelnd nemoc, predstavuje vyzvu ve vztahu k uspésnému fizeni a 1é¢bé jedinci,
kteti ji jsou postizeni. Moderni a komplexni terapie HCH proto vyzaduje multidiscipli-
narni tym: neurologa, psychiatra, psychologa, rehabilita¢niho a socidlniho pracovnika,
ergoterapeuta, logopeda atd.

Dtlezité je, aby c¢lenové tohoto tymu rozuméli HCH, zvlasté jejim symptomiim
a vyvoji nemoci. Mély by byt prijaty odpovidajici strategie, které by zvladly pfitomné
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symptomy a redukovaly rizika naslednych komplikaci, ktera jsou vysledkem symptomu
a progrese nemoci. Je tfeba mit stale na paméti, ze projevy symptomu a vyvoj nemoci se
rizni od jednoho pacienta k druhému.

Nejcastéji pouzivané léky

I Pro utlumeni mimovolnich pohybi typu
chorey jsou pouzivana tzv. antipsychotika,
drive neuroleptika - 1éky pouzivané pre-
dev$im v psychiatrii k tlumeni zavaznych
psychickych poruch, mimoto vSak tlumici
choreatické pohyby. Antipsychotika v§ak
maji celou fadu vedlejsich ucinkd, a proto
bychom je méli nasazovat skute¢né v pri-
padé, kdy mimovolni pohyby invalidizuji.
Mohou ptisobit nadmérny utlum ¢i horsit
stabilitu chtize. U formy s pocatkem
v mladém véku, kdy je dominujicim hyb-
nym priznakem naopak chudost a zpoma-
- lenost pohybi, tyto 1éky nelze pouzit.

Strava je velice dilezZita

Rozvoj ztraty télesné hmotnosti je vzdy u HCH alarmujici ptiznak, kterému je nutno
pokusit se Celit. Ubytek na vaze je u HCH bézny, pficiny jsou rizné, napt. pacienti si ne-
jsou schopni opatfit nebo pripravit odpovidajici stravu. Dietetici musi byt proto schopni
poradit odpovidajici vysokokaloricky pfijem (az 5000-6000 kalorii denné) a takovou
dietu, aby pfijem potravy minimalizoval problémy s polykanim. Dysfagii (poruse po-
lykani) 1ze ¢elit podavanim malych davek 1éku zlepsujicich hybnost stfev a hltanu - tzv.
prokinetika.

Sledovat polykaci schopnost méd zasadni vyznam v péci o pacienty s HCH. Je zde
vysoké riziko zakuckani, aspirace potravy a toho je tieba se vyvarovat. Paklize dojde
k vdechnuti potravy, pec¢ovatelé by méli umét provést Heimlichiiv manévr. V pozdéjsich
stadiich nemoci mtize byt nezbytné podavat nemocnym nutri¢ni podporu perkutdnni
endoskopickou gastrostomii (PEG).

Dulezity je také adekvatni piijem tekutin - tak, aby se snizilo riziko infekce mocové-
ho traktu, zacpy a dehydratace.

Pro pacienty je pfi stravovani dobré, aby mohli pouzivat specialné upravené pomic-
ky, jako napt. upraveny ptibor a hrni¢ky, protismykové podlozky, upravené zidle atp.,
aby se dokazali sami bezpe¢né najist a napit.

Strategie usnadnujici pfijem potravy a tekutin u pacienta s HCH

+ Dostatek casu.
« Asistence, pokud je to nezbytné, ale nekrmit (nepievzit iniciativu).
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o Poskytnuti odpovidajicich pomticek, napt. upraveny pribor, talife a $alky.
« Jidlo nakrajené na malé kousky.

» Prestavky béhem jidla.

o Mala sousta, ujistit se, Ze jsou pred vlozenim dalsiho sousta tsta prazdna.
« Vyhnout se suchym, drobivym jidlam.

o Zajistit radu a podporu od logopeda a dietologa (nutricionisty).

Nebezpeci deprese

Jak zndmo deprese jsou u pacientii s HCH velmi bézné, ale nejsou casto rozpoznany
a obvykle nejsou viibec 1é¢eny. Bohuzel toto je velkou chybou, protoze tento symptom
jsme v souc¢asné dobé schopni velmi dobte zvladnout pomoci lé¢iv ze skupin novych an-
tidepresiv. V tomto ohledu je nutna a potfebna spoluprace s rodinou, s terapeuty, prosté
se vSemi, kdo se o pacienty staraji a jsou s nimi v dennim kontaktu, aby nemocné moni-
torovali a aby tak mohli byt pacienti se znamkami deprese v¢as a fadné 1éc¢eni.

Pocity (varovné signaly), které mohou upozornit na deprese
+ Spatna nilada.
o Ochabujici zajem nebo radost z riznych aktivit.
« Zmény v pribéhu spanku.
+ Unava.
o Mala sebetcta.
« Snizena koncentrace nebo neschopnost rozhodnout se.
o Ztrata vahy nebo zménénd chut k jidlu. Opétovné myslenky na sebevrazdu.

Rehabilitace a jiné terapie

V soucasnosti neexistuji zadné 1é¢ebné postupy davajici nadéji zpomalit ¢i zastavit
nastup neuropsychologickych (kognitivnich) projevii. Spornd je i u¢innost nejmoder-
néjsich 1é¢iv, tzv. kognitiv - inhibitort acetylcholinesterazy. Na zakladé téchto infor-
maci tak mtize snadno vzniknout mylny dojem o zbyte¢nosti, nesmyslnosti jakékoliv
intervence v oblasti kognitivnich procesti u HCH, coz je vsak omyl. Znalosti o zachova-
lych a postizenych kognitivnich dovednostech Ize tcelné vyuzit ku prospéchu pacienta
a jeho okoli vhodnou kognitivni rehabilitaci.

Kognitivni rehabilitace md nékolik dulezitych aspektt. Prvnim cilem je udrzet pa-
cienta v natolik dobrém mentalnim stavu, aby byl co nejméné zavisly na pomoci dru-
hych. Predpokladem uspésné rehabilitace je jeji vhodny vybér a zpisob odpovidajici
schopnostem pacienta. S rehabilitaci se musi zacit jesté v dobé, kdy je pacient schopen
se naucit novym strategiim. Ty muZe uplatnit poté (jiz nacvic¢ené a rutinizované) v po-
kro¢ilych stadiich nemoci.

Problémtim s paméti, které mohou ovlivnit v§echny aspekty pacientovych schopnos-
ti postarat se o sebe, 1ze celit tak, Ze navrhneme pacientovi, aby si vytvofil seznamy, vedl
diaf a uzivat terapie tzv. ,Denniho fadu nebo planu®, coz je psana forma dennich aktivit,
jak maji nasledovat ¢asové za sebou.
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INFORMACE

DEN RIDKYCH ONEMOCNENI

Petra Tomalovd, poradna Olomouc
prevzato z casopisu Most 2/2012, strana 16

Radi bychom jako poradna upozornili na jednu ¢asto opomije-
nou cilovou skupinu, ktera se nékdy vice, nékdy méné zapisuje
do obecného povédomi odbornikt v socidlnich sluzbach, $kol-
stvi ¢i zdravotnictvi i laické vefejnosti. Touto skupinou jsou tzv.
vzacnd onemocnéni. Definice Narodni strategie pro vzacna
onemocnéni na léta 2010-2020, vydané a schvalené vladou CR
na zdkladé doporuceni Rady EU, vymezuje vzacna onemocnéni
jako ,klinicky heterogenni prevazné dédi¢na (¢i vrozend), mul-
tisystémova onemocnéni s velmi nizkym vyskytem (prevalenci) v populaci, ktera maji
dopad na kvalitu zivota a socidlni za¢lenéni pacienta, popt. ohrozuji jeho zivot.“ Evrop-
ska unie déle povazuje za vzacné takové onemocnéni, které postihuje méné nez 5 osob
na 10 000 lidi (méné nez 1 pacient na 2 000 lidi). V Evropské unii Zije kolem 450 miliont
obyvatel a 6 % populace trpi vzacnym onemocnénim, jsou to tedy desitky miliond paci-
entt.

V Ceské republice zatim nemame presnou statistiku prevalence vzicnych onemoc-
néni, protoze v Mezinarodni klasifikaci nemoci (10. revize) nejsou tyto nemoci sprav-
né kategorizovany. Odhaduje se, ze v Ceské republice je asi 20 000 pacientd, u nichz
se vétsinou vyvijl onemocnéni jiz v prenatalnim obdobi (diky genetickym pri¢inam)
au 75% z nich se objevi do deseti let véku. U malého poctu pacientii 1ze implementovat
kauzalni lé¢bu, u ostatnich se pristupuje k dlouhodobé paliativni 1é¢bé. To je davod,
pro¢ se tfetina pacienti nedozije péti let (Narodni strategie pro vzacnd onemocnéni
na léta 2010-2020).

Narodni strategie pro vzacna onemocnéni shrnuje oblasti vzacnych onemocnéni
z pohledu Evropské unie i CR a navrhuje hlavni cile a opatteni, aby se situace v CR
v dané oblasti zlepdila. Patfi k nim:

o vcasna diagnostika,

o dostupnost adekvatni 1é¢by,

« koordinace a centralizace efektivni péce o pacienty,

« zlep$enivzdélani a informovanosti odborné i laické verejnosti v dané oblasti,

+ spoluprace na ndrodni i mezindrodni trovni se zapojenim pacientskych organi-

zaci,

« zlepSeni identifikace vzacnych onemocnéni v ramci systému Mezinarodni klasi-

fikace nemoci.
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Zivot se vzécnym onemocnénim piinasi nelehké Zivotni situace nejen samotnému
nemocnému, ale ¢asto i ¢leniim jeho rodiny, ktefi v mnoha pfipadech o takto nemoc-
ného pecuji. Potfeba podpory a informaci, souhrnné oznacovanych jako poradenstvi,
je u téchto osob oproti ,,béznym* klientim poraden NRZP CR navic zesilena slozitou
situaci v oblasti socidlniho zvyhodnéni, vyplyvajici z nezohlednéni specifik vzacnych
onemocnéni v oblasti socialni politiky.

Zde se nabizi otdzka, zda poradci v socidlnich sluzbach jsou schopni uspokojit po-
treby tak specilni a ,vzacné“ skupiny lidi. Je v8ak pravdou, ze dotazy se mnohdy nelisi
od téch jiz ,béznych“. Casto se setkivame s dotazy tykajicimi se predevsim zajiiténi
kompenzacénich pomucek, vyfizeni odvolani k prispévku na péci, pritkazti ZTP a ZT-
P/P, zajisténi asistenta pedagoga ¢i osobniho asistenta, poddni informaci o jinych sluz-
bach (denni a tydenni stacionare, pecovatelska sluzba apod.).

Pro nas jako poradce je dilezity vznik samostatnych pacientskych organizaci vénu-
jicich se problematice jednotlivych vzacnych onemocnéni. Tyto organizace jako ,spe-
cialisté“ mohou poskytnout odbornéjsi informace, které jsou jiz mimo nase zameéteni
a specializaci. Stejné tak jako pro nas jsou vyznamnou podporou samotnym pacienttim
se vzacnym onemocnénim i jejich rodindm. Jsou zakladany pravé témito pacienty, jejich
rodinnymi prislusniky, prateli a dal$imi zainteresovanymi osobami. Hraji nezastupitel-
nou roli v zivoté téchto pacientt — nabizi moznosti sdileni, pfedavani informaci, zkuse-
nosti a poznatkt a mnoho dalsich specifickych ¢innosti.

Mezi vy$e zminéné pacientské organizace se fadi Angelman CZ, APLA - Asociace
poméhajici lidem s autismem, Asociace muskularnich dystrofikd, AVMinority - arteri-
ovenézni malformace hlavy a krku, Ceské sdruzeni Marfanova syndromu, Cesky svaz
hemofilikd, Debra, Fragilni X, o. s., Haima, Klub divek a Zen s Turnerovym syndro-
mem, Klub nemocnych cystickou fibrézou, Klub rodi¢ti a pratel déti s Downovym syn-
dromem, Kolpingova rodina Sme¢no, Lymfom help, o. s., Mnohocetny myelom - klub
pacientti, MYGRA-CZ - Sdruzeni pacientii s myasthenia gravis, Narodni sdruzeni PKU
a jinych DMP, Obcanské sdruzeni na ochranu pacienti s hereditairnim angioedémem,
Obcanské sdruzeni pacientti s IBD, Obcanské sdruzeni pro PWS, Palecek - obcanské
sdruzeni lidi malého vzriistu, Parent Project, Rett Community, Sdruzeni celiak, Sdru-
zeni Diagnéza MDS, Sdruzeni META, SdruzZeni pacientti s plicni hypertenzi, Spolec-
nost C-M-T, Spole¢nost pro mukopolysacharidosu, Spole¢nost pro pomoc pfi Hun-
tigtonové chorobé, Spole¢nost psoriatiki a atopickych ekzematika, Willik - ob¢anské
sdruzeni pro Williamsav syndrom. Vice informaci o jednotlivych organizacich nalez-
nete na webu www.vzacnenemoci.cz.

Posledni tnorovy den 29. 2. 2012 byl vénovan vzacnym onemocnénim. Mezindrodni
svétovy den vzacnych onemocnéni si lidé pfipomnéli jiz popaté. Mottem leto$niho roc-
niku se stala ,,solidarita“ jako symbol vztahu mezi pacienty a $irokou vefejnosti. Témérf
ve viech zemich Evropy, severni Ameriky nebo Ciny probihaly rtizné akce na podporu
osob se vzacnymi onemocnénimi. Cilem aktivit bylo také upozornit na to, Ze v$ichni
lidé s vzacnymi nemocemi by méli mit véasny pristup k modernilécbé, ktery se neobejde
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bez vzajemné solidarity v ramci zdravotniho systému. Projekt zastfesuje mezinarodni
organizace Eurordis, kterd sdruzuje pacientské organizace héjici zajmy lidi s vzacnymi
nemocemi. Leto$ni motto bylo velmi vypovidajici - SAMI VZACNI, SPOLU SILNI.
Ceska republika k této piilezitosti usporddala v patek 24. 2. 2012 prvni setkani za-
stupcll pacientskych organizaci, které sdruzuji a pomdhaji nemocnym se vzacnymi
onemocnénimi. Celkem se setkdni ucastnilo 43 zastupci z 23 pacientskych organizaci.
V ramci pripravy zaloZeni zastfeSujictho ,Sdruzeni pacientl se vzacnymi onemocné-
nimi“ vzniklo na tomto setkdni spole¢né prohlaseni v§ech pritomnych pacientskych
organizaci. Toto prohldseni poukazuje na oblasti a témata, ktera jsou z pohledu pacientt

vevs

vzacna onemocnéni i pfi tvorbé ndrodni legislativy v oblasti vzacnych onemocnéni.

XV. KONFERENCE OGOLNOPOLSKEHO SJEZDU POLSKE
SPHCH V POLANICI ZDROJ

PharmDr. Zderika Vondrdckovd

Dne 8. 9. 2012 jsme se s Pavlou Sasinkovou zté&astnily krétce setkani Ogélnopolského
sjezdu polské SPHCH a setkaly jsme se zde se svymi davnymi prateli anebo jsme se
na né alespon mohly zeptat, jak se jim dafi.

Velice zajimava byla prednaska od Doroty Hoffman-Zacharské o genetice ,HCH -
problém rodiny“. Zaujalo mne jako vzdy, jak je HCH nevyzpytatelnd nemoc. Dorota
uvadeéla priklad otce, ktery mél 33 repetic, ¢ili byl v tzv. $edé zéné a byl zcela zdrav.
U jeho dcery doslo k mutaci a méla 41 repetic a HCH onemocnéla. Proto si myslim, Ze
by se neméla opomijet ani tato varianta a opravdu vse peclivé zvazit.

Dalsi dilezité téma bylo o kvalité Zivota pecovatelii o pacienty s HCH. O tom pred-
nésela psycholozka Alicja Bukowska Durawa z Wroclavi. Na zakladé dotazniku zjistila
napiiklad dobu péce o pacienta s HCH. V Polsku je to od 4 let do 43 let. Také zatéz peco-
vatelll je nesmirna, v priiméru 52 hodin tydné, coz je naprosto neslucitelné s pracovnim
a osobnim zivotem pecovatele a proto je dilezita spolupréce s profesionaly. Bohuzel tyto
sluzby jsou ¢asto pro rodinu finan¢né nedostupné. Také pfipomnéla, Ze vaznd situace
nastava, kdyz zemre pecovatel. Obavam se, Ze mnohdy na tuto moznost ani nepomys-
lime.

Kratsi vystoupeni méla Magdalena Kazimierska Zajac. Mluvila o jednoduchych re-
habilita¢nich cvicenich, ktera se daji provadét i doma, nejsou k tomu potfebné ani nijak
nékladné pomticky. Opét ale zduraznila, Ze 1épe pacienti spolupracuji s terapeuty nez
s rodinnymi prislusniky.

Posledni bylo vystoupeni mladych polskych osob v riziku, které se zucastnily letos
v 1été mezinarodniho setkani mladych z rodin s vyskytem HCH ve Svédsku. P¥isti rok
se stejna akce uskute¢ni ve Spanélsku.
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NADACE POSKYTUJICI PRISPEVKY NA POMUCKY
A VZDELAVANI OZP

prevzato z brozury ,,Pomiicky pro OZP“

Ve vyjimec¢nych pripadech, kdy kompenza¢ni pomiicky plné nehradi zdravotni pojis-
tovna (ZP) ani Krajsky ufad prace (KUP), miize uzivatel této pomiicky pozadat o po-
skytnuti prispévku nékterou z nadaci, ktera je na pomoc s thradou kompenzaénich po-
mucek pro jednotlivce zaméfena. Lze pozadat i o prispévek na doplatek ceny pomiicky,
kterd je ¢aste¢né hrazena ZP nebo KUP. Také Ize pozadat o ptispévek na pomiicky, které
jsou plné hrazeny, ale uzivateli nebyl ptispévek poskytnut ani ZP ani KUP.

Forma a podminky Zadosti o prispévek nejsou dany zdkonem, a proto si musi kazdy
uzivatel zjistit, jakou formu Zadosti, podklady a doklady vybrana nadace pozaduje. Kaz-
d4 z existujicich nadaci je zamérfena na podporu jiné socialni oblasti, to znamend, zZe ne
kazda nadace poskytuje prispévky na kompenzaéni pomucky.

Nize uvedeny seznam neni tiplny, jednd se pouze o priklady. Existuje mnoho malych
lokalnich a firemnich nadaci, které se zabyvaji naptiklad podporou osob ur¢itého regio-
nu nebo podporou vzdélavani. Potfebné informace se daji vyhledat naptiklad na inter-
netu nebo ve specializovanych tiskovinach.

NADACE POSKYTUJICI PRISPEVKY NA POMUCKY PRO OZP

Nadace Charty 77 - Konto Bariéry
Melantrichova 5, 110 00 Praha, www.bariery.cz
Tel.: 224 214 452, 224 230 216, 224 225 092

Fax: 224 213 647

E-mail: nadace77@bariery.cz

Nadace Tatany Kuchaiové - Krasa pomoci
Revolu¢ni 1, 110 00 Praha, www.krasapomoci.cz
Tel.: 221 803 253, fax: 221 803 254

E-mail: info@krasapomoci.cz

Nada¢ni fond J&T

Pobrezni 14, 186 00 Praha, www.nadacnifondjt.cz
Tel.: 221 710 124, mobil: 724 829 391

E-mail: nadacnifondjt@jtbank.cz

Nadac¢ni fond Vaclava Klause

Politickych véznu 10, 110 00 Praha

Tel.: 222 192 409, e-mail: bachora@volny.cz
Vybor dobré viile - Nadace Olgy Havlové
Senovazné nameésti 2, 111 21 Praha, www.vdv.cz
Tel.: 224 216 883, e-mail: vdv@telecom.cz
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Nadace Détsky mozek

Na Rybnicku 14/1350, 120 00 Praha, www.detskymozek.cz
Tel.: 224 941 588, mobil: 606 911 627

E-mail: nadace@detskymozek.cz

Nadace podporuje i dospélé osoby

NADACE POSKYTUJICI PRISPEVKY NA VZDELAVANI OZP

Nadace Dagmar a Vaclava Havlovych - Vize 97
Vorsilska 10, 110 00 Praha, www.vize.cz

Tel.: 234 097 811, e-mail: nadace@vize.cz

Nadac¢ni fond manzela Livie a Vaclava Kalousovych
Hrad, 119 08 Praha, www.nadacnifondklausovych.cz
Tel.: 224 373 701, e-mail: info@nadacnifondkalusovych.cz

OSTATNI NADACE

Nadace Sophia

Londynské namésti 2, 639 00 Brno, www.nadacesophia.cz
E-mail: sophia@dimension.cz

Nadace Archa Chantal

Svatoslavova 241/26, 140 00 Praha, www.archa-chantal.cz
Tel.: 261 222 570, e-mail: chantal_brno@seznam.cz
Nadac¢ni fond Kapka nadéje

Nad Vodovodem 2/169, 100 00 Praha, www.kapkanadeje.cz
Tel.: 267 004 260, e-mail: kapkanadeje@volny.cz

Nadace zdravi pro Moravu

Sumavskd 15, 602 00 Brno, www.nadacezdravi.cz

Mobil: 603 420 526, e-mail: nadace@nadecezdravi.cz
Ceska rafinérska, a.s. — firemni dérce

Z4aluzi 2, 436 70 Litvinov

Tel.: 476 163 567, fax: 476 165 086

Pouze pro OZP z Mostecka, Litvinovska a Kralupska
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PRIBEHIVY

Iva Vestfilovd

Mam napsat, jak se staram o dceru. Rano ptipravit snidani,
ustrojit ji, dat 1éky. V poledne dat jidlo, léky, pomoci pokud se
bouchla pred tim do ruky a nejde ji jist polévku. Odpoledne sva-
¢ina, veler velete, léky, hygiena, prevlékdni.

Ale jak mam popsat ty dny, kdy se probudi a uz od rana je
vSechno $patné? Nebo kdyz nechce vstavat a posle mé do ... To
kdyz si vzpomene, Ze chce néco jinak, ted, hned? Scény, Ze tele-
vize prestala vysilat oblibeny serial? Scéna s demolici pocitace,
protoze nejde internet? No¢ni $ichta, kdyZ vypnou vecer proud
a ona odmitne jit spat (pfestoze po tmé nedojde do postele),
a ¢ekd do jedné v noci, jestli proud nezapnou? Pak ale musi do postele hned. Nebo Ze
spadne a zptsobi si bursitidu lokte a jezdite kazdy druhy den na ortopedii a k tomu si
rozsekne obo¢i na $iti a stfidate ortopedii a chirurgii?

Nebo scéna, Ze jsem Afu vzala na jidlo do restaurace za odménu a jely jsme samy,
protoze jsme chtély samy, bez nikoho. A tak bych mohla pokracovat dél a dal. Neni vy-
Cerpavajici fyzicka péce, ale ta psychika, potvora jde do héje.

Mam srovnani s babic¢kou, které je 91 a je inkontinetni a $patné pohyblivd. Pokud
udéla velkou potfebu, umi si rozmazat fekalie z kalhotek aZ na obli¢ej nez si nachystam
myti a natéhnu rukavice. Ale nejsou tu ty vykyvy nalady, vybuchy vzteku s demolici
vSeho, co je nadosah a vyhazovani véci z oken (dfiv si je otvirala, v posledni dobé se
snazila prohazovat zavienym oknem nadobi i zidle).

S babickou se da samoziejmé omezené komunikovat, umi soucitit a nemusim mit
strach, Ze kdyz si popovidame, ona si to do druhého dne zvlastnim zptisobem neotoci
proti sobé a nebude scéna.

Pfemyslim, jak to co se déje nazvat a nenapadd mé nic. Nékdy si pfipadam $ikanova-
n4, zneuzivana, tyranizovana. Jsem v neustalém napéti, co se stane rano, az jsem z toho
prestala uplné spat. Uz davno beru léky na depresi, na tzkost. Ted ¢im dal vic. Ale zase
spim.

Pé4ju jsem musela po ¢tyfech probdélych dnech a nocich nechat odvézt na psychiatrii.
Jen si nemyslete, Ze se mi ulevilo a zacala jsem spat jen tak hned. Méla jsem vy¢itky,
Ze jsem neschopna poznat v¢as, Ze potfebuju pomoc a doslo to tak daleko. Spoluprace
s nemocnici taky moc neéla.

Kdyz uz jsem kone¢né usnula, tak chvilku ve dne, po prvni prospané noci jsem se
probudila Gplné vytizena, neschopna vstat, hybat se, komunikovat. Je mi dobfte v ptiro-
dé, nejlépe v lese. Ale naposledy jsem se vratila z lesa a pocita¢ byl na kusy a kuchyn pod
vodou. Dost vysoka cena za chvilku relaxace.
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Ja vazné nevim jak napsat to, co se u nas minutu po minuté déje, protoze si to vecer
d4vno nepamatuju. Posledni dobou viibec mdm problémy s paméti. Rekla bych, 7e je to
problém s koncentraci. P¥ipaddm si ¢asto ztracena a sama. Na vnitfni bolest jsem sama,
to jsme vSichni. I kdyz se objimdme nebo drzime za ruce, mame v sobé bolest, ktera je
jen a jen nase. Nemiizeme ji nékam odlozit, ulozit ani predat. Je uvnitf nas a ja nevim,
jak s ni mam zachazet, aby mi tolik neubliZovala. Diky té vnitini bolesti se chovam
jinak, bere mi sily. Chybi mi rozhodnost, razantnost, dislednost.

Dost by mi pomohlo, kdyby toto bylo téma, o kterém bych si mohla promluvit, jak
s ostatnimi ve stejné situaci, tak s odborniky. Ptijdete do toho se mnou?

Pfedem vam dékuji Iva

PRIBEH BARBORY

Barbora Benisovd

Jmenuji se Barbora a asi pred ¢tyfmi a néco lety jsem se poprvé
setkala s Huntigtonovou chorobou. Do té doby jsem neméla
nejmensi tuseni, Ze takova nemoc viibec existuje.

Jednoho krasného dne jsem se sezndmila s mladikem, s kte-
rym jsme pozdéji zacali chodit. Kdyz jsem poprvé $la na navsteé-
vu seznamit se s jeho rodinou, tak jsem taky poznala Martinu,
jeho $§vagrovou, ktera s nimi bydlela. To byl rok 2008.

Tenkrat mi maminka od pfitele fekla, co to je za nemoc, co to
obnagi, priznaky a taky to, Ze se jeji stav bude zhor$ovat. Marta
tehdy jesté dokdzala fict ,ahoj a takové ty klasické fraze, i kdyz
s obtizemi, ale dalo se ji rozumét. Chodivala na prochazky s pomoci specidlniho chodit-
ka s mamkou a tatkou. Ja osobné jsem se bala, aby mi nespadla, tak jsem tyhle aktivity
nepodnikala. Kdyz néco potfebovala, prozvonila na mobil z rodiny nebo zvonila zvo-
neckem. Dostat ji nékdy na toaletu byl nadlidsky vykon, kdyZ neméla, jak se rika, sviij
den a télo ji moc neposlouchalo.

Pak ale pfislo zhorSeni, uz moc nemluvila, a kdyz nékam chtéla, tak musela jit uz
na vozik. I jeji mluva se zhorsila, a kdyZ néco chtéla fict, psala zpravy na mobil, coz né-
kdy byl problém vylustit. A tak cloveék hadal, co asi md na srdci a chce fici.

Jenze ono ptislo dalsi zhorSeni, bohuzel, nemohla uz polykat, svaly ji ochably a tak
ji byla zavedena uméla vyziva. Ani jsem si nedokazala predstavit, jak tohle musi byt
naro¢né. Od davani pravidelné praska az po pravidelnou davku vyzivy. Byla to péce 24
hodin denné. Jednou mi jeji dcera vysvétlila zhruba, jak se podava vyziva. Chtéla jsem
aspon trochu pomoci a taky odleh¢it rodi¢im od pritele, a tak jsem se zapojila také.
Jenze jsem se bala, Ze ji mazu ublizit. A tak maminka, kdyz jsem Marti davala ,,jidlo*
mé piihlidla a vysvétlila podrobnéji, jak to vlastné véechno pracuje a ten princip. Zasla
jsem, byla jako sestricka.
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Postupné si uvédomuyji, jak se Martina za ty 4 roky, co ji znam zhorsila a obdivuji, jak
péci o takového clovéka mohli zvladnout. Byt stale ve stfehu, aby se ji nic nestalo a nic
ji nechybélo. Takovi lidé musi byt velice silni hlavné duchem. No a asi pfed tfemi lety
jsem se nabidla, Ze se postardim o Martinku sama, at si mamKka s tatkou miizou odpoci-
nout a hlavné vypnout od téch starosti. Je to fyzicky naro¢né, ale vice tahle nemoc utoci
na psychiku okoli. Clovék si ani neuvédomi, kdyZ ob¢as vypomiize, jak je to vie slozité
a md vse sviyj ¢as. Stacily mi dva dny staranim o Martu a byla jsem tplné vytizena.
Nikdo tu najednou nebyl, aby mi pomohl, a véci, u kterych jsem pomahala, mi tak ne-
prichazely, jako kdyz jsem tu na to byla sama. Okoupat ji, davani 1ékii a vyzivy, sttidavé
ji davat na toaletu. Opravdu jsem obdivovala, kde berou tu silu se stale starat.

Ale bohuzel jak to u téhle nemoci byva, Martina se zase zhorsila tak, Ze uz ani rodice
se nezvladali o ni postarat tak, jak by bylo tfeba, a hlavné uz byli na pokraji svych sil. Jeji
télo ji absolutné neposloucha, nedokaze se ani poradné zaprit a péce se o to vic znaso-
bila. Nastésti pro vSechny se naslo spasné feSeni a Martina se dostala na misto v charité
svaté Alzbéty, kde se o ni peclivé staraji. Sestricky jsou tam baje¢né a Martu si velice
oblibily. V$em se ulevilo a stale za Martou nékdo chodi.

Ma své chvilky, kdy se diky abecedé na papiru mizeme domluvit skoro bez problé-
mu, ale je to vétSinou na kratkou dobu, pak vynechava pismenka a domluva je horsi
a horsi. Ale zvladame to.

Za ty Ctyfi roky, co Martinku znam, ji obdivuji, Ze at uz je na tom jakkoli, stale ma
tu jiskru v ocku a chut zit. A to dava stale vSem silu, Ze tu s ndmi bude veseld a vysmata
jak to slunic¢ko.
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VZPOMINKY NA SPOLECNE AKCE A SETKANI

STROJ CASU
MUDr. Alena Remesovai

Ve dnech 28. 7. - 4. 8. 2012 se na taborové zakladné Devitka
ve Vysoké Srbské uskutecnil letni détsky tabor pod vedenim
Aleny Reme$ové s nazvem Stroj ¢asu. Tabora se zcastnilo 20
déti a 8 dospélych.

Stroj ¢asu byl tajemny piistroj, ktery sestrojil ,,$ileny védec,
s jehoZ pomoci jsme se presouvali do riiznych epoch.

1 V hlubinach véka déti hledaly dvojice zvifat do Noemovy

archy, v pravéku lovily ryby, bizony i mamuta, hledaly skalni
malby, bojovaly o ohen, ve sttedovéku jsme zkouseli peceni chleba na ohni (to se ndm
moc nepovedlo, spélili jsme ho), dobyvani hradu, hladomor, vyrobu keramiky a prode;j
na trhu, jizdu husitskymi vozy... Nasledovalo obdobi Johanky z Arku a jeji boj za svobo-
du, v novovéku jsme zazili pfepadeni tabora vojaky (velmi oblibené), zdravotnicky vice-
boj, sttelbu ze vzduchovky, orientaci v terénu, pro nejstarsi déti nechybél no¢ni vysadek.

Zavér tabora se odehraval v budoucnosti — nejdtive si déti vyzkousely, jaky by byl
Zivot po kolapsu civilizace — vyrabély odévy z pfirodniho materidlu, nddoby, karta¢ky
na zuby, auto, snazily se najit dtlezité véci potmé (po vypadku elektrického proudu),
predavat zpravu...

Nakonec cestovaly na jinou planetu, aby tam nasly chybéjici sou¢astku do stroje ¢asu,
kterou se podaftilo pfistroj opravit, a tak jsme se mohli opét vratit do nasi doby a tabor
zakondit slavnostnim taborovym ohném.

Pristi tabor se bude konat zase ve Vysoké Srbské, téma je zatim tajné, ale v kuloarech
se proslychd, ze by to mohlo byt z obdobi stfedovéku — doby hradu, rytitu a jejich pa-
nost, bitev...

STROJ CASU TABOR 2012
Jitik Vobornik

Jmenuji se Jitik Vobornik a letos poprvé mné a mému bratrovi
Ondrovi dal déda za vysvédceni tydenni tabor, ktery se konal
ve Vysoké Srbské. Moc se mi tam libilo. Béhem tédbora jsem si psal
denik a ten vam zasilam.

28.7.-4.8.2012

Sobota
Kdyz odjeli rodi¢e domf, §li jsme s Ondrou do ti¢ky Zidovky.
Poté jsme hrali celotaborovou hru Stroj ¢asu. Sileny védec (Hanka) postavil stroj ¢asu
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a vyzkousel ho. Pfi zkousce se porouchalo datovani ¢asu a pritom se ztratila soucastka,
takze se pokazdé vzbudime v jiném case, dobé. Vecer zacala bourka.
Nedéle

Bourka byla v noci hrozna a rano nas vzbudili neandrtélci. K snidani byly buch-
ty z domova a pak prisla hra Lov ohné - neandrtalci ndm branili ve sklddani puzzle.
Na obéd bramboracka a odpoledne opét prsi. K veceri bylo to, co jsme si ulovili (§pekac-
ky) a prestalo priet!
Pondéli

Hura do stfedovéku! K snidani byly rohliky. Vyrabéli jsme na taborové trhy. Obéd
super paliva ¢esnecka a rizoto. Pak jsme hrali celotdborovou hru Stroj ¢asu. K veceti
byly téstoviny a vecer jsme usporadali dobové trhy. Mam poprvé no¢ni hlidku od 00.00
do 2.00 hod. Viibec jsem se nebal.
Utery

Prepadli nas vojaci a vzali mé do opravdového vojenského auta. Bylo to s nimi vy-
te¢ny!! Navecer jsme $li na orientacni zavod, ktery jsme nedokon¢ili kviili tomu, Ze byla
brzo tma.
Stieda

Vzbudil jsem se sam a ¢ekam na budi¢ek. Snidané rohliky a jsme ve stfedovéku. Hra-
jeme celodenni hru Stroj ¢asu. K obédu byla bramboracka, $unka a bramborova kase
a pak jsme si hrali s Eliskou v fece Zidovce. Vozil jsem dievo v kate k ohnisti. Vecete je
krupicova kase. Po vecefi jsme predvadéli scénky. Druha vecefe byly tatranky a chleba
s Majkou. Hlidku mam tentokrat od 4.00 do 6.00 hod.
Ctvrtek

Hlidka s Markem byla dobra. Snidané rohliky. Dopoledne jsme hrali hry v jinych
tymech. K obédu zelnacka a téstoviny s ke¢upem a syrem. Byli jsme ve vodé a opravovali
jsme zatoku a pak jsme hrdli na mor a jiné nemoci. Vecere byla dobrd. Pak jsme byli jesté
chvili v Zidovce.
Patek

Prsi, prsi a prsi. Snidané rohliky. Pak jsme hrali hru Stroj ¢asu. Dnes jsme v budouc-
nosti a v raketoplanu plnime tkoly, tfeba namalovat mapu a najit runové pismo. Obéd
gula$ s knedlikem a po obédé¢ jsme hrali tichou postu. Pak jsme si donasavovali tricko
a opravili jsme Stroj ¢asu a tim celotaborova hra skoncila. Vecete chleba s maslem.
Sobota

Jedeme domu!! Snad zas za rok?

Dobry den!

chtéla bych timto podékovat vsem, kdo se na ptipravé a priitbéhu tabora podileli. Synové
Jitik i Ondra ptijeli domii nadseni taborovou hrou, vedouci tabora p. Alenou Remesovou.
S ubytovdnim i stravou byli spokojeni.

Dékuji za pékné zdZitky!!

Jana Vobornikovd
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MEZI OZUBENA KOLECKA A JESTE DAL

Gabriela Penkovd, zpravodajstvi z tabora Srbskd 2012

Tak letos si pro nas Alena s tymem instruktord pfipravila tabor
na téma ,,Stroj ¢asu“. Na tabofe se mi dost libilo, méli jsme roz-
hodné lepsi pocasi nez v loniském roce. Kazdy den bylo co délat.
Kazdé rano jsme se probudili v jiném obdobi. To v§echno jenom
diky blaznivému profesorovi, ktery si na svém stroji ¢asu udélal
jeden vylet do minulosti a ztratil sou¢astku, bez niz se nejen ne-
mohl podivat do minulosti ani do budoucnosti, ale jesté jsme se
pokazdé probudili v jiné dobé.

Mohu tedy fici, Ze bylo lepsi si rano privstat, ponévadz jste
& nikdy nevédéli, jestli vas probudi neandrtélci s kyji nebo jestli
vam, jako budicek, budou stfilet u hlavy.

V pravéku se mi libila hra, ve které se nase tymy staly tlupami, a museli jsme si zajistit
obzivu lovenim zvifat. Bylo to obtizné, obzvlasté kdyz jsme si museli vymyslet vlastni
fe¢ a hned jsme ji zapomnéli.

V novovéku se mi moc libila hra ,Décko® pfi které jsme taborem prenaseli Satek,
pri¢emz po nas ostatni stfileli novinovymi koulemi. Kdo pronesl nejvic $atki, vyhral.

Pak se mi libil cely den v dobé z Johanky z Arcu. Vyrabéli jsme ji atributy: me¢, lilii
a ziskavali jsme pro ni koné. Celou dobu nds pri tom samozfejmé ohrozovali Angli¢ané.

Nejlepsi to v8ak bylo vecer, protoze jsme méli hrat pétiminutové humorné scénky.
Uvadét je mél Karel VII,, to jsem byla ja. Scénky byly opravdu legraéni, nékteré z nich
si mlizete precist v nasi taborové kronice. To byste se ale museli napfed vydat na tento
tabor. Pristé by rozhodné nemély chybét scénky a hra na ,,Décko. Byla bych vsak radsi,
kdyby se hrala hra na jedno podrobné téma. Na tabore se mné sice libilo, v Srbské mné
vSak uvidite nejdfiv za rok.

PS: Takze kamaradi a kamaradky, pristé se prijedte poveselit a uzit si.

NAVRAT...

Jana

Dva tydny pred terminem setkani v Pferové jsem vzala do ruky
vydani Archy. Docitala jsem zbylé ¢lanky, az jsem nalistovala
na stranu s informacemi o terminu dal$iho setkdani SPHCH. Za-
razené jsem se koukala, jestli mam pracovni vikend. Diar hlasil
volno a tak jsme se s mamkou sbalily a vyrazily. Jen jsme se roz-
hodly, Ze pojedeme, mé nitro zasahl velky neklid a naskakovaly
samé otazniky.

Tak zac¢al muj navrat ke spole¢nosti sdruzujici se pti Han-
tingtonové chorobé. Jmenuji se Jana Hockeovd, je mi 22 let,
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mam nemocnou babi¢ku, maminku, stryce a sama jsem osobou v riziku. K této spolec-
nosti se navracim zhruba po 4 az 5 letech odmlky, kdy jsem jezdila s rodinou na prvni
setkani jako mala holka. Po dostudovani, proziti prvnich lasek a nastupu do prace mne
opét vyplynuly na mysl otazky typu: Uz je néjaky pokrok v 1é¢bé? Co zalozeni rodiny?
Jak je to s testem? Mohu své déti ochranit, aniz bych podstoupila test? Jde to viibec...
Otazek bylo a je pres prilis. I kdyz mam pristup k Arse, o vSem si mohu popovidat s ro-
dinou a i okrajové tusim, jak se 1é¢ba a jeji zkoumani vyviji, najednou mi to nestacilo.
Pocitila jsem potrebu vse slySet na vlastni usi, jak od odbornikd, tak ale i od laikd, lidi
jako ja, jak to citi oni. Zaroven jsem se bala, zda si mé bude jesté nékdo pamatovat, jak
mé komunita ptijme, zdali pobyt emo¢né zvladnu. Vétsina obav se rozplynula po pri-
jezdu do hotelu. Jiz na recepci jsem poznavala staré tvare, védéla jsem, Ze nejsem mezi
cizimi. Ptijeti bylo milé a vlidné, ale to nejtézsi mélo nasledovat.

Po registraci, zahdjeni sjezdu a po prednasce o Akutni socidlni problematice, ptislo
vzajemné predstaveni a diskuze. V této chvili se kazdy ,,svIékl“ a na tvrdo vSem fekl,
jak je spojen s Huntingtonem. Bylo to pro mne velice dtilezité a citové naro¢né. Pozna-
la jsem nové tvare a hlavné jejich osudy, osudy vice ¢i méné pripominajici mij a nasi
rodiny, slzdm se neslo vyhnout. Uleva pfisla v zapéti, Ze se nemusim za nic schovévat,
nikomu nic sahodlouze vysvétlovat, jelikoz vsichni védi, jaky je Zivot s HCH.

V sobotu rano jsem se probrala v dobré naladé a natésend vstiebavat nové informace.
Den byl nabyty pfedndskami vedenymi osobami z fad odbornych lékait, socidlnich
pracovnikd, ale i diskuzemi konanych ve skupinéch i individualné. Uvodni pfednéska
o Huntingtonové chorobé a jejich zdkladnich informacich nebyla vibec zbytecna. Je
stale vice dulezité pfipominat si zdkladni charakteristiky této nemoci. I kdyz by nékdo
mohl fici, Ze je to vSem dobfe znama véc, neni tomu tak. Obzvlasteé, kdyz jezdi stale novi
posluchadi. I ja jsem se dozvédéla nové informace, které jsou pro mé mnohem aktual-
néjsi nez ve 13 letech. Na setkdni jsem nejela pouze jako osoba v riziku, ale také jako
pecovatel o nemocného. U nasi babicky, a ted i stryce, tuto funkci neohrozené zastoupila
moje mamka, ale i my jako rodina se musime ucit. I z nas se zatim malymi kricky stava-
ji pecovatelé. Clovék ani moc nepozn4, kdy se ten pomyslny vlak rozjel, bere to jako po-
vinnost a hlavné tctu k nejbliz§im. Z tohoto pohledu pro mé byly pfinosem prednasky
o vyzivé v nemoci, jak pecovat o PEG a o vyzivovou sondu. Ma chvile nastala odpoled-
ne, kdy se zacal projednavat prediktivni test a jeho zakladni informace, PGD a HDYO
(Huntington's Disease Youth Organization). Dale nasledovala diskuse o HCH - osoby
v riziku, po testu a vyrovnavani se s HCH. Po obédé jsem se zapsala na individualni
konzultaci s psycholozkou Mgr. O. Klempifovou. Bylo ohromnou tlevou vypovidat se
odbornikovi a predevsim clovéku se srdickem na pravém misté. Diky této vypovedi
jsem jesté na panelové diskusi pro osoby v riziku a genetické testovani byla omdmena
ziskanym klidem. Den byl velice naro¢ny diky laviné informaci, které cloveék za pouhy
jeden den nemuZe v§echny vstiebat. Pfes inavu jsem si nemohla nechat ujit dokument
»Katka® o prediktivnim testovani. Pfijemnym oddychem byla vecerni hudba a posezeni
s ucastniky setkani.
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V nedéli jsem byla rada, ze jedu domu. Po snidani a rozlouceni jsme se s moji mam-
kou vydaly na nékolikahodinovou cestu vlakem. Uleva, Ze jsem ve dokézala zvladnout,
byla velika. Odjizdéla jsem se spoustou novych informaci a védomim, ze jsou tu lidé,
ktefi dokdazou pomoci.

Spole¢nost pro pomoc pti Huntingtonové chorobé je iizasnad véc. Myslim si, Ze diky
lidem pusobicim v této organizaci, je vyrovnani se a zivot s nemoci podstatné lepsi,
nez kdyby byl ¢lovék na vSe sam. Proto jsem rada, Ze pro lidi jakkoliv zasazené touto
nemoci, existuje takovato organizace spojend s problematikou této choroby, jeji 1é¢bou
a vyvojem novych 1ékd, ale i moralni podporou ziskanou vikendovym setkdanim. Proto
bych chtéla za vSechny tyto lidi podékovat za snahu a usili lidem, ktefi o tuto organizaci
pecuji a umoznuji jeji rozvoj.
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ZDRAVOTNI PROBLEMATIKA

ZMENA UHRAD LECIV Z VEREJNEHO ZDRAVOTNIHO
POJISTENI OD 1. 7. 2012

PharmDr. Zderika Vondrdckovd, Ing. Martina Musilovd

Lé¢iva, respektive léky, které byly do 30. 6.
2012 ¢aste¢né nebo plné hrazeny z vetej-
ného zdravotniho poji§téni a soucasné
volné prodejné, budou od 1. 7. 2012 paci-
enti vzdy hradit v plné vysi. Nové tak
zdravotni pojistovny prestanou pfispivat
na 366 lékt, vyjimku dostalo pouze 21 pii-
pravkd. Jsou to napiiklad nékteré 1éky pro
chronicky nemocné pacienty. Tato vyjim-
- ( ka se tykd multinezymovych ptipravki,
' \ béznych 1é¢iv proti bolesti a umélych slz
u pacientt s cystickou fibrézou, s bolesti-
vou formou chronického zanétu slinivky
¢i po odstranéni slinivky.

Uhradu volné prodejnych 1é¢ivych pii-
pravki ze zdravotniho pojisténi rusi novela ¢. 458/2011 Sb., kterou se mimo jiné méni
zakon ¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi. Konkrétné se novelou méni
§ 15 odst. 6 pism. f) zdkona o vefejném zdravotnim pojiténi. Nové se v tomto pismenu
tika, ze SUKL neptizna thradu ze zdravotniho pojisténi u lé¢ivych pripravki, které
mohou byt vydavany i bez lékarského predpisu, s vyjimkou potravin pro zvlastni
lékarské ucely (napriklad Nutridrinky) a takovych lé¢ivych pripravkd, u kterych se
vSechny zdravotni pojistovny shodnou na pfiznani thrady na zakladé vefejného zajmu.
To znamend, Ze potraviny pro zvlastni lékarské tcely predepsané lékarem budou ¢as-
te¢né hrazeny z vefejného zdravotniho poji§téni, a u pacientit s HCH mtize byt pfiznana
navic i zvy$ena uhrada ze zdravotniho pojisténi.

Dile u 1éki, které jsou ve velkém baleni nebo maji vysokou koncentraci 1é¢ivé latky
a jsou pouze na lékarsky predpis, byla thrada zachovana. Kompletni seznam vsech pii-
pravkd, na které pojistovny prestaly od Cervence piispivat, je zvefejnén na webovych
strankdch Statniho tstavu pro kontrolu 1é¢iv.
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PROC JSOU TERAPIE DULEZITE
Ing. Martina Musilovd, PharmDr. Zdetika Vondrdckovd,

Vyznam ves$kerych terapii a zejména pak
tyzioterapie je v péci o pacienty s HCH
zcela zasadni. Rehabilitace je jednou z nej-
dulezitéjsich a snadno dostupnych moz-
nosti, jak udrzovat pacienty s HCH v pfi-
meéfené fyzické kondici, a to hlavné
v pocatcich nemoci, kdy se zaéinaji proje-
vovat prvni motorické priznaky. Diky
v¢asné a vhodné terapii dochdazi ke znac-
nému zmirnéni projevii nemoci a v nékte-
rych pripadech i k ¢aste¢nému oddaleni
nastupu pozdéjsich stadii nemoci. Spravné vedena fyzioterapie ma pozitivni vlivina du-
$evni rozpolozZeni pacienta a umoznuje mu ziistat po dels$i dobu v kontaktu s okolim.

Aby byla jakdkoliv zvolena terapie ¢i rehabilitace Uspés$na, je dulezitd maximalni
spoluprace pacienta a spravné nac¢asovani — hned pfi prvnich projevech nemoci. V poz-
déjsich stadiich je terapie sice méné uc¢inna, ale presto je pro pacienta velice uzite¢na.
Prinas$i mu nejen fyzickou, ale i psychickou tlevu. V neposledni fadé je péce o pacienta
alespon ¢aste¢né prenesena na terapeuta, coz je obrovské pozitivum pro pecujici osobu.

Nize uvedeny ¢lanek je uréeny spise pro terapeuty, ale vétime, Ze zde najdete naméty;,
které se daji pouzit i v bézné péci, a v neposledni fadé muze precteni motivovat i samot-
ného pacienta.
Motivace pacienti s HCH pro terapii

Utinné motivace pacientii s HCH pro spolupréci na terapiich je Zddouci a nezbytna.
Z praxe vime, ze primét pacienta s HCH ke spolupraci je ¢asto velmi obtizné, a proto je
potieba pacienta podporovat a ujistovat ho o tom, Ze terapie pro ného md vyznam.
U pacientt s HCH se velice Casto setkdvame a odmitanim spoluprace obecné. Mozné
priciny chybéjici motivace u pacientii s HCH jsou nejcastéji izolace (pacienti maji ten-
dence se uzavirat doma a vyclenovat se ze spole¢nosti pratel, nechtéji se podilet na spo-
le¢nych i relaxa¢nich aktivitach), strach z konfrontace (pacient vinou zhorgené schop-
nosti komunikovat nesndsi konfrontaci se ztratou svych schopnosti), namaha (i drobné
ukony jsou pro pacienta velice obtizné), pasivita a deprese.

TERAPEUTICKY PLAN
Zakladni pravidla
Terapeuticky plan vychazi z nékolika zakladnich pravidel:
« Prioritou je o$etfovani a léceni.
o Pristup musi byt odborny a lidsky.
« Vyuzivaji a rozvijeji se stavajici schopnosti a dovednosti pacienta.
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o Vyuziva se multidisciplinarni pfistup a interaktivni péce.

+ Terapie musi byt vZdy v ramci schopnosti a moznosti pacienta.

Tyto zasady tvori zaklad pro vypracovani terapeutického planu pro pacienty s HCH.
Uloha terapeutického planu

Terapeuticky plan ma rozhodujici funkci, jelikoz tvori souc¢ast denniho programu
pacienta. Dava mu oporu i bezpedi a pacient vi, co se od ného bude ocekavat a co on sém
muze ocekavat od svého okoli. Terapeuticky plan se sestavuje a prizptsobuje individu-
alné. Kazdy pacient ma vzdy svij individualni terapeuticky plan.
Vypracovani terapeutického planu

Nejdilezitéjsi pro vypracovani terapeutického planu je rozhovor s pacientem a na-
vazani divéry. Pokud je komunikace s pacientem obtizna, je velice diilezitd spoluprace
rodiny a jeho blizkych. Mohou poskytnout informace dilezité pro zlepseni komunikace
S pacientem.
Provadéni terapeutického planu

Po ur¢ité dobé prindsi terapeuticky plan velmi dobré vysledky. U nékterych pacientt
vSak probiha cely proces obtiznéji, ale i v téchto ptipadech je spravné dodrzovat terape-
uticky plan, i kdyz je spoluprace obtizna.
Prizpusobeni terapeutického planu

Dojde-li k nahlému zhorseni zdravotniho stavu pacienta, coz mtize byt pfi¢inou sni-
zeni snahy pacienta o spolupraci pti terapiich, a lé¢ba prestane prinaset zadany uspéch,
je tfeba pristoupit ke zméné v terapeutickém planu. Péce vSak i ve zménénych podmin-
kach musi stale pokracovat.

VZTAH TERAPEUT - PACIENT
Vztah mezi pacientem a terapeutem by mél byt videdlnim ptipadé plny porozuméni,
minimalné vSak dobry. Pokud vztah nefunguje, je vhodné zménit terapeuta.

SKUPINOVA PRACE

Prace ve skupindch miize mit pro pacienta s HCH rozhodujici vyznam. Skupinové
aktivity ho mohou vyvést z izolace. Musi se v8ak v této souvislosti brat v vahu, Ze soci-
alni (spolec¢enské) schopnosti pacienta mohou byt ¢aste¢né omezeny.
Mustidisciplinarni pfistup

Spole¢né piisobeni rozdilnych obort (disciplin) terapii umozni dostat se blize
ke komplexnim problémtim pacienta a pracovat na nich. Jen timto zptisobem lze na-
1ézt nejlepsi cestu, jak pripravit podminky a uzpusobit péci s ohledem na pacientovy
potfeby.

FYZIOTERAPIE

Vyznam fyzioterapie v péci o pacienty s HCH byl v poslednich letech jiz nékolikrat
prokazan na prestiznich pracovistich v Evropé i ve svété. Diky fyzioterapii se alespon
po urcitou dobu dafi pacienta udrzet v pfimérené fyzické kondici, v¢etné normalné

41



funkéniho kloubniho systému, obéhu a dechu. V neposledni fadé pak u¢i pacienta urci-
tému stupni sebeobsluhy a obratnosti.

Fyzioterapie pouziva pti pé¢i o nemocné s HCH jak metodik pasivniho, tak aktivni-
ho cviceni. Napt. cviceni relaxace, polohovani, dechova cviceni, aktivni i pasivni LTV
(lécebna télesna vychova), cviceni mimického svalstva, cviceni jemné motoriky a rov-
novahy. Hlavni zasadou je piesné dodrzovani a rozumné davkovani cviceni s ohledem
na schopnosti pacienta. Spravné zvolena fyzioterapie dokdze maximalné zpomalit po-
stup onemocnéni a pacient tak muze ziistat co nejdéle v domaci péci.

Cile fyzioterapie

HCH je degenerativni onemocnéni, u kterého vétsinou nelze obnovit jiz poskozené
funkce a nemtize to tedy byt prvoradym cilem.

Ceho docilime pomoci fyzioterapie u pacientt s HCH?

o Zachovani dulezitych funkci, jako je samostatné prijimani potravy a osobni hygiena.

o Zachovani schopnosti samostatné se pohybovat.

o Naucit se technice padani.

Obecné cile se musi u kazdého pacienta s HCH upresnit a specifikovat, protoze jsou
zavislé na individudlnich problémech pacienta, jeho pfipravenosti ke spolupraci a také
na stadiu jeho nemoci.

FYZIOTERAPEUTICKE VYSETRENI

Drive nez se s pacientem za¢ne terapeuticky pracovat, néjaky cas jej pozorujeme.
V této fazi pozorovani se vypracuje charakteristika aktualniho stavu pacienta. Hodnoti
se predevsim problémy s rovnovahou a koordinaci, stereotypni pohyby, psychomoto-
rika, socidlni dovednosti, télesné vnimani, fyzické schopnosti, problémy s dychdnim,
reakce na odpocinek (relaxaci) a zjistuji se druhy sportu, kterym davé pacient prednost.

FYZIOTERAPIE PACIENTU S HCH

Na zakladé fyzioterapeutickych vysetfeni se u kazdého pacienta stanovi individualni
plan terapie, ve kterém se uplatnuji jednak obecné stanovené potieby pacienttt s HCH,
jednak specifické potfeby jednotlivce se zaméfenim na jeho zdjmy. Nikdy se nesnazte
pacienta nutit do néceho, co nechce, ale vzdy se ho snazte pozitivné motivovat. U vSech
pacientti s HCH se zaméfujeme piedevsim na tyto okruhy terapie:

o DPosilovani.

o Trénovani chiize a udrzovani rovnovahy.

o Fyzioterapeuticka podpora dychani.

o Cvi¢eni mimickych a zvykacich svald.

o Cviceni percepce (vnimani).
Posilovani

Zvlaste dulezité jsou posilovaci cviky svalstva ramen, hrudi a zad, aby se predchazelo
jejich svalovému ochabnuti (atrofii).
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Cviceni chiize

Pacienti maji problémy s rovnovahou a nekontrolovanymi pohyby. Proto jsou ro-
zumnd cviceni, pti kterych je pacient dostate¢né podepren, aby mél moznost lépe kont-
rolovat své pohyby. Neexistuje jednotny navod nebo postup cviceni, protoze kazdy paci-
ent s HCH ma pfi chtizi specifické problémy, které je nutno také specificky resit.
Spravné postaveni a drzeni téla vestoje

Pohybovou osu téla tvori panev, patef s hrudnikem a hlava. Spravné postaveni téla
ma vliv nejen na udrzeni rovnovéahy, pravidelnost chtize, ale i na kvalitu dychani. Zakla-
dem je tedy vzpfimeny postoj s rovnhym hrudnikem a spravnym postavenim hlavy. Zde
jednozna¢né pomaha choditko.
Spravné vstavani ze sedu a udrzovani rovnovahy vsedé a vestoje

Tyto tkony jsou pro nékteré pacienty velice obtizné, a proto je velice diilezité, aby
cviky byly provadény co nejéastéji. Zvladnuti spravného vstavani a udrzeni rovnovahy
nam také usnadni péci o pacienta. Spravné vstavani probihd vzdy s predklonem trupu,
tézisté téla se musi prenést dopfedu na nohy a potom postupneé prejit do stoje. Pro udr-
zeni rovnovéhy vestoje je potfeba rozlozit vahu téla rovnomérné na obé chodidla, byt
vzptimeny a mit napnuté svalstvo bfis$ni, sedaci, zddové a svalstvo dolnich koncetin.
Tato cvi¢eni se mohou provadét napriklad u stolu nebo stény.
Fyzioterapeuticka podpora dychani

U pacienttt s HCH neni cely proces dychani dostate¢né efektivni, ¢asté je nepravi-
delné a nekoordinované dychani. Nasledné dochazi k problémiim s feci a s pfijmem
potravy, kdy ¢asto pacienti potravu vdechnou. Pomoci vhodného fyzioterapeutického
cvi¢eni muze dojit ke zlep$eni schopnosti dychani a tim i k zmirnéni naslednych pro-
blémd s feci a polykanim.
Dechova cviceni

Tradi¢ni dechova cviceni jsou u pacientti s HCH madlo G¢inna, ale presto je nutné tato
cviceni provadét. Nejvhodnéjsi je cviceni vydechu a hlubokého dychani.
Drenazni techniky

Autogenni drendz umoznuje snazsi pfesun hlenu v dychacich cestach smérem vzha-
rua vykaslani. Timto cvi¢enim se udrzuje také dobra funkce dechovych svali i mobilita
hrudniku.
Instrumentalni techniky respiracni fyzioterapie

Oscilujici dechové techniky patti k prijemnym fyzioterapeutickym metodam s vyso-
kou t¢innosti. K tomuto ucelu se pouzivaji specialni vibra¢ni ptistroje.
Stimulace pres reflexni zony podle Vojtka

Tato metoda se pouziva u pacientt, ktef1 jiz nejsou schopni spolupracovat. Vyzaduje
vSak $koleného fyzioterapeuta. Fyzioterapeutickd podpora dychani je v pozdéjsim sta-
diu nemoci nevyhnutelna.
Cviceni mimickych a Zvykacich svali

Pravidelné trénovani mimickych sval(i usnadnuje pacientiim s HCH jak pfijimani
stravy, tak i mluveni.
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Zakladni principy cviceni:

« Délani grimas.

o Taktilni stimulace.

« Cviceni s jazykem.
Cviceni percepce (vhimani)

Percep¢ni poruchy u pacienttt s HCH se projevuji predevsim v orientaci. Pro pacienty
s HCH byla vypracovéana terapie pro zlep$eni télesného vnimani, usnadnéni rozeznava-
ni a udrzeni prostorové orientace.

SPECIALNI FYZIOTERAPEUTICKE PROGRAMY PRO PACIENTY S HCH
Kreativni (tvirci) fyzioterapie

Vétsina pacienttt s HCH md problémy s vnimanim. Disledkem toho jsou obtize
v kazdodennim Zivoté, napt. pfi oblékdni, pfi chitizi, pfi odhadu vzdalenosti atd. Kre-
ativni pohybova terapie pomdha pacientovi nejen pochopit prostor (co je nahote a co
dole), ale také zlepsuje vnimani vlastniho téla a mtize tak usnadnit ¢innosti jako je ob-
lékani atp.
Pohybova terapie tancem

Jedna se o funk¢ni a vyrazova cviceni, ktera v podstaté rozsifuji kreativni fyziotera-
pii. Pracuje se ve skupindch $esti az osmi pacientd, ve spolupraci s dobrovolniky a tera-
peutem. Terapie trvd maximdlné hodinu.
Hydroterapie

Teplo a nadnaseni vodou puisobi relaxacné (jak fyzicky, tak psychicky) a ve vodé je
mnohem snadnéj$i koordinovat pohyby. U hydroterapie pacientti s HCH musi byt do-
statecny dohled terapeuta, a to jak z bezpecnostnich divodd, tak aby se dosahlo co nej-
lepsiho u¢inku pii cviceni.
Relaxa¢ni terapie

Relaxacni terapie je podstatnou soucasti terapeutického programu pacienttt s HCH.
Pacienttim jednak velice prospiva a jednak jim ptisobi potéseni. K relaxac¢ni terapii patti
zpravidla rytmické masaze nebo aktivni rytmicka cviceni.
Technika padani

Pri téchto cvicenich se pacient nauci ovlddat rovnovahu a koordinaci a spravnou
techniku padu. Vice informaci o moznostech a prinosech terapie, vé¢etné publikaci o fy-
zioterapii, ergoterapii nebo logopedii, naleznete na nasi internetové prezentaci www.
huntington.cz. Publikace si také muzZete objednat pomoci Objednavkového listu, ktery
naleznete na konci zpravodaje.
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SOCIALNI PROBLEMATIKA

Uvodem

Tento rok, je opravdu velice ndroény. Jiz v minulém ¢isle Archy jsme se snazili vam co
nejvice priblizit probihajici legislativni zmény, které se vas tykaji - tedy socidlni reformu.

Opét tu mame dalsi vinu protestii a opét protestuji nejen laici, ale i odbornici. Jedna
se o takzvanou Kartu socidlnich systémi neboli sKartu.

Snazili jsme se divat na tuto problematiku objektivné, tak vam ptind$ime informace
z obou taborti - Ministerstva prace a socialnich véci CR (dale jen MPSV) a Narodni
rady osob se zdravotnim postizenim CR (dale jen NRZP), nejhlasitéjsiho odpiirce.

sKarta je uréena pro pfijimani nepojistné socialni déavky, jednd se tedy naptiklad
o statni socialni podporu, pomoc v hmotné nouzi, ptispévky na péci, ptispévky pro
osoby se zdravotnim postizenim, podpora v nezaméstnanosti nebo ptispévky na dité
arodic¢ovské prispévky. sKarta bude zaroven slouzit také jako pritkaz TP, ZTP nebo ZT-
P/P a bude fungovat podobné jako jakakoli platebni karta — bude mozné vybirat hoto-
vost z bankomat a platit u obchodnikd. Tuto kartu bude vydévat Utad prace (déle UP).

sKarta, stejné jako ucet, ktery bude ke kazdé karté ztizen, bude vedena u Ceské spo-
titelny (déle jen CS), ktera bude nékteré sluzby poskytovat zdarma, nékteré za poplatek.
Dle MPSV by méla byt vyse poplatki stejnd po celou dobu trvani smlouvy MPSV a CS,
tedy po dobu 12 let.

NRZP se zdravotnim postiZenim zverfejnila nejvétsi nedostatky tohoto systému, kte-
ré se bohuzel tykaji osob zdravotné a télesné postizenych. Tedy téch, ktefi se v tomto
ptipadé pouze vezou, jelikoz tcel vzniku sKaret byl zabranéni zneuzivani davek.

Dle NZRP je zavedeni tohoto systému ukazkovym prikladem nepfimé diskriminace.
NRZP tvrdi, Ze nikde v zahrani¢i neexistuje spojeni verfejné listiny (prikaz TP, ZTP
a ZTP/P) a platebni karty, coz je dal$i problém. sKarta bude pti rznych zadostech ko-
pirovana jako prikaz TP, ZTP a ZTP/P a timto kopirovanim bude mit druha strana
k dispozici identifikaéni ¢islo platebni karty, coz je velmi nebezpe¢né z dtivodu zneuziti
této karty.

Mnoho bankomatt je pro nékteré osoby nepfistupnych jak z hlediska vzdalenosti,
tak i bariérovosti. Tudiz je zfejmé, Ze desitky tisic lidi budou mit problémy s vybiranim
finan¢nich prostredki. Trochu zarazejici je také nemoznost volby banky, tedy v podsta-
té monopol Ceské spofitelny.

Nejvice problematické je viak tvrzeni MPSV CR, ze drzitelé sKaret budou moci na-
kupovat jejich prostfednictvim v obchodnich fetézcich. V piipadé ptispévku na péci se
jedna o jasné zneuZiti davky, pokud ji ptijemce pouzije naptiklad na nakup potravin.
Poskytovatelé sluzeb nemaji platebni terminaly, a tudiZz musi pfijemce nejdfive do ban-
komatu. Samoziejmé, by mohl za sluzbu zaplatit pfevodem, ale to je za poplatek.

V neposledni fadé tak vznikd obrovska databaze osob, které vyuzivaji socialni davky
(nezaméstnani, zdravotné postizni, dtichodci, rodi¢e atd.). V této databazi budou kromé
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osobnich udaji zaznamenany i veskeré jejich finan¢ni potfeby a bohuzel tato databaze
nebude v rukou statu ¢i statni instituce, ale v rukou komer¢niho subjektu.

Vsem, kterych se tato problematika tyka, prejeme pevné nervy a bankomat blizko
domova.

Za redaké¢ni radu Ing. Martina Musilova

KARTA SOCIALNICH SYSTEMU (sKARTA)

prevzato z www.socialnireforma.mpsv.cz/cs/

Nepojistné socialni davky a davky z oblas-
ti statni socialni politiky zaméstnanosti,
které jsou dosud vyplaceny tfemi rtiznymi
platebnimi zpiisoby (hotovostné, postovni
poukazkou a bezhotovostné), za¢nou byt
postupné vyplaceny prostfednictvim Kar-
ty socialnich systému neboli tzv. sKarty.
Vydavat se bude ve dvou variantach: za-
kladni a specialni, ktera bude zaroven
slouzit jako prukaz TP, ZTP ¢i ZTP/
P. sKarty budou vyrabény v souladu s mezindrodné¢ uznavanymi piedpisy, které se vzta-
huji na bankovni karty, budou tedy obsahovat stejné ochranné prvky.

Pifechod na novy systém

Karty socidlnich systémf, tzv. sKarty, budou na utady prace v Ceské republice distri-
buovany od konce ¢ervna leto$niho roku, od ¢ervence pak budou vydavany klienttim.
Kazdy prijemce této sKarty bude pisemné vyrozumén o tom, ze je jeho karta na uradu
pripravena. Nejprve tedy drzitel sKarty obdrzi od prislusného tradu prace dopis s vy-
zvou k vyzvednuti sKarty. Pfi prevzeti sKarty dostane klient pfiru¢ku s navodem, jak
lze kartu pouzivat, informaci o podminkéch pouziti sKarty a také sazebnik plateb pri
nakladani s sKartou. Pficemz zdarma je pro ptijemce sKarty jeji vydani jedenkrat za 4
roky, otevieni a vedeni platebniho ¢tu, bezhotovostni platba kartou u obchodnika, je-
den vybér z bankomatu Ceské spotitelny ke kazdé dévce nebo provedeni jednoho bez-
hotovostniho prevodu ke kazdé davce.

Pro koho je sKarta urcena?
sKarta je urcena prijemctim nasledujicich nepojistnych socialnich dévek a davek
z oblasti statni politiky zaméstnanosti, které se vyplaceji jednorazové nebo pravidelné.
o Davky statni socialni podpory
o Davky pomoci v hmotné nouzi
o Davky prispévku na péci
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o Davky pro osoby se zdravotnim postizenim
o Davky v nezaméstnanosti
o Rodicovsky prispévek

Jakou funkci bude sKarta plnit?

» sKarta bude mit tfi funkce: identifika¢ni, autentiza¢ni a platebni.

o Slouzit bude zejména k identifikaci na uradé. U osob se zdravotnim postizenim
bude plnit funkci pritkazky TP, ZTP a ZTP/P se vSemi jejimi vyhodami.

o Autentiza¢ni funkce umozni z domova realizovat ¢innosti spojené s vefejnou
spravou. Prijemce bude mit prostfednictvim internetu prehled o ¢erpanych soci-
alnich davkach.

o DPlatebni funkce umozni ptijemci sKartou platit v obchodech nebo vybirat hoto-
vost z bankomatti Ceské spoftitelny i viech dal$ich bank. Prostfedky bude mozné
si bezplatné prevést na sviij vlastni ucet.

Drzitelé prikaza TP, ZTP A ZTP/ P
S U specialnich sKaret, které jsou urceny
CESHAS drzitelim prikazti TP, ZTP a ZTP/ P,
bude nutné, aby ptijemci dodali na urad
- \ prace svoji fotografii, kterd bude na sKarté
PRUKAZ ZTP/P uvedena. Tito prijemci tedy nejprve ziskaji

« p od uradu préace informaci, Ze na dal$i pra-
¢ 0000 0000 0000 OOOO @ ) prase o . > P

g ALATIoD 00 videlnou navstévu uradu prace (napriklad
£ .. BT OX @ pti dokladdni povinnych dokumentt)
S PRIJMENI maji prinést svoji portrétni fotografii.

Teprve poté, co bude jejich karta priprave-
na, obdrzi dopis s vyzvou k vyzvednuté své sKarty. Vyhody, které dnes souvisi s drze-
nim prtkaza TP, ZTP a ZTP/ P, zistavaji i nadale zachovany. Davky, na které ma pri-
jemce tohoto priikazu narok, bude ¢erpat prostfednictvim sKarty.

Pokud prijemce davek nebude chtit s sKartou nakladat a bude napriklad chtit i na-
déle prijimat davky na svtij vlastni acet, bude to mozné. Moznosti, jak toho dosahnout
se mu nabizi dvé. Bud ptikazem provedenym na UP CR, nebo samostatné prostiednic-
tvim bankomatu CS.

Vyjimkou jsou tzv. ucelové davky, v pripadech, kdy dosud nebyly davky vyplace-
ny penézité, ale naptiklad prostfednictvim poukazek, nebude mozné vybrat hotovost
z bankomatu, ¢i pfevést ji na svijj icet. Moznosti nakupu budou omezeny prostfednic-
tvim kédu obchodnika, v praxi to znamend, ze kartou nebude mozné platit naptiklad
v pohostinstvi ¢i v herné.

Co bude sKarta obsahovat?

sKarta bude obsahovat bézné identifika¢ni tidaje, které jsou obvyklé pro bankovni
kartu, tudiz i ochrana bude podléhat stejnym parametriim a principiim.
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U osob zdravotné postizenych bude sKarta obsahovat také fotografii a informaci o stup-
ni mimofadnych vyhod. Vice informaci na www.socialnireforma.mpsv.cz/cs/ nebo
www.skontakt.cz.

Prehled sluzeb sKarty, které jsou poskytovany zdarma a které jsou zpoplatnény.
Sluzby poskytované zdarma

o Otevreni a vedeni platebniho u¢tu

o VydanisKarty jedenkrat za 4 (¢tyfi) roky

» Pouzivani sKarty - rocné

o Zasldni sKarty na KoP UP (kontaktni pracovisté Utadu prace)

o Zaslani PIN a bezpe¢nostniho hesla

« Jeden vybér hotovosti z bankomatu CS nebo provedeni jednoho platebniho piikazu
(domaci nebo trvalé platby) ke kazdé davce pripsané na platebni ticet

« DPlatba sKartou u obchodnika

o Vybér hotovosti u obchodnika (Cash Back)

+ Dotaz na ziistatek platebniho Gétu v bankomatu CS

o Provedeni zakazu (blokace) sKarty

+ Odvolani zakazu (blokace) sKarty

« Dobiti mobilniho telefonu v bankomatu CS

+ Vyhotoveni pravidelného (mési¢niho) vypisu z Gctu (nikoli zaslani)

» Vyhotoveni ro¢niho elektronického vypisu pfistupného na portalu www.skontakt.cz

» Vyhotoveni informace o platebnich transakcich 1x za kalendafni mésic (na vyzadani
v poboéce CS)

o Zadani jednorazového platebniho prikazu (domaci platby) prostfednictvim banko-
matu CS

+ Zadani jednordzového platebniho ptikazu (doméci platby) prostiednictvim KoP UP

o Zftizeni, zrudeni trvalého ptikazu (trvalé platby) v bankomatu CS z podnétu klienta

o Ziizeni, zména, zrudeni trvalého piikazu (trvalé platby) prostfednictvim KoP UP

« Dogla bezhotovostni platba (pfipsani davky na platebni ticet)

« Vklad hotovosti u prepazky CS (POUZE v ptipadech vyrovnani debetniho ztistatku
na platebnim uctu)

+ Vybér hotovosti u prepazky CS (POUZE v ptipadé exekuce, imrti, po zruseni pla-
tebniho uc¢tu)

+ Zaslani upominky

o Oznameni o neprovedenych platebnich prikazech (bezhotovostnich platbach) na vy-
pisu z platebniho tc¢tu nebo v informaci o platebnich transakcich

o Zruseni platebniho uctu

Zpoplatnéné sluzby
+ Zména PIN v bankomatu CS
+ Dotaz na zistatek platebniho a¢tu v bankomatu jiné banky
o Opétovné zaslani PIN a bezpe¢nostniho hesla doporucené do vlastnich rukou
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o Vyrobeninahradni sKarty

« Druhy a dalsi vybér hotovosti z bankomatu CS k jedné piijaté ddvce

»  Vybér hotovosti z bankomatu jiné banky

o Vybér hotovosti prostrednictvim sKarty na prepazkach bank a sménaren

o Odeslani vypisu postou na sjednanou adresu

« Pted4ni pravidelného vypisu z platebniho aétu v poboéce CS - osobni vyzvednuti

» Vyhotoveni duplikatu kazdého vypisu z platebniho tctu

+ Vyhotoveni duplikdtu informace o platebnich transakcich (na vyzadaniv poboéce CS)

o Provedenijednorazového platebniho ptikazu (domaci platby)

o Provedeni trvalého prikazu (trvalé platby)

o Zaslani ztistatkové SMS

« Soutinnost CS poskytnutd klientovi v souvislosti s jeho vlastnim chybné zadanym
platebnim prikazem

PRIPOMINKY NRZP K sKARTE

Bc. Viclav Krdsa, Pfedseda NRZP CR
prevzato z www.nrzp.cz

Utad préce ozndmil, Ze karty socidlnich
¢ systémd, tzv. sKarty, budou postupné vyda-

j Narodni rada osob vany od cervence leto$niho roku. Pravdé-
se zdravotnim postizenim CR~ podobné  budou nejprve poskytovany

ve vétsich méstech a teprve pozdéji budou
poskytovany obéaniim v mensich méstech.

NRZP CR nikdy nesouhlasila, nesouhlasi a nebude souhlasit se zavedenim téchto
sKaret. Neptinasi zadnou hodnotu navic pro lidi se zdravotnim postiZzenim, naopak jim
mohou fadu véci zneptijemnit. Povazujeme kartu socidlnich systémi pouze za penézni
produkt, ktery ma prinést zisk bankam a pripadné tém, kteti prosadili tuto myslenku.

Zakon jednozna¢né stanovi, Ze kazdy obcan, ktery pottebuje néjakou socialni davku,
musi zdaroven byt drzitelem této sKarty. To znamena, Ze pokud by si nékdo nevyzve-
dl kartu socidlnich systémi, tak mu nebudou poskytovany davky. Jednd se o vSechny
davky kromé davek nemocenskych a dichodovych, které nebudou zatim poskytovany
prostrednictvim sKarty. Je dilezité, abychom si v§ichni uvédomili, Ze jakmile budeme
vyzvéni ptislusnym pracovistém Utadu préce, Ze si mame vyzvednout kartu sociélnich
systémtl, abychom tak neprodlené ucinili. Na této karté bude zaroven poznamenano,
zda drzitel karty ma pfiznanou prikazku TP, ZTP nebo ZTP/P a bude zde uveden sym-
bol osoby neslysici, pfipadné nevidomé.

Nérodni rada osob se zdravotnim postizenim CR vyzyva viechny obcany, kterym
bude priznana karta socialnich systémi, aby ji nevyuzivali jako bankovni kartu! Muze
to do budoucna prinést fadu komplikaci. Zakony ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek
osobam se zdravotnim postizenim v § 19, odst. 3 a dale zakon ¢&. 117/1995 Sb., o statni
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socidlni podpore v § 58, odst. 3 stanovi, ze drzitel karty si sam urci zptlisob vyplaty
davek. Proto vam vSem doporucujeme, abyste pfi prebirani karty socidlnich systému
na vasem Uftadu prace zdroven odevzdali nasledujici prohldsent:

»Zadam, na zakladé § 19, odst. 3, zakona & 329/2011 Sb., o poskytovani davek oso-
bam se zdravotnim postiZenim a odst. 3, § 58, zakona ¢. 117/1995 Sb., o statni social-
ni podpore, aby davky pro osoby se zdravotnim postiZenim, které pobiram a davky
statni socialni podpory, které pobiram, byly trvale odesilany postovni poukazkou
na moji adresu.

Pokud budete chtit dostavat penize na Vas ucet, tak misto postovni poukazky napi-
Sete ¢islo vaseho bankovniho uc¢tu. Toto prohlaseni je potfeba podepsat a napsat datum
a adresu. Na zakladé¢ tohoto prohlaseni vam musi byt penize poskytovany stejné jako
doposud. To znamena budto postovni poukazkou nebo na vas bankovni tacet.

Pokud by se ptijemci davek setkali s neochotou Utadu prace piijmout toto prohlase-
ni a jednat podle ného, je nezbytné se okamzité obratit na poradnu NRZP CR, e-mail:
poradnanrzp@nrzp.cz, tel.: 266 753 427.

Hlavnimi divody protestu NRZP proti Karté socialnich systémii jsou:

+ Stanovisko ombudsmana, ktery odmita propojeni vefejné listiny (prikazka ZTP)
s platebni kartou. Ombudsman vyzval zdkonodarce, aby podali ustavni stiznost,
nebot tento princip je neptijatelny.

o Zavedeni tohoto systému je ukazkovym prikladem neptimé diskriminace, tak jak
ji charakterizuje zdkon ¢. 189/2009 Sb., tzv. antidiskrimina¢ni zakon (obecné usta-
noveni diskriminuje urcitou skupinu ob¢anti k pristupu ke sluzbam).

o Lzivé tvrzeni Ceské spotitelny a.s. i MPSV CR, Ze v zahraniéi jsou funkéni pro-
jekty distribuce davek prostfednictvim platebnich karet (jsou uvedeny staty Italie,
Holandsko, Polsko, Spanélsko, Rusko a dalsi). NRZP CR zadala priizkum uzivéni
platebnich karet pti distribuci davek. Ve vsech vy$e uvedenych zemich je tento sys-
tém pouzivan pouze u tzv. chudinskych davek, kde hrozi, Ze tyto davky nebudou
pouzity k nakupu potravin. Vzdy se vak jednd o platebni karty. Nikde v téchto ze-
mich neexistuje spojeni vefejné listiny (prikaz TP, ZTP a ZTP/P) a platebni karty.

o Vétsina bankomattl je pro riizné osoby neptistupna jak z hlediska vzdalenosti, tak
i bariérovosti. Tudiz je zfejmé, ze desitky tisic lidi si nebudou moci vybrat finanéni
prostiedky. Pokud je budou vybirat z jinych bankomatt nez CS, zaplati za kazdou
transakci 40,- korun, pokud je budou vybirat u obchodnikd, tzv. cash back, plati se
za kazdou transakci 6,- korun, pricemz vybér je limitovan do urcité ¢astky.

o DPriblizné 40 % seniort a osob se zdravotnim postizenim pobird davky prostfed-
nictvim postovnich poukazek. Tato sluzba je poskytovana bezplatné. Zavedenim
Karty socialnich systémit bude kazdy pfijemce muset platit za doruceni penéz
postovni poukazkou.

« Vgichni drzitelé sKarty si budou muset otevtit icet u Ceské spoftitelny a.s., ktery
bude urcen pouze k transakcim s témito davkami. Je zcela nelogické, aby obc¢an,
ktery ma ucet u jakékoliv banky a doposud mu byly davky poskytovany na tento
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Gi¢et, byl povinen si otevfit extra ucet u Ceské spotitelny, aby mu prisly davky
na tento specialni ticet a z tohoto uctu si je ptijemci davek prevadéli na svoje stan-
dardni ucty.

« MPSV CR neustéle uvadi, ze drzitelé sKaret si budou moci nakupovat jejich pro-
stfednictvim v obchodnich fetézcich, prodejnach COOP a podobné. Je to zcela
ucelova a nepravdiva argumentace. Prispévek na péci je ur¢en na nakup sluzeb
a nikoliv na ndkup potravin, na coz jsme piitom MPSV CR neustéle upozoriiova-
ni. Poskytovatelé sluzeb nemaji platebni terminaly a je mozno jim platit pouze ho-
tové, anebo prevodem z i¢tu na ucet. Avsak jakakoliv jina transakce z uc¢tu sKarty
bude zpoplatnéna.

o Zasadnim problémem sKarty jako platebni karty je skute¢nost, ze sKarta bude pti
rtiznych zadostech kopirovana jako diitkaz toho, Ze zZadatel je drzitelem prikazu
TP, ZTP a ZTP/P. Rada d4vek je timto kopirovanim dokladu podminéna. Timto
kopirovanim v$ak druhd strana bude mit k dispozici identifika¢ni ¢islo platebni
karty, coz je velmi nebezpe¢né z diivodu zneuziti této karty. Na internetu je moz-
nost se dostat k detailnim informacim o této karté.

Soucasny stav, kdy smlouvy o zalozeni specialniho bankovniho uétu se uzaviraji
na pobockach Utadu prace. Stat tak prostfednictvim Utadu prace déla dealera privétni-
mu subjektu Ceské spotitelné a. s. Domnivéme se, Ze tim doslo k poruseni vsech princi-
pu, které jasné definuji ulohu statu a tlohu privatnich subjekta.

sKARTA NENI PROBLEM JEN PRO ZTP, ALE I PRO RODICE

Ing. Jana Hrdd, zd#i 2012, www.nrzp.cz

Mozna, ze nevite, Ze budete muset ptiji-
mat rodicovské prispévky a pripadné pri-
davky na déti prostfednictvim sKarty.
A mozné, ze to sice vite, ale nevite, co to
vlastné pro Vas bude znamenat.

30. srpna jsem se zucastnila na hap-
peningu, pfi némz jsme vratili panu mi-
nistrovi MPSV jeho sKartu. Happening
poradala Narodni rada osob se zdravot-
nim postizenim a KDU-CSL. V téchto
organizacich totiz dobfe védi, jaky prtsvih vyplaty sKartou jsou. ProtoZe se pohybuji
prostrednictvim vozi¢ku, doprovazela mne jako osobni asistentka maminka s malym
chlapec¢kem. Teprve tam jsem si uvédomila, Ze rodice zfejmé nevédi, co je ¢eka. Nebot
moje osobni asistentka, az kdyz slySela, o ¢em se tam mluvi, zacala patrat, co se tim
zméni také pro ni.
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JelikozZ se touto problematikou uz déle zabyvam, rozhodla jsem se, ze vam predam
informace, jez jsem zjistila. sKarta je totiz problém, ktery se dotyka celé spole¢nosti,
ajisté by o tom méli byt vSichni spraveni. Pfipada mi necestné a nesportovni, ze skupina
obyvatel, ktera bude sKartou zasazena, o ni nic podstatného nevi. A podstatného je toho
mnoho, zejména toho, co nds ohrozuje!

Co vadi na sKarté

Je to zména k horsimu, pfinejmens$im proto, Ze aby se ptijemci dostali k penéztiim,
na néz maji ze zdkona narok, musi udélat néco navic nez dosud. To principialné horsi
je uvedeno déle.

Penize uz totiz nebudou chodit slozenkou, nybrz davky prijemce obdrzi jediné pro-
stfednictvim sKarty. Obcan je dostane tak, Ze na ufadu prace jako zadatel o davku auto-
maticky uzavie smlouvu s Ceskou spofitelnou o otevieni bankovniho Gétu.

Stat tak nuti prijemce stat se klientem komeréniho subjektu. Ucet je jen technicky,
takze pfijemce nemize vyuzivat uzite¢né funkee, jez u¢ty mivaji. Prostfednictvim uctu
je kazdy prijemce tzn. i rodice, kontrolovan - co a kde plati. Pfitom vyuzivani rodic¢ov-
ského prispévku nikdy kontrolovdno nebylo, nebot se pfedpokladd, ze déti spotiebuji
mnohem vice, nez rodicovsky prispévek ¢ini. Pokud chce prijemce opravdu vyuzivat
vyhod moderniho bankovnictvi, musi si pfevést davky na jiny ucet. Jakou logiku ma
prevod z uctu na tcet v tomto pripadé, nez ze Ceska spotitelna tak ziska informace
o prijemci, kde ma jaky ucet atp.?

Pokud nékdo chce v prijimani davek slozenkou pokracovat, musi pisemné zadat
o proplaceni slozenkou a dat se prosetfit, zda je opravdu nutné, aby mu penize slozen-
kou dal chodily. Dle ministrovych slov to lze pouze ze zdravotnich divodi. Pfitom se
nevi, podle jakych kritérii se to prosetfovani ma dit (MPSV to ur¢ilo takto a pfitom
zakon garantuje vyplatu slozenkou jako jeden ze zpiisob, aniz se v ném hovofi o néja-
kych zdravotnich dtivodech).

Na prepazce vyzvednout hotovost nelze, jen z bankomatu, pficemz vybér je pro pti-
jemce bezplatny jen jednou a jen u Ceské spotitelny. To viak neni jisté, jelikoz je to jen
slib MPSV. Mimo to bankomaty nevydaji pfijemci mensi bankovku nez dvoustovku,
takze lze vybrat jen urcitou ¢astku, nikoliv tu, jez pfijemci nélezi.

Pokud nehodla byt prijemce sledovan, a tudiz si chce vyzvednout penize v hotovosti,
le¢ bankomat pro ného je daleko, miize vybrat néjaké ¢astky v prodejnach, kde maji
terminal. Avs$ak to je podminéno ndkupem v této prodejné, a to minimalné ve vysi 300,-
K¢, pricemz maximalni vybér hotovosti je limitovan ¢astkou 1500,- K¢.

sKarty nepfinesou nic pozitivniho. MPSV sice proklamuje, Ze to pfinese ispory stat-
ni spravé, protoze se pry usetfi na slozenkéch a naklady na zavedeni jdou na vrub Ceské
sporfitelny. Ale je zfejmé, Ze drazsi nez dosud napriklad bude software a vybaveni s tim
spojené, ze prechod na sKartu se musi zafadovat (propagace, zaskoleni, doruceni roz-
hodnuti, postovné, etd.), samotné sKarty se musi vyrobit, skonceni a ztratu ¢i novou
sKartu musi stdtni spréva zatadovat nejen na urade, ale i v Ceské spotitelné, ptijemce to
bude stat cestovani, ¢as, organizovani a risk zcizeni.
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Ve Wikipedii je definice ,¢ipové totality, coz je takové ovladani spole¢nosti, které
umoziuje mocnym podrobné sledovat naptiklad pohyb osob, penéz ¢i zbozi, a tim nad
nimi mit velkou moc.

CO PRINESLA SOCIALNI REFORMA ZDRAVOTNE
POSTIZENYM

prevzato z www.mpsv.cz, www.socialnireforma.mpsv.cz a éasopisu Mosty 3/2012

Stale se vracime ke zméndm vychazejicim
ze Socialni reformy, ktera nabyva ucin-
nosti postupné v letech 2012 a 2012. Jedna
se hlavné o novy zakon ¢ 329/2011 Sb,,
o poskytovani davek osobam se zdravot-
nim postizenim a ptislusna provadéci vy-
hlaska (¢. 388/2011 Sb.). Tento novy zékon
nahradil zakon ¢. 110/1998 Sb., o social-
nim zabezpeceni a prislusnou provadéci
vyhlagku (¢. 182/1991 Sb.).

Systém diichodového pojisténi

Nezménéna ztstava struktura dichodu: starobni, invalidni diéichody IL.-III. stupné,
pozustalostni diichody, vdovsky, vdovecky, sirot¢i, neméni se podminky pro pfizna-
ni diichodu ani jejich struktura ¢i rozsah zapocitavanych dob. Od 1. 10. 2011 se v$ak
zménil zplisob vypoctu procentni vymeéry vSech dichodu tak, ze diichody vypocitané
z vymérovaciho zdkladu niz§iho nez 35.000 K¢ jsou niz$i nez diichody vypocitané z této
¢astky pred timto datem. Zdkonem ¢. 220/2011 Sb. byly stanoveny koeficienty pro pte-
pocet invalidnich dichodi (déle jen ID), které maji za nasledek pokles procentni vymé-
ry v ptipadé zmén stupné invalidity. Je to dtsledek znéni ¢l. I, jehoZ bod 3 zni:

Vznikl-li narok na ¢aste¢ny ID pred 1. 1. 2010, po roce 2011 je zjisténa invalidita dru-
hého stupné, nalezi ID v dosavadni vysi, a je-li zjisténa invalidita tfetiho stupné, pouzije
se pii stanoveni nové vys$e procentni vyméry invalidniho dtichodu nejvyse koeficientu 2.

Vznikl-li narok na ¢aste¢ny ID pred 1. 1. 2010, doslo-li v letech 2010 a 2011 k jakékoli
zméné stupné invalidity a po 31. 12. 2011 dojde opét ke zméné stupné invalidity, je pou-
Zit pro vypocet vymeéry ID koeficient:

oz druhého stupné na prvni stupen, pouzije se koeficientu 0,6667,

o ztfetiho stupné na druhy stupen, pouzije se koeficientu 0,3333,

o ztfetiho stupné na prvni stupen, pouzije se koeficientu 0,2222,

o zdruhého stupné na tfeti stupen, pouzije se koeficientu 1,3333.
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Podle ustanoveni § 41 odst. 2 zakona ¢.155/1995 Sb., o dichodovém pojisténi v plat-
ném znéni ¢ini vyse procentni vyméry ID za kazdy rok doby pojisténi dané procento
mési¢né z vypoctového zakladu:

o 0,5% pfilID I. stupné,

o 0,75% pti ID II. stupné,

o 1,5% pri ID III. stupné.

Pro lepsi pochopeni lze dopady zakona ¢. 220/2011 Sb. ptiblizit na ptipadu, kdy pro-
centni vyméra z vypoctového zakladu ¢ini pti invalidité III. stupné 12.000 K¢, pfi inva-
lidité II. stupné polovinu, tj. 6.000K¢, a v pfipadé invalidity I. stupné 1/3, tj. 4.000K¢.
Pokud vsak dojde ke zméné invalidity z III. na II. stupen, bude pti pouziti koeficien-
tu 0,3333 ¢init procentni vyméra tohoto diichodu pouze 4.000K¢, a bude tedy shodna
s procentni vymérou pro pfiznanou invaliditu I. stupné.

Pokud by doslo k opétovnému priznani invalidniho dichodu v III. stupni, doslo by
k prepoctu této ¢astky koeficientem 1,3333 a procentni vymeéra by ¢inila 5.333 K¢. Pokud
by tato situace byla opakovana jesté jednou, potom by ¢inila nové stanovena procentni
vyméra pro invaliditu II. stupné 1.777 K¢ a po navratu na III. stupen jiz jen 2.370 K¢.

V ptipadé snizeni diichodu z III. na I. stupen by se pouzil pro vypocet procentni vy-
méry koeficient 0,2222 a vyse procentni vyméry by byla 2.666 K¢, tedy o 1.334 K¢ méné
nez by ¢inila procentni vymeéra invalidniho diichodu pro invaliditu I. stupné, ktery by
byl nové pfiznan.

Statni socialni podpora

o Zcela zanikl socialni priplatek, tj. i v ptipadech rodin se zdravotné postizenym ¢le-
nem. Toto ma dopady hlavné na rodiny s détmi a pfijmem rovnym nebo niz§im nez
zivotni minimum. Vypadek pi{jm je jen ¢aste¢né kompenzovan zvySenim pfispév-
ku na péci o 2 000K¢ podle § 12 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach.

» Rodicovsky prispévek se vyplaci nejdéle do 4 let véku ditéte a nové se zavadi hra-
nice 220 000 K¢ platna pro jedno dité. Tato hranice znamena pro rodiny s ditétem,
které bylo podle dfivéjsich predpist dlouhodobé zdravotné postizené nebo dlou-
hodobé tézce zdravotné postizené v obdobi do 7 let véku, nizsi prijem o 418 400 K¢,
nebot ¢astka, kterou mohl rodi¢ takto postizeného ditéte ziskat na rodi¢ovském
prispévku, ¢inila az 638 400 K¢. Vypadek prijmu neni nijak kompenzovan.

o Zanikla moznost soubéhu rodi¢ovského prispévku s prispévkem na péci. Tato
zména znamena dal$i finanéni ztratu ve vysi 4.600 K¢ mési¢né v pripadé rodin
s ditétem zavislym na péci v I. stupni a 3.800 K¢ ve stupnich II. az IV. az do véku
7 let. V tomto bodé doslo k dohodé s MPSV o obnoveni moznosti soubéhu téchto
prispévki u déti do 4 let.

o Zrusila se vyhlaska ¢. 207/1995 Sb., ve znéni pozdéjsich predpisi. Nové se stanovi
podminky pro ptispévek na thradu potreb ditéte v ramci péstounské péce tak, ze
pfi L. stupni zavislosti se ¢astka zivotniho minima nésobi koeficientem 2,35, pri
I1. stupni zévislosti koeficientem 2,90 a pti IIL. nebo IV. stupni koeficientem 3,1.

o Zavadi se ¢asové omezeni vyplaty prispévku na bydleni po¢inaje rokem 2012.
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Diusledek zruseni prispévki podle vyhlasky 182/1991 Sb
ZruSenim vyhlagky zanikly:
o prispévek na uhradu za uzivani bezbariérového bytu a garaze (§ 45 vyhl.),
o prispévek pro uplné nebo prakticky nevidomé obcany vlastnici vodictho psa
ve vy$i 800 K¢ mési¢né (§ 46 vyhl.),
o bezturo¢na pijcka na zakoupeni motorového vozidla, kterd mohla ¢init az
40.000K¢, s dobou splatnosti 5 let,
o prispévek na celkovou opravu motorového vozidla.

Moznost ziskani zvlastnich pomucek
Omezeni dostupnosti pomiicek je zptisobeno tfemi hlavnimi faktory:

o podstatnym zizenim sortimentu pomiucek, na ktery lze poskytnout prispévek.

« zménou indikaci pro poskytnuti pfispévku, coz se tyka zejména osob s tézkym té-
lesnym postizenim, kde je poskytovani pomticek vazano v podstaté na tézké vady
nosného nebo pohybového ustroj,

o zru$enim moznosti thrady pomucek, které jsou ze zdravotniho pojisténi hrazeny
jen Castecné.

Prispévek na mobilitu
Prispévek na mobilitu je opakujici se narokova davka, kterd je urcena osobé starsi 1 roku:
+ kterd neni schopna zvladat zakladni Zivotni potieby v oblasti mobility nebo ori-
entace (nebo které byly pfiznany mimoradné vyhody II. nebo III. stupné, a to
po dobu platnosti pritkazu ZTP nebo ZTP/P, nejdéle do 31. 12. 2015),
o ktera se opakované se v kalendainim mésici dopravuje nebo je dopravovana,
o které nejsou poskytovany pobytové socialni sluzby podle zakona o socialnich
sluzbach v domové pro osoby se zdravotnim postizenim, v domové pro seniory,
v domové se zvlastnim reZimem nebo ve zdravotnickém zatizeni ustavni péce.

Prispévky na provoz motorového vozidla a na individualni dopravu nahrazuje novy
ptispévek na mobilitu s jednotnou ¢astkou 400 K¢ mésicné coz je vyrazné snizeni z pli-
vodnich 7 920K¢ s moznosti navyseni o 4 000K¢ na 4 800K¢, bez moznosti zvyseni.
Obdobné snizeni zaznamenal i prispévek na individualni dopravu, ktery byl urcen pro
osoby s tézkymi vadami nosného nebo pohybového tstroji a ob¢any tplné nebo prak-
ticky nevidomé, a to z 6 500 K¢ ro¢né na 4 800 K¢.

Prispévek na zvlastni pomicku
Narok na prispévek na zvlastni pomticku ma osoba, kterd ma:

« tézkou vadu nosného nebo pohybového tstroji,

o tézké sluchové postizeni,

o tézké zrakové postiZeni.

Kromé toho je nutné upozornit na dramatické omezeni moznosti aprav bytu, které
drive byly pfedmeétem zvlastniho prispévku. V soucasnosti je toto soucdsti prispévki
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na zvlastni pomiicku a zahrnuje pouze stavebni prace spojené s uzptisobenim koupelny
a WC; jednd se o stavebni prace a s nimi nezbytny souvisejici material na tpravu (nikoli
o obklady, podlahové krytiny, sanitu apod.) a stavebni prace spojené s rozsifenim dveri
v byté.

Tam, kde je pomtickou motorové vozidlo, ma narok na ptispévek na zvlastni pomiic-
ku osoba, ktera ma tézkou vadu nosného nebo pohybového tstroji anebo tézkou nebo
hlubokou mentalni retardaci.

Podminkou pro poskytnuti prispévku na zvlastni pomiicku dale je, Ze osoba je starsi:
o 3let (motorové vozidlo, uprava bytu),
o 15 let (vodici pes),
o 1roku (vSechny ostatni pomucky).

Zvlastni pomiicka neni zdravotnickym prostfedkem, ktery je plné hrazen z vetej-
ného zdravotniho pojisténi anebo je osobé zapiij¢en prislusnou zdravotni pojistovnou.
Také nesmi jit o zdravotnicky prostiedek, ktery nebyl osobé uhrazen z vetejného zdra-
votniho pojisténi nebo zapujc¢en zdravotni pojistovnou z diéivodu nedostate¢né zdra-
votni indikace. Pokud je pomuckou motorové vozidlo, je také podminkou, Ze se osoba
opakované v kalendafnim mésici dopravuje a Ze je schopna ridit motorové vozidlo nebo
je schopna byt vozidlem pfevazena.

Seznam druht a typt zvlastnich pomticek, na které je davka urcena, je obsazen
ve vyhldsce. Prispévek se poskytuje i na pomiicku, ktera ve vyhlasce uvedena neni, a to
za podminky, ze ji krajskd pobocka UP povaZzuje za srovnatelnou s nékterou z pomiicek,
ktera ve vyhlasce uvedena je.

Stanoveni vyse prispévku na zvlastni pomicku

Zakon o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim rozliduje, zda jde
o pomucku v cené do nebo pres 24 000 K¢ a specidlni tpravu méd pro motorové vozidlo.

Na potizeni zvlastni pomucky v cené niz$i nez 24 000 K¢ se prispévek na zvlastni po-
mucku poskytne jen osobé, ktera md ptijem (pfijem s ni spole¢né posuzovanych osob)
nizsi nez 8nasobek zivotnitho minima jednotlivce nebo Zivotniho minima spole¢né po-
suzovanych osob. Vyse prispévku na zvldstni pomicku se stanovi tak, ze spoluucast
osoby ¢ini 10% z predpokladané nebo jiz zaplacené ceny zvlastni pomucky, nejméné
vSak 1 000K¢. Z diivodit hodnych zvlastniho zietele, zejména zada-li osoba opakované
o prispévek na rtizné zvlastni pomucky v cené do 24 000K¢, l1ze tento prispévek po-
skytnout, i kdyz ptijem osoby a ptijem osob s ni spole¢né posuzovanych presahuje vyse
uvedeny nasobek zivotniho minima.

Vyse prispévku na porizeni zvlastni pomticky, jejiz cena je vys$si nez 24 000 K¢, se sta-
novi tak, Ze spoluticast osoby ¢ini 10 % z predpokladané nebo jiz zaplacené ceny zvlastni
pomucky. Jestlize osoba nemd dostatek finan¢nich prostfedkd ke spoluicasti, krajska
pobocka UP uri nizsi miru spoluticasti (s prihlédnutim k mite vyuzivéni zvlastni po-
mucky, k pfijmu osoby a pfijmu osob s ni spole¢né posuzovanych a k celkovym social-
nim a majetkovym pomértim), minimalné vsak 1 000 K¢.
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Vyse prispévku na zvlastni pomicku (motorové vozidlo) se stanovi s prihlédnutim
k ¢etnosti a diivodu dopravy, ptijmu osoby a ptijmu osob s ni spole¢né posuzovanych
a celkovym socialnim a majetkovym pomérim. Maximadlni vy$e prispévku na zvlastni
pomucku (motorové vozidlo) ¢ini 200 000 K¢.

Limity

Maximalni vyse ptispévku na zvlastni pomticku ¢ini 350 000 K¢.

Soucet vyplacenych prispévki na zvlastni pomicku nesmi v 60 kalendarnich mési-
cich po sobé jdoucich presahnout ¢astku 800 000 K¢.

Povinnost vratit prispévek na zvlastni pomicku
Osoba, které byl vyplacen prispévek na zvlastni pomicku, je povinna tento piispé-
vek nebo jeho pomérnou ¢ast vratit, jestlize:

nepouzila prispévek do 3 mésicti ode dne jeho vyplaceni nebo ve lhtité stanovené
krajskou pobo¢kou UP na potizeni zvlastni pomucky,

nepouzila vyplaceny prispévek v plné vysi do 3 mésictt ode dne jeho vyplaceni
nebo ve 1haté stanovené krajskou poboc¢kou UP,

v obdobi pred uplynutim 60 kalendarnich mésicti po sobé jdoucich ode dne vypla-
ceni prispévku nebo v obdobi pred uplynutim 120 kalendafnich mésicti po sobé
jdoucich ode dne vyplaceni ptispévku poskytnutého na potizeni motorového vo-
zidla pozbyla vlastnické pravo ke zvlastni pomiicce,

v obdobi pred uplynutim 60 kalendarnich mésicti po sobé jdoucich ode dne vypla-
ceni prispévku nebo v obdobi pred uplynutim 120 kalendafnich mésicti po sobé
jdoucich ode dne vyplaceni ptispévku poskytnutého na potizeni motorového vo-
zidla prestala zvlastni pomticku uzivat,

se prestala opakované dopravovat nebo prestala byt schopna pfevozu motorovym
vozidlem, byl-li vyplacen prispévek na porizeni motorového vozidla,

pouzila ptispévek v rozporu s rozhodnutim o jeho pfiznani, nebo,

se prokaze, ze osoba uvedla v Zadosti o pfispévek na zvlastni pomticku nepravdivé
nebo zkreslené udaje.

Osoba neni povinna vyplaceny piispévek na zvlastni pomiicku nebo jeho pomérnou
cast vratit, jestlize:

v obdobi pred uplynutim 60 kalendafnich mésicti po sobé jdoucich ode dne jeho
vyplaceni prestala uzivat zvlastni pomiicku z diivodu zmény zdravotniho stavu
nebo v obdobi pred uplynutim 120 kalendafnich mésict po sobé jdoucich ode dne
vyplaceni prispévku poskytnutého na porizeni motorového vozidla se z divodu
zmény zdravotniho stavu prestala opakované dopravovat nebo pozbyla schopnost
byt pfevazena motorovym vozidlem,

byl vyplacen prispévek na potizeni vodiciho psa a pes v obdobi pred uplynutim 60
kalendarnich mésict po sobé jdoucich ode dne vyplaceni prispévku zemfe nebo
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ztrati své dovednosti z divodu onemocnéni nebo urazu, k némuz doslo bez zavi-
néni prijemce davky,
o zemfela.

Povinnost vratit pomérnou ¢ast prispévku nevznika, jestlize tato ¢astka nepresahuje
100K¢. Krajska pobocka Utadu prace mtze z diivod hodnych zvlastniho zietele rozhod-
nout o prominuti povinnosti vratit ptispévek na zvlastni pomiicku nebo jeho pomérnou ¢ast.

Vypujcka zvlastni pomicky

Piispévek na zvlastni pomicku se neposkytuje na porizeni:
« stropniho zvedaciho systému,
+ schodistové plosiny,
o schodolezu.

Tyto zvlastni pomicky se poskytuji na zakladé smlouvy o vypijéce podle ob¢anské-
ho zédkoniku, a to osobé starsi 3 let, ktera ma tézkou vadu nosného nebo pohybového
ustroji. Konkrétni zvlastni pomicku urcuje krajska pobocka UP.

Resent situace tykajici se vyse uvedenych pomticek je predmétem jedndni s MPSV.
NRZP ptipravuje navrh legislativni zmény, kterd by zptsob poskytovani téchto pomii-
cek navratila do stavu pred prijetim zédkona.

Smlouva o vypuijéce

Smlouvu uzavird s osobou jménem statu krajské pobocka UP. Kromé obecnych na-
lezitosti stanovenych ob¢anskym zdkonikem musi smlouva obsahovat ujednani o po-
vinnosti osoby zajistit fddnou instalaci a provoz zvlastni pomucky v souladu s jinymi
pravnimi predpisy a ujednani o povinnosti hradit naklady na adrzbu, opravy a revize
zvlastni pomuicky. Smlouva se uzavira pisemné.

Nema-li osoba dostatek finan¢nich prostfedki k thradé instalace zvlastni pomicky,
muze ji krajskd poboc¢ka UP poskytnout piispévek na instalaci. Spoluucast osoby ¢&ini
vzdy minimalné 1 000 K¢.

Piispévek na péci
Prispévek na péci je urcen osobam star§im 1 roku zavislym na pomoci jiné fyzické
osoby z diivodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu.
Od 1. 1. 2012 doslo k néasledujicim zménam, které mély vliv na prispévek na péci:
« déti se zdravotnim postiZzenim starsi 1 roku jsou zajistény jednotnym zptisobem,
a to bud rodi¢ovskym ptispévkem, nebo prispévkem na péci,
« byl zaveden institutu tzv. ,Asistenta socidlni péce®,
o prijemci prispévku na péci (rodi¢ nezaopatfeného ditéte nebo nezaopatfené dité)
mohou zadat o jeho zvySeni, a to az o 2 000K¢ za predpokladu, Ze jejich pfijmy
a prijmy osob s nimi spole¢né posuzovanych nedosahuji ¢astky dvojnasobku zi-
votniho minima rodiny.
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Vyse prispévku na péci pro osobu do 18 let
Stupen zavislosti I: 3 000 K¢/mésic
Stupen zavislosti II: 6 000 K¢/meésic
Stupen zavislosti II: 9 000 K¢/mésic
Stupen zavislosti I'V: 12 000 K¢/mésic

Vyse prispévku na péci pro osobu nad 18 let
Stupen zavislosti I: 800 K¢/mésic
Stupen zavislosti II: 4 000 K¢/mésic
Stupen zavislosti II: 8 000 K¢/meésic
Stupen zavislosti I'V: 12 000 K¢/mésic

Asistent socialni péce

Asistentem mtiZze byt pouze fyzickd osoba, ktera je starsi 18 let véku, kterd je zdra-
votné zptisobila a jedna se o jinou nez blizkou osobu (napt. soused), ktera nenf registro-
vanym poskytovatelem socialnich sluzeb. Asistent je povinen s osobou, které poskytuje
pomoc, uzavtit formélni pisemnou smlouvu o poskytnuti pomoci. Uhradu za poskyt-
nutou pomoc hradi asistentu zavisla osoba ze svého prispévku na péci a zaroven je po-
vinna uvést tuto skute¢nost také do formulafe ,Oznameni o poskytovateli pomoci®.

Prikaz osoby se zdravotnim postiZenim

V ptipad¢, Ze byl osobé prikaz TP, ZTP, TTP/P pridélen na zakladé pfiznanim pti-
spévku na péci ¢i prispévku na mobilitu, bude papirova karticka nahrazena sKartou
(karta socialnich systémti) a benefity, které osobam se zdravotnim postizenim vyplyva-
ly z drzeni pritkazti TP, ZTP a ZTP/P, ziistavaji v platnosti.

Priikaz TP nélezi osobam, které jsou zavislé na pomoci jiné osoby ve stupni I (lehka
zavislost). Pokud nezvladaji zakladni Zivotni potfeby v oblasti mobility nebo orientace,
nalezi jim prikaz ZTP/P, kromé zletilych osob se sluchovym postizenim.

Prukaz ZTP nélezi osobam, které jsou zavislé na pomoci jiné osoby ve stupni II
(stfedné tézka zavislost), a osobam starsim 18 let, které nejsou schopny zvladat zakladni
Zivotni potfeby v oblasti mobility nebo orientace z diivodu tplné nebo praktické hlu-
choty. Pokud osoba ve stupni zavislosti II neni schopna zvladat zakladni Zivotni potfeby
v oblasti mobility nebo orientace, ndlezi ji prikaz ZTP/P (opétovné se nesmi jednat
o zletilou osobu se sluchovym postizenim).

Prukaz ZTP/P nalezi osobam, které jsou zavislé na pomoci jiné osoby ve stupni III
(tézka zavislost) nebo stupni IV (Gplna zavislost), a osobam, které nejsou schopny zvla-
dat zakladni Zivotni potfeby v oblasti mobility nebo orientace (s vyjimkou zletilych
osob se sluchovym postizenim).

Osoby, které nechtéji pobirat prispévek na péci nebo prispévek na mobilitu, ale chtéji
mit priikaz osoby se zdravotnim postizenim, mohou o néj pozadat na krajské pobocce
UP. Tyto pritkazy vydané do konce roku 2011 ziistavaji v platnosti i nadéle, a to do uply-
nuti doby platnosti vyznacené v téchto pritkazech, nejdéle v§ak do 31. 12. 2015.
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Zakon o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim upravuje nékteré na-
roky, benefity, drziteltl priitkazu osoby se zdravotnim postizenim.

Osoba, ktera je drzitelem prikazu TP, ma narok na:

o vyhrazené misto k sedéni ve vefejnych dopravnich prostfedcich hromadné dopra-
vy, s vyjimkou dopravnich prostfedki, v nichz je misto k sedéni vazano na zakou-
peni mistenky,

o prednost pii osobnim projednavani své zalezitosti, vyzaduje-li toto jednani del-
81 ¢ekdni, zejména stani; za osobni projednavani zalezitosti se nepovazuje nakup
v obchodech ani obstaravani placenych sluzeb ani o$etfeni a vySetfeni ve zdravot-
nickych zafizenich.

Osoba, ktera je drzitelem prikazu ZTP, ma narok na:
o stejné benefity jako drzitel TP,
» bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji MHD,
+ slevu 75 % jizdného ve druhé vozové tiidé osobniho vlaku a rychliku ve vnitros-
tatni prepravé a slevu 75 % v pravidelnych vnitrostatnich spojich autobusové do-

pravy.

Osoba, ktera je drzitelem prikazu ZTP/P, ma narok na:
o stejné benefity jako drzitel ZTP,
o bezplatnou dopravu privodce vefejnymi hromadnymi dopravnimi prostfedky
v pravidelné vnitrostatni osobni hromadné dopravé,
o bezplatnou dopravu vodiciho psa, je-li iplné nebo prakticky nevidomad, pokud ji
nedoprovazi pritvodce.

Osobé, ktera je drzitelem prikazu ZTP nebo prikazu ZTP/P, a privodci drzitele
prikazu ZTP/P, mize byt poskytnuta sleva ze vstupného na divadelni a filmova pred-
staveni, koncerty a jiné kulturni a sportovni akce. Tyto benefity jsou nendrokové. Dalsi
néroky osob, které jsou drziteli pritkazu TP, ZTP nebo ZTP/P, upravuji jiné pravni pred-
pisy. Témito predpisy jsou napt. zakon o danich z pfijmii, zakon o mistnich poplatcich,
zdkon o spravnich poplatcich, zdkon o pozemnich komunikacich, zakon o dani z ne-
movitosti.

Diilezité upozornéni

Vyse uvedeny text uvadi pouze zjednodusené podminky pro poskytnuti davek. Upl-
nou informaci naleznete v pravnich predpisech. Pfipadné dotazy k Vasi konkrétni si-
tuaci feste s krajskou pobockou UP v misté Vaseho bydlisté. Formulafe zddosti jsou
k dispozici na krajskych pobo¢kdch UP nebo dostupné na strdnkich Integrovaného
portalu MPSV.

Prijeti zadosti Vam nemitze byt odepfeno. Pouze na zakladé podané Zadosti
a po zhodnoceni plnéni podminek mtize byt rozhodnuto, zda mate nebo nemate na da-
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nou davku ndrok. V pripadé nesouhlasu s rozhodnutim, mate moznost podat opravny
prostiedek (odvolani).

Pomoc v hmotné nouzi

Noveé se zavadi podminka vefejné prospésnych praci pro poskytnuti pomoci, ktera
stanovi povinnost vefejnych praci i pro osoby v I. a II. stupni invalidity. Jde o jedince,
kterych se dfive povinnost vykonavat vefejnou sluzbu netykala. Racionalnim diéivodem
byla skute¢nost, Ze s ohledem na rozsah a riiznorodost zdravotniho postizeni neni moz-
né pausalné vykon verejné sluzby od téchto osob pozadovat.

Nove se zvysuji ¢astky zivobyti u osob odkazanych na dietni stravovani.

Stejné omezeni jako u prispévku na bydleni plati i pro doplatek na bydleni, a to véetné
pripadi, kdy prispévek nalezi i po 84 mésicich.

Zaméstnavani osob se zdravotnim postiZenim

Dtsledkem zaniku tohoto institutu chranénych dilen je vyrazné snizeni vyse pod-
pory zaméstnavatelil. Zatimco do konce roku 2011 bylo mozné poskytnout prispévek
na jedno pracovni misto v chranéné pracovni dilné az ve vysi ctyfnasobku primérné
mzdy v narodnim hospodarstvi za prvni 3. ¢tvrtleti roku, ktera ¢inila 23.324 K¢, tedy
93.296 K¢ ro¢né, nova vyse prispévku na provoz chranéného pracovniho mista muze
¢init nejvyse 48.000 K¢.

Prispévek na ¢aste¢nou tthradu provoznich nakladti zaméstnavatelim zameéstnavaji-
cim méné nez 50% osob se zdravotnim postiZzenim nelze poskytnout na pracovni misto
zfizené nebo vymezené mimo pracovisté zameéstnavatele.

Prispévek zaméstnavateltim zaméstndvajicim vice nez 50% osob se zdravotnim po-
stizenim nalezi jen na chranéna pracovni mista a ma dvé slozky. Prvni ve vysi 75%
nebo nejvyse 8.000K¢ je ur¢ena na mzdy a odvody na socialni a zdravotni pojisténi,
druha ve vysi 2.000 K¢ miize byt pouzita na ostatni naklady spojené se zaméstnanim
osob se zdravotnim postizenim. Pfispévek do vyse 75% nebo nejvyse 8.000 K¢ nélezi
i na zaméstnance, jimz nebylo v pracovni smlouvé sjedndno jako misto vykonu prace
pracovisté zameéstnavatele, pokud dal souhlas s provedenim kontroly v misté vykonu
jeho prace. Na tyto pracovniky vsak jiz nenalezi prispévek ve vysi 2.000 K¢.

Pro osoby se zdravotnim postizenim bude znamenat velké problémy zanik kategorie
osoba zdravotné znevyhodnénd, k némuz dojde na konci roku 2014. Téchto osob je vice
nez 40.000 a jsou vazné obavy, zda bez nastroji podporujicich jejich zaméstnavatele
nejen v budoucnu najdou, ale jiz v nejbliz$i dobé neztrati zaméstndni.

Noveé se objevuji problémy spocivajici v zdkazu zprostfedkovani zaméstnani k vyko-
nu prace pro jinou pravnickou nebo fyzickou osobu agenturami prace (dle § 66 zakona
&. 435/2004 Sb.). Podle poznatkit NRZP CR dochézi k zaniku pracovnich mist u téchto
zaméstnavatelu.
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PRISPEVKY PRO ZDRAVOTNE POSTIZENE

prevzato z www.mpsv.cz

Jak Zadat o prispévek?
Zadatel o ptispévek musi vyplnit potiebné formuldie a ode-
\ vzdat nebo odeslat je na kontaktni pracovisté Uradu prace CR.
Formuléfe jsou k dispozici na UP nebo na www.portal.mpsv.cz/
forms.
(- _J

Kdo rozhoduje o pfiznani davky?

Pro tcely socialniho zabezpeceni vypracovavaji posudky o zdravotnim stavu ve vy-
mezeném rozsahu okresni sprévy socialniho zabezpeceni (OSSZ), Ceské sprava social-
niho zabezpeceni a posudkové komise Ministerstva prace a socialnich véci, a to na za-
kladé Setfeni socialnich pracovnikt Utadu prace CR a zpravy od Lékaiské posudkové
sluzby. Z tohoto pravidla existuji nékteré vyjimky, zejména v systému nemocenského
pojisténi (napf. docasné pracovni neschopnosti).

Nesouhlas s posudkem

Posudky o zdravotnim stavu nejsou rozhodnutimi a nelze proti nim podavat opravné
prostiedky. Posudky slouzi jako podklad organu, ktery podle zdkona rozhoduje o davce
nebo sluzbé. Posouzeni zdravotniho stavu vzdy vyzada organ, ktery o davce nebo sluzbé
rozhoduje.

V pfipadé nesouhlasu s rozhodnutim organu socidlniho zabezpeceni, vydaném
v prvnim stupni spravniho Fizeni, 1ze podat odvolani k nadfizenému organu, a to
u spravniho organu, ktery napadené rozhodnuti vydal. Vyjimku tvoii napf. davkova
rozhodnuti ve vécech dichodu, proti kterym Ize podat namitky, o nichz rozhoduje or-
gan, ktery rozhodnuti vydal. Zalobu k soudu lze za stanovenych podminek podat az
po skonceni odvolaciho fizeni spravniho anebo - jde-li o véci diichodového pojisténi, az
po skonceni fizeni o ndmitkach.

Pro tcely odvolaciho fizeni spravniho podavaji posudky o zdravotnim stavu posud-
kové komise MPSV, pokud v predchazejicim fizeni podavala posudek OSSZ. Posudkové
komise MPSV dale podavaji posudky pro tcely soudniho fizeni zejména ve vécech za-
lob proti davkovym rozhodnutim ve vécech diichodu.

Prava a povinnosti posudkové sluzby

Posudek organu posudkové sluzby musi vychazet ze zjisténi zdravotniho stavu obca-
na a musi odpovidat posudkovym kritériim zakotvenym v obecné zavaznych pravnich
predpisech. Pfi posuzovani posudkovy organ vychazi z lékarskych zprav a posudki vy-
pracovanych odbornymi lékati o zdravotnim stavu ob¢anti a prihlizi i k vysledku pri-
padného vlastniho vysetfeni posuzované osoby. Muze téZ posuzovanou osobu vyzvat,
aby se podrobila vysetfeni lékafem organu posudkové sluzby anebo vySetfeni v urce-
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ném zdravotnickém zatizeni a poskytla dalsi souc¢innost, ktera je potebna k podani
posudku.

Posudkova sluzba a Evropska unie (EU)

Kazda zemé EU postupuje pfi posuzovani zdravotniho stavu podle svych predpi-
st a podle svych posudkovych kategorii. Pokud se osoba nachdzi mimo tzemi statu,
ve kterém ma narok na davky, neni zpravidla potieba posouzeni jejiho zdravotniho sta-
vu diivodem k tomu, aby se musela vratit do domovského statu. V téchto ptipadech
muze stat, ve kterém osoba pobyva, vypracovat lékarskou zpravu, ktera bude predana
statu, ve kterém ma osoba narok na davky. Domovsky stat si pak mize ale vyhradit pra-
vo dat osobu vysettit Iékafem podle vlastniho vybéru.

E-formulare

Lékarské zpravy maji vzhledem k rozdilnosti posudkovych sluzeb v jednotlivych
¢lenskych statech EU podoby jednotnych evropskych formulafii, tzv. E-formulafi.
V Ceské republice vyplnuji tyto formulafe o3etiujici 1ékati, ale odpovédnost za jejich
predani nese vzdy prislu$na instituce.

UPOZORNENI PRO PRIJEMCE RODICOVSKEHO NEBO
PESTOUNSKEHO PRISPEVKU

prevzato z www.uradprace.cz

Utad prace Ceské republiky (UP) upozoriiuje na povinnost kli-
entd pobirajicich rodicovsky prispévek nebo péstounské davky
(a zadné jiné davky), které mu byly pfiznany pred 1. 1. 2012,
dodat do 31. fijna 2012 na ptislusné kontaktni pracovisté Uradu
prace CR prohlasent, o tom, Ze rodi¢ a dité maji bydlisté na Gze-
mi CR. Jestlize tak neucini, bude jim pozastavena vyplata davky
(ptispévku) v listopadu a budou pisemné vyzvani, aby v prohla-
$eni o rozhodnych ptijmech toto doplnili.

Vyplnéné prohldseni miize byt doruceno osobné (na podatelnu), pfipadné doporuce-
nym dopisem ¢i jinym zakonnym zptsobem. Formuldf je k dispozici na webové strance
Utadu prace CR - www.uradprace.cz, piipadné na kontaktnich pracovistich UP.

U klientd, ktefi v letodnim roce jiz UP navstivili za ti¢elem tykajicim se rodic¢ovského
prispévku nebo péstounské davky, k ovéreni zakonné nélezitosti jiz doslo.

OMEZENI SVEPRAVNOSTI A OPATROVNICTVI
vypracovdno dle zdkona ¢. 89/2012 Sb. - Obcansky zdkonik

Systém zbaveni svépravnosti se ma zménit diky novému obc¢anskému zakoniku, ktery
by mél zacit platit od roku 2014. Po letech diskuzi ho v listopadu loniského roku schva-
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lili poslanci. Novy ob¢ansky zakonik ma nahradit mnohokrat novelizovanou normu
z roku 1964.

K omezeni svépravnosti lze ptistoupit jen v zajmu ¢lovéka, jehoz se to tyka, po jeho
zhlédnuti a s plnym uznavanim jeho prav a jeho osobni jedine¢nosti. Pfitom musi byt
dukladné vzaty v ivahu rozsah i stupen neschopnosti ¢lovéka postarat se o vlastni za-
lezitosti.

Omezit svépravnost ¢lovéka lze jen tehdy, hrozila-li by mu jinak zavazna Gjma a ne-
postaci-li vzhledem k jeho zdjmiim mirnéjsi a méné omezujici opatfeni. Mé-li ¢lovék
obtize dorozumivat se, neni to samo o sobé divodem k omezeni svépravnosti.

Omezit svépravnost ¢lovéka muze jen soud v pripadé, ze ¢lovék trpi dusevni poru-
chou a tato porucha neni jen pfechodna. Soud rozhoduje ve spolupraci s ¢lovékem, o je-
hoz svépravnosti rozhoduje a udéla vse pro to, aby zjistil jeho ndzor, a to i za pouziti
takového zptisobu dorozumivani, ktery si ¢lovek zvoli.

Rozhodnuti o omezeni svépravnosti nezbavuje ¢lovéka prava samostatné pravné jed-
nat v béznych zalezitostech kazdodenniho Zivota.

Soud mtiZe svépravnost omezit na dobu nutnou pro vyreseni dané situace, kvili kte-
ré byla svépravnost omezena, nebo na jinak uréenou ur¢itou dobu, nejdéle vsak na tti
roky; uplynutim doby pravni uc¢inky omezeni zanikaji. Zahaji-li se viak v této dobé
fizeni o prodlouzeni doby omezeni, trvaji pravni uc¢inky pivodniho rozhodnuti az
do vydani nového rozhodnuti, nejdéle vSak jeden rok. Po vyneseni rozsudku o omezeni
svépravnosti, nasleduje fizeni o ustanoveni opatrovnika. Soud se snazi vyhledat osobu
vhodnou pro zodpovédny vykon této funkce v okruhu blizkych s prihlédnutim k pra-
nim opatrovance, a pokud je to v jeho prospéch.

Opatrovnikem nelze jmenovat osobu nezptisobilou pravné jednat nebo osobu, jejiz
z4jmy jsou v rozporu se zajmy opatrovance. Z opatrovnika nelze jmenovat ani provo-
zovatele zatizeni, kde opatrovanec pobyva nebo které mu poskytuje sluzby ani osobu
zavislou na takovém zafizeni.

SOUDY JIZ NEBUDOU ZBAVOVAT LIDI ZPUSOBILOSTI
K PRAVNIM UKONUM

Liga lidskych prdv, 21. 2. 2012, www.llp.cz

Prezident Ceské republiky véera podepsal novy Obé¢ansky zakonik, ktery nabude ucin-
nosti 1. ledna 2014. Novy kodex jiz naddle nebude umoznovat, aby soudy zbavily nékoho
zpusobilosti k pravnim ukontim.

Zptisobilost mohou pouze omezit, ale jen na dobu urcitou a pouze v pripadech, po-
kud neexistuje jind moznost, jak ¢lovéka podpotit. Diky nové tpravé rozhodovani lidi
s postizenim, kter4 se dotkne vice nez 30 tisic ob¢ant, se Ceska republika zatadi mezi
vyspélé evropské zemé.

Tvtrci Obc¢anského zakoniku tzce spolupracovali s koalici neziskovych organizaci,
ktera byla vytvorena z iniciativy Centra advokacie dusevné postizenych (MDAC) a Ligy
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lidskych prav. Ta upozoriovala zejména na to, ze pokud ma ¢lovék problém samostatné
¢init pravni ukony, nelze to fesit jednoduse tim, Ze bude zbaven kontroly nad svym zi-
votem a v8echna dtlezita rozhodnuti bude za néj ¢init nékdo jiny.

Naopak, stat musi lidem poskytnout takovou podporu, kterou pro vlastni rozhodnuti
pottebuji. Ta by méla mit formu asistence, rady nebo tlumoceni. ,Dne$ni systém opat-
rovnictvi povazuje lidi s postizenim za pouhé ‘objekty’, které je nutno chranit a za které
musi rozhodovat jini, nikoliv za samostatné osoby schopné mit sviij nazor a také ho
vyjadrit,” fika k tomu pravnicka Ligy lidskych prav a MDAC Zuzana Durajova. Novy
obc¢ansky zakonik je podle ni naopak postaven na respektu k distojnosti a individualité
kazdého ¢lovéka.

Na problémy tykajici se pristupu ke zptisobilosti k pravnim tkontim u lidi s posti-
zenim poukazoval nékolikrat i Ustavni soud. Ten ve svém nélezu z roku 2009 uvedl, ze
zbavovani zptisobilosti k pravnim tkontim je poziistatkem ,,starého rezimu® a z pohle-
du tstavniho préva ,,zna¢né problematické®.

Vétsina zemi zapadni Evropy reformovala své opatrovnické systémy jiz v minulosti.
Napriklad v Némecku nelze ¢lovéka zbavit zptisobilosti k pravnim tkontim uz od roku
1990. Zména eské legislativy souvisi také zejména s ratifikaci Umluvy OSN o pravech
osob se zdravotnim postizenim, kterd jako prvni zavazna mezinarodni smlouva zavazu-
je staty k tomu, aby zménila pravni predpisy umoziujici zbaveni a omezeni zptsobilosti
k pravnim tkontm.

Blizsi informace poskytnou:

Zuzana Durajovd, pravnicka Ligy lidskych prav a MDAC, zdurajova@mdac.info,
773 692 282

Barbora Rittichovd, pravnicka Ligy lidskych prdv a MDAC, brittichova@mdac.info,
773 621 228
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MOZNOSTI GENETICKEHO TESTOVANI 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 ,zdrava embrya“ (ta, u kterych nebyla prokaza-
na sledovand abnormalita, v nagem pripadé HCH).

Vseobecné vyuziva PGD 2 pristupy:

o naurovni chromozémi sledujeme pocetni chromozdémové abnormality (technika
fluorescen¢ni in situ hybridizace FISH a celogenomové komparativni hybridizace
CGH)

o na Grovni gentl detekujeme monogenni onemocnéni (technika polymerazové fe-
tézové reakce PCR).

Huntingtonova choroba patfi mezi monogenni onemocnéni a lze ji v rdmci preim-
plantaéni genetické diagnostiky tspé$né 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 huntingtoniki, 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 ndm 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
MUDr. 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, 1. Elidsovd, D. Stejskal

Preimplanta¢ni geneticka diagnostika (PGD) je metoda, ktera
umoznuje zjistit u zarodkd 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 vaji¢ek. 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 nasem 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. Vyrazena
jsou embrya (zarodky), kterd nesou kopii genu spole¢nou s nemocnym pribuznym (nej-
Castéji rodi¢em Zadatele).
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PGD je v Gennetu provadéna od roku 2007, dosud byla provedena u 53 typi mono-
gennich chorob. Uspé$nost (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 pripravena pro 15 para s rizikem prenosu tohoto onemocnéni
na déti. Narozeno mame 8 déti, z toho 2x §lo o dvojcatka.

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 prenosu 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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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 odlehcovaci po-
byty pro osoby se zdravotnim postiZenim,
a to i pro obyvatele s Huntingtonovou ne-
moci. Od lonského roku, 2011, ziji v do-
mové trvale 3 obyvatelé s Huntingtono-
vou nemoci. Zatim nejsou v domové
vytvofeny podminky pro poskytovani
sluzeb lidem s poruchou chovani, proto
muze zafizeni nékteré uchazece odmitnout. Pé¢i o pacienty s touto nelehkou diagnézou
(HCH) vsak zvlada zatizeni velice dobfe. Ve spolupraci se SPHCH a odborniky na HCH
byste mohli vidét krasné vyzdobeny pokoj jedné obyvatelky. Jeji osud byl velice pohnu-
ty, jako osud vsech pacientti s HCH v tomto domové. Pani zde velice rozkvetla a zda se,
ze uspéchy povzbuzuji personal k vymysleni dalsich aktivit, aby HCH nepostupovala
tak rychle. Je totiz prokazano, Ze pravidelnd a vhodné zvolena fyzioterapie a ergoterapie,
vcetné logopedie umoznuji pacientiim déle zachovat schopnost sebeobsluhy. Zatfizeni
nabizi pro pacienty s HCH predevsim odleh¢ovaci pobyty. O tento typ sluzeb je znacny
zéjem, proto je dobré si pobyt rezervovat cca 6 mésicti predem.

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

Nabizi tyto sluzby:
» Ubytovani je vjedno- nebo dvoultizkovych pokojich (jednoliizkovy pokoj je zatim
k dispozici jen jeden)
« Stravovani dle individualniho rezimu
o OfSetfovani a asistence ve vSech v$ednich situacich nepretrzité 24 hodin denné
o Zdravotni péce
o Rehabilitace, ergoterapie, fyzioterapie, logopedie
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Pobyty jsou kratkodobé na dobu 2 mésicii. 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 - Stfedisko 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 o moznosti
respitnich i dlouhodobych pobytti v Pen-
zionu GRADO v Ptibrami. Jesté jsme se
tam nebyli podivat, ale na veletrhu PRA-
GOMEDICA 2011 jsme byli ujisténi, Ze
tento penzion je pfipraven pomoci i nasim
pacientim a rodindm.

Kontakt:

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

DOMOV DUCHODCU STITY

Hlavnim cilem tohoto zafizeni je poskytovani sluzeb socidlni péce osobam, které se
v diisledku svého véku nebo zdravotniho stavu ocitly v nepfiznivé 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 sluzbach, rehabilita¢ni pracovnice a socialni
pracovnice.

Podminkou pfijeti je nutnost pfiznani piispévku na péci!!!

Kontakty:

Domov diichodcti Stity, Na Pilniku 222, 789 91 Stity

Tel.: 583 480 050, 583 455 660, e-mail: vaclav.veprek@domovstity.cz, paviina.vikova@domovstity.cz,
www.domovstity.cz
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HOSPIC SVATEHO LUKASE OSTRAVA

Hospic sv. Lukase je specializované zdravotnické zatizeni, poskytujici hospicové sluzby
vcetné 1é¢by bolesti, kterou s sebou postupujici nemoc prinasi. Hospic je uréen pro oso-
by nevylé¢itelné nemocné v termindlnim stddiu Zivota.
Pacienttim bez omezeni véku poskytujeme dle jejich individualnich potfeb zejména:

o komplexni osettovatelskou pééi ptizpisobenou zdravotnimu stavu,

 pacienta a jeho blizkym osobam véetné paliativni 1é¢by (1é¢by bolesti),

« psychickou pomoc a podporu nemocného a jeho blizkych,

+ ubytovdni, stravovani,

« moznost trvalé pfitomnosti blizké osoby 24 hodin denné,

« pokoje vybavené ptistylkou pro blizké osoby, centralnim signalizaénim

« zafizenim a rozvodem kysliku, TV, pfipojenim k Internetu, terasou atd.,
staly pristup do kaple, kde jsou pravidelné bohosluzby.

Kontakty:

Hospic svatého Lukds$, Charvidtskd 8, 700 30 Ostrava

Tel.: 559 508 505, mobil: 732 178 501, e-mail: lukashospic.ostrava@caritas.cz
www.ostrava.caritas.cz - odkaz Hospicové sluzby
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STALO SE

KONAL SE HAPPENING PROTI sKARTE

¢ Ptred MPSV CR se dne 30. srpna 2012

v 11:00 hodin konal happening obcani,

‘ j Narodni rada osob ktefi nesouhlasi se zavedenim Karty soci-

se zdravotnim postizenim CR 41pich systémi. Happening se uskute¢nil

pied hlavnim vchodem MPSV CR, Na Po-

Fiénim pravu 1/376, 128 01 Praha 2. Smyslem celé akce bylo upozornit vefejnost, Ze

v Ceské republice se rozjizdi projekt, ktery nema obdobu v jiné zemi. Na happeningu

byla vefejnost sezndmena s vyzvou predsedovi vlady CR Petru Necasovi, aby vlada roz-
hodla o pozastaveni distribuce sKarty.

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

Dne 14. az 16. zafi 2012 se konalo ve Stock-
holmu (Svédsko) 7. plendrni zasedani
EHDN. V ramci tohoto zasedani se konal také 15. kongres EHA, a to ve dnech 16. - 17. 9.
Za SPHCH se zucastnili, kromé 1ékafu, ¢lenové EHDN PharmDr. Zdenika Vondracko-
va, Mgr. Tereza LiStvanova a Ing Jifi Hruda. Nejzajimavéjsi byly hned jedny z prvnich
ptedndsek. Od Micheala Haydna z Kanady - ,,Cetnost vyskytu HCH - vét$i nez si mys-
lime®, od Cristiny Sampaio z USA - ,,Co opravdu o¢ekédvame od léku na HCH® a od Ale-
xandry Diirr z Francie - ,,Péce, vyporadani se s chorobou a vyzkum - ¢im dfive, tim
1épe!“. Poznatky ziskané z tohoto kongresu budou predneseny na podzimnim rekondic-
né-eduka¢nim vikendovém pobytu a také v jarnim vydani Zpravodaje Archa. Jako vzdy
musime konstatovat, ze kazdé evropské nebo mezindrodni setkani nas ujisti, Ze nase
prace neni zbyte¢nd a Ze védci po celém svété stile hledaji i¢innou pomoc pro pacienty
s HCH a jejich rodiny a blizké.

HD EUROPEAN HUNTINGTON'S DISEASE NETWORK

SETKANI SPOLECNOSTI PRO POMOC PRI HUNTINGTONOVE
CHOROBE V POLSKU

Dne 8. a 9. zari 2012 se konalo v1aznich Polanice Zdroj v Polsku setkani polské SPHCH.
Za nasi spolecnost se zti¢astnily Pavla Saginkové a Zdetika Vondrackova.

72



NOVA INTERNETOVA PREZENTACE SPHCH

ROVNA PRAVA PRO VSECHNY
¢

j Narodni rada osob )
se zdravotnim postizenim CR

SPHCH spustila novou, moderni interne-
tovou prezentaci www.huntington.cz. Na-
leznete zde informace o HCH, mnoho
kontaktt, odkazt, ptibéht, publikaci
a aktualit. Také je vam k dispozici porad-
na, ve které odpovidaji odbornici a snazi
se fesit vSechny vase problémy. Poradna
funguje naprosto anonymné.

V prtibéhu zafi a fijna se konaly nebo ko-
naji konference ,Rovnd prava pro vsech-
ny“. Tyto konference pordda NRZP CR
jednotlivé v 11 krajich CR. Konference
jsou uréeny hlavné pro osoby se zdravot-

nim postizenim, poskytovatele socidlnich sluzeb, zastupce neziskovych organizaci nebo
pracovniky médii a vefejné spravy. Hlavni témata jsou ,,Diskriminace osob se zdravot-
nim postizenim® a ,,Jsou ohroZena prava osob se zdravotnim postizenim?“. Konferenci
se Ucastni také zastupci verejného ochrance prav a vedouci pracovnici a odbornici dané
oblasti. Vice informaci ziskate na www.nrzp.cz/diskriminace.
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OZNAMENI

HDBUZZ.NET

HDBuzz.net je nova webova adresa, ktera byla zptistupnéna poc¢atkem 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, ktefi hledaji odpovéd
na Huntingtonovu chorobu v ¢estiné. Dékujeme.

STAV PUJCOVNY ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK V HK

Puj¢ovnu tidi pan Be. Jit{ Havelka, kontakt v adresafi.

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

Pfi podpisu smlouvy o vyptijcce vypujcitel uhradi vratnou zalo-
hu ve vys$i 1 000K¢ a dale mési¢né 120 K¢ jako prispévek na opravu
a tdrzbu. Po dohodé jsme schopni zajistit dopravu. V pajéovné jsou

k dispozici predev§im finan¢né velmi nédkladné pomicky, které nehradi zdravotni po-
ji$tovny nebo jsou jiné problémy s jejich ziskanim.

Nasim cilem je umoznit nemocnému ztistat co nejdéle v domacim prostiedi a uleh-
¢it situaci ostatnim ¢lenim rodiny. Nevahejte a zavolejte. Zbyte¢né hledate jina feseni
a toto je pro vds jiz pripravené.

PORADNA PRI DIECEZNI KATOLICKE CHARITE V HRADCI
KRALOVE

Poradenskou ¢innost pro rodiny s HCH zajistuje pani Bc. Alena Lorencova.
Muizeme zprostiedkovat respitni pobyt, jsou-li zrovna volné kapacity.
Jednd se hlavné o umisténi v hospici v Cerveném Kostelci. Mtizeme paci-
enty 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.
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Najdete nas na adrese DKChHK, Velké ndmésti 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 vyd4va Sdruzeni pritel Konta Bariéry ve spolupréci s Nadaci Charty 77.

Nadace Charty — Konto Bariéry ziskava penize pro humanitarni tucely a na pomoc
v socialnich i zdravotnich kritickych situacich - a vydava ¢asopis pro zdravotné posti-
7ené Miizes. Ten vychdzi jiz vice neZ patndct let. Casopis pfinasi handicapovanym lidem
informace a pomoc v oblasti zdravotni, pravni a ekonomické.

Casopis Maze$ vychdzi vzdy prvni den v mésici. Vychdzi celkem 11 vytiski ro¢-
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 ¢lankd, poté plné texty. Web aktudlné informuje o akcich, legislativnich zménach
a poskytuje prostor k diskusi na zavazna spolecenska témata.

CASOPIS ,,MOSTY*“

Casopis MOSTY, do roku 2010 vychazel pod jménem ,,Skok do reality, je samostat-
né neprodejny a vydavatel jej distribuuje pfimo do schranek na zakladé objednavky.
Casopis vychazi pétkrat ro¢né a je ZDARMA pro osoby se zdravotnim postizenim, je-
jich rodinné prislu$niky a organizace osob se zdravotnim postizenim. Pro objednani
bezplatného dorucovani ¢asopisu MOSTY napiste na adresu NRZP CR, Partyzanska 7,
170 00 Praha 7 nebo na e-mail m.dvorak@nrzp.cz.

BROZURA ,,POMUCKY PRO OSOBY SE ZDRAVOTNIM
POSTIZENIM®

Narodni rada osob se zdravotnim postize-

nim CR vydala netrpélivé o¢ekavanou pu-

‘ 3 Narodni radaosob blikaci ,Pomiicky pro osoby se zdravot-

se zdravotnim postizenim CR i postizenim®, kterd se vénuje

problematice kompenzaénich pomiicek

urcenych osobdm se zdravotnim postizenim, jejich ziskavanim a systému thrad. Toto je

velmi rozsahlé a komplikované téma, ve kterém neni vzdy zcela snadné se orientovat.

Zvlasté pak nyni, kdy, pocinaje 1. 1. 2012 a v nékterych ptipadech pocinaje 1. 4. 2012,

vstoupilo v G¢innost nékolik zcela novych ,,reformnich® zakond. Uvedené zakony tuto

problematiku nové upravuji, v mnoha pripadech zna¢né odlisné od Gpravy z minulého

obdobi. Publikaci Ize objednat pisemné na adrese NRZP CR, Partyzanska 7, 170 00 Pra-
ha 7, telefonicky na tel.: 266 753 421 nebo emailem na adrese m.kubickova@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 informac¢nich technologii, vzdélavani a podpory pii za-
¢lenovani do spolec¢nosti. Sdruzeni funguje jako internetova poradna a také jako Porad-
na pro osoby se zdravotnim znevyhodnénim a seniory v Olomouci. Ob¢anské sdruzeni
naleznete na adrese Ztracena 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 soucasné dobé NENI tato ptirucka aktualni, vzhledem k legislativnim zméndm,
NRZP pracuje na jeji aktualizaci, kterd by méla byt ptipravena jiz brzy.
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POZVANKY

POZVANKA NA VIKENDOVY REKONDICNE-EDUKACNI POBYT

Pobyt se bude konat ve dne 19. - 21. 10. 2012 v Hotelu UNO, ulice T. G. Masaryka 897,
Usti nad Orlici.
SPOJENI: Hotel Uno se nachézi naproti
vlakové zastavce Usti nad Orlici mésto.
Od vlakového nadrazi se vydate vpravo
pres paréik a dale pres prechod (ulice
i Mostecka). Hotel je hned za prechodem
& vlevo. Na zastdvce Usti nad Orlici mésto
stavi osobni spoje Ceskych drah a také
vlaky spole¢nosti RegioJet (Student Agen-
cy). Pokud budete vyuzivat spoji Regio]et,
@ musite si v¢as zarezervovat a koupit jiz-
@ denku. Vice na www.regiojet.cz.

8 Patecni vecer bude vénovan nejdulezi-
téj$i problematice ze socialni a zdravotni
: problematiky a dal$imu sméfovani ¢in-
..;I"‘"‘ ne g nosti SPHCH a to predev§im moznosti

spolupréce s Diecezni katolickou charitou
2 L“m' 1111} v Hradci Krélové.
I iy | Y 24 ¥ f Hlavni odborny program probéhne

- -1 1 =" v sobotu dopoledne. Na uvod promluvi
L,Julﬁ “‘%‘;‘-“J g = MUDr. Jana Zidovsk4, CSc., o problémech
| ! } ” & HCH z pohledu genetika a o juvenilni for-

g | r'ﬂ" AP B ¢ prednese prof. MUDT. Jan Roth, CSc.
Dale bude program zaméfen na péci o déti
v rodinach s HCH a na pecovani o pacienta, jako je oSetfovatelska péce v rtiznych sta-
diich nemoci, uzptisobeni bytu z hlediska bezpe¢nosti, vyziva nebo moznost spolupra-
ce s charitou, pecovatelskymi sluzbami a socialnimi pracovniky. Cely den bude jako
obvykle patfit individudlnim konzultacim s odborniky a odpoledne budou diskusni
krouzky na aktualni témata, ktera budou zamétena i pro osoby v riziku a déti.

Soubézné bude probihat 11. rekondi¢ni pobyt pro pacienty s HCH pod vedenim lo-
gopedt Mgr. Evy Baborové a Mgr. Terezy Listvanové a fyzioterapeutky Mgr. Lenky Vin-
cikové.

Jiz poctvrté bude samostatny program pro nase déti, pfipraveny pani Bohumilou
Hamerskou a Lidou Slavikovou. Samozfejmé se na vSechny velice tésime a pfivitame
ijejich drobné vystoupeni v sobotu vecer.

Sobotni vecer bude zakonéen tancem.

B
A.Juiﬁe‘"'ﬂ.l
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PROGRAM REKONDICNE-EDUKACNIHO POBYTU

Patek 19. 10. 2012
Ubytovini do 18:00
Témata vecerni diskuse

+ Nejnovéj$i informace ze socidlni problematiky
« O spolupraci s Diecézni katolickou charitou v Hradci Kralové

Sobota 20. 10. 2012
Huntingtonova choroba z pohledu genetika
» HCH - dédi¢ny problém rodiny
» O juvenilni formé¢ HCH
Péce o déti v rodinach s HCH
« Jak mutiZe socidlni pracovnik pomoci rodiné s HCH s péci o déti
Péce o pacienty s HCH
« Moznosti spoluprace s pecovatelskymi sluzbami, charitou a socidlnimi pracovniky
« Domaci péce o pacienta v riznych stadiich nemoci

Odpoledne bude jako vzdy vénovano diskusnim skupindm a jednotlivym konzultacim.
Na veler je pripravena hudba k tanci a individualni program.

Na 11. rekondi¢né-edukacnim pobytu pro pacienty se jim budou vénovat terapeuti,
a proto, prosim, zajistéte pro pacienty vhodné obleceni a obuti. Stejné tak bude pfi-
praven i program pro déti.

Nedéle 21. 10. 2012
Na zavér pobytu
o Zasedani Rady SPHCH, zasedani revizni komise
o Zavére¢né vystoupeni hostt a rady, ukonceni pobytu

Podrobny rozpis programu s pfesnymi casy, tématy a pfednasejicimi bude co nejdii-
ve uveden na internetové prezentaci www.huntington.cz.

V poloviné zari byla vSem jednotlivciim nebo rodinam rozeslana pozvanka s prilo-
Zenou navratkou a podminkami pro nahlaseni na podzimni vikendovy rekondic-
né-edukacni pobyt. VSechny tyto informace a dokumenty, potfebné pro prihlaseni
na vikendovy pobyt, jsou umistény také na nasi internetové prezentaci www.hun-
tington.cz. Z tohoto diivodu zde neni k dispozici navratka.

Cleny SPHCH, kteti pro letosni rok jesté nezaplatili ¢lensky prispévek 150 K¢, prosime

o uhrazeni pfikazem na dcet ¢. 1543349/0800 u Ceské spofitelny, variabilni symbol:
555, do pozndmky napiste ,,Clensky poplatek*.
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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.stanford.edu, kontaktni formular
na strankach.

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

World Federation of Neurology, www.wfneurology.org, info@wfneurology.org.
Internacional Huntington Assotiacion (IHA), Mezinirodni asociace pro pomoc
pri 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.

We Have A Face - The Huntington‘s Disease project, www.wehaveaface.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. Ceskobratrsk4 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 dilezité odkazy, jako napf. 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 N4achod,
Ing. Z. Rysavy, tel.: 491 423 154, e-mail: betanie@diakoniecce.cz,
www.betanie.diakoniecce.cz.

KONTAKTYNAMULTIDISCIPLINARNITYM SPOLUPRACUJICI
S SPHCH

KONTAKTY NA PRACOVISTE 1. LF UK A VEN PRAHA
DOTAZY NA NEUROLOGICKE PROBLEMY, ev. zidosti o zprostiedkovani péce
v¢. hospitalizace.
Prof. MUDr. Jan Roth, CSc., Neurologicka klinika, VEN, Extrapyramidové cent-
rum, Katefinskd 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, Ph.D. Neurologicka klinika, VEN, Extrapyramidové centrum,
Katefinska 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 1ékafsko-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 Silhanova - primarka, 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, ttida 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. Zdeiika Vondrackova - predsedkyné, Ceska Cermna 41, 549 21 Cesk4 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. doma: 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 Spatna, manzelka byvalého pacienta a matka pacienta.

Spalov 30, 513 01 Semily, tel.: 481 623 064, mobil: 776 087 853, e-mail: j.spatna@seznam.cz.
Ladislava Hockeova, dcera pacientky, sestra pacienta, zkusenost s presymptomat. testem.
Lany na Dtilku 125, 530 02 Pardubice, mobil: 721 201 015.

83



Stanislava Kolmanova, manzelka byvalého pacienta.

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

Ing. Anna Englerova, manzelka byvalého pacienta.

Tehov 110, 251 01 Ri¢any u Prahy, tel.: 323 640 530, mobil: 722 004 450,

e-mail: aenglerova@centrum.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.
Pavel Dolak, manzel pacientky

Trida gen. Janouska 11, 750 00 Pferov, mobil: 732 528 514, e-mail: pavlik.dolak@gmail.com
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HUNTINGTONOVA CHOROBA

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

Utinna lé¢ba dosud neexistuje. Piibuzni a partnefi postizenych i osoby v riziku
jsou obvykle po léta konfrontovani s povahou i prubéhem choroby. Mivaji velmi jas-
nou predstavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢ném prenosu. Rodina se dostdva do socidlni
izolace, predev$im kvuli zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy miize hrat
znacnou roli téZ snaha onemocnéni utajit. ZatéZ je umocniovana pocitem vyjimecénosti,
danym fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle neznd kromé pfibuznych niko-
ho se stejnymi problémy a ani u odborniku vzdy nenajde patti¢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 péci.

K hlavnim aktivitim patti vydavani informaénich materidlii o vSech aspektech one-
mocnéni a poradani edukaéné-rekondi¢nich pobyttl 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 Spole¢nosti pro pomoc p¥i 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 Cermnd 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
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