Znak SPHCH

Znak predstavuje hlavu a horni torzo jedince, nebot’
Huntingtonova choroba mize postihnout jak dusevni,
tak fyzické funkce. Zmenseny prostor uvnitf symbolu
odrdzi omezené fyzické anebo dusevni schopnosti
postiZzené osoby.

Symbol zaujima misto kvétu rostliny, aby byl zndzornén
rist a rozvoj ¢innosti spole¢nosti pro Huntingtonovu
chorobu na celém svété. Je také znamenim nadéje —
znamkou, Ze aktivita a Uspéchy posledniho desetileti
budou mit pokradovani.

N/
A

MOTTO:

Spal jsem a snil, ze zivot je radost.
Probudil jsem se a spatfil, Ze zivot je povinnost.
PInil jsem ji a pochopil, Ze povinnost je radost.

Rabindrandth Thakur

SEZNAM ZKRATEK

V textu zpravodaje ARCHA se vyskytuji rlizné zkratky, ¢astym vypisovanim pl-
nych ndzvl by se ztéZovala pfehlednost textu, proto nej¢astéji uzivané zkratky
uvadime v Uvodu.

SPHCH ..... Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonoveé chorobé
HCH, HD ...Huntingtonova choroba
EHDN ....... Euro-HD Network

EHA ......... Europien Huntington Association

IHA .......... International Huntington Association

GIT ..o gastrointerstinalni trakt (travicf trakt)

PEG......... perkutanni endoskopicka gastronomie
[ ]
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UvoD

UVODNI SLOVO

Vazeni pratelé, ¢lenové a pfiznivci SPHCH,

dovolte mi, abych Vas v8echny v dvodu nového roéniku ARCHY pozdravila
a poprala Vam dodatec¢né pfijemny a Uspésny rok 2005.

A jak je mou povinnosti, pokusim se zhodnotit uplynuly rok 2004 v &innosti
SPHCH. Byl to rok, ktery byl piny prace pfedevsim panaing. J.Hrudy, ktery diky
dobrym komunika¢nim schopnostem v angli¢tiné vykorespondoval moZznost
UcCasti na Kongresu EHA v Madridu, kde jsem méla také tu ¢est byt. Navazali
jsem tak na tradici prace dr. Zidovské, jeji jméno neni v evropském, ale ani
mezinarodnim méfitku neznamé. Jako zastupci rodin jsme byli sice predevsim
pozorovatelé, ale podafilo se ndm navazat dalsi ddlezité kontakty a ziskat pred-
stavu o problémech a praci evropskych organizaci. Jedno je jisté, Ze problémy
jsou ve vSech statech obdobné a celd problematika nés velice sblizuje, i kdyZz
fec je rlizna. TakZe jsem se zde citila opét jako mezi blizkymi davnymi znamymi.
Je to pocit pro typ pacientské organizace rodin s tak tézkou a vzacnou diagné-
zou typicky. Opét mne to presvéddilo o nesmirné dileZitosti a nenahraditel-
nosti téchto aktivit. Clovék tak razem prestava byt sam a vidi ve daleko
prijateln€ji a samozfejmé i nadéjnéji. Pro lidi ve vyboru, respektiveé v Radé je to
prace velice ¢asoveé narocna, ale na druhou stranu zase potésitelna, Ze se véci
pohybuiji dopredu a Ze jsme zase o krli¢ek blize k nasim cildim: at’ uz je to zfizeni
pUjcovny zdravotnickych pomicek, poradny pro rodiny, vytvoreni multidiscipli-
narniho tymu lékar(, ziskani informaci ze socidlni oblasti, zfizeni specializované-
ho rehabilitaéniho centra atp.

Je teba si znovu uvédomit, Ze nebyt organizace a zejména dr. Zidovské, neméa-
me v Cechéch ani tym odbornikd; nebyt spoluprace s krdlovéhradeckou die-
cezni charitou, nebylo by mozné si pljcovat kfesla v pljcovné; nebyt spoluprace
s dal$imi odborniky a specialisty, neexistovala by ani moznost predepisovani
VyZivy na recepty, rodiny by mozna ani nevédély o moznostech vyhod v socialni
oblastiatd., atd.

Dalsi aZz pozoruhodna véc je, Ze po poradé s dr. Zidovskou vy&lo roméanové
zpracovani ptibéhu o Huntingtonove chorobé, coZ mozna ve svétovém métit-
ku mUze byt prvni takovy pocin. Tuto knihu ,,Pfelet smrtihlava” od Marka Vlada-
ra si mUZete objednat u nas anebo pfimo v nakladatelstvi Simon Ry$avy Brno,
tel. 542 212 052, www.rysavy.cz.



Pro mne to byl rok, kdy jsem ¢ast své prace predala panu ing. Hrudovi, ale
presto jsem témér kazdy den Zila s SPHCH. Opét jsem potkala odborniky, které
nas problém nenechal Ihostejnymi a stali se tak nasimi trvalymi pfiznivci, jako
napf. pani MUDr. Grofova.

Jsem rada, ze se do nasi prace aktivné zapoijili i dal$i ¢lenové, ktefi, ackoliv
jejich zivotni situace je velice naro¢nd, pfilozili ruku k dilu. Pomohli s hledanim
sponzorl, s rozeslanim a vydanim ARCHY, podélili se o své zkusenosti, zivotn{
ptibehy, vyhledali misto pro nase setkani, obstarali ob¢erstveni ¢i hudbu, ane-
bo zajistili pfepisy ¢i preklady ¢lankd.

Avibec byli véas potfeby pfipraveni jeden druhému nastavit , pozorné ucho”,
vyposlechnout problém, vyslovit slova Utéchy, Ci predat své zkuSenosti. Tato
spoluti¢ast neni zanedbatelnd, a vSem, kdo toto chdpou, patfi uptimny dik.
Dékuji i vsem vam, ktefi davate prednost finanéni podpore pred jinymi aktivita-
mi a pfipomindm, Ze prispévky Ize zasilat na Uc¢et v libovolnou dobu a to nejen
prilozenou slozenkou, ale téZ samoziejmé po vyplnéni poStovni poukazky typu
A nebo prikazem k Uhradé z vaseho Uctu.

Zéakladni ¢lensky pfispévek ¢iniinadale 150 K& ro¢né, ale vitdme samozrej-
meé podle moZnosti kaZzdou korunu navic. Vazime si pfitom kazdé ¢astky, nebot'’
kapky tvofi more.

Jesté nesmim zapomenout podékovat nasim odbornym poradcdm z fad Iékar{
za trvalou nezi$tnou podporu a pomoc .

Nyni jiz pfichazi chvile bilancovani prace Rady a shrnuti vSeho, co se nam

podafilo ¢i bylo alespon zapodato:

= usporadali jsme dva edukacné - rekondiéni pobyty, prvni na jare v Krtinach,
druhy na podzim v Ndchodé

= podafilo s vydat novou knihu Marka Vladdra: Prelet smrtihlava s doslovem
dr. Zidovské a odkazem na SPHCH, kterou jsme z &asti sponzorovali

* od Unora roku 2004 byl zahdjen provoz pdj¢ovny zdrav. pomUcek pro paci-
enty s HCH v Hradci Krdlové a byla nakoupena novaé kfesla typu OMEGA od
firmy KIRTON

= zUCastnili jsme se na evropském setkani EHA v Madridu ve Spanélsku a na
Slovensku a zahaijili dalSi spolupraci

» vypracovali jsme nékolik dotac¢nich projektd na MINISTERSTVO ZDRAVOT-
NICTVI, v hodnot& kolem 250 000,0 K&

vv v

* pribézné doplhujeme inovované internetové stranky na www.huntington.cz



CWoN>O~WN =

14.
15.
16.

zahdjili jsme provoz internetové poradny, kde bylo zodpovézeno nékolik de-

sitek dotazd

podafilo se ndm opét prosadit dotaci na auto pro jednoho pacienta s HCH

podafilo se ndm pomoci jedné pacientce, ktera potfebovala naléhavou hos-

pitalizaci

byl zahajen provoz poradny pro rodiny s HCH v Hradci Krlové na diecezni charité

pokracujeme ve spolupraci s Kralovéhradeckou diecezni charitou

- vyclenénillZek pro docasné pobyty pro pacienty s HCH v Domove sv.
Josefa v Zir&i u Dvora Kralové nad Labem je v soutasné dobé
problematické, je vSe na osobnim jednani

- prislib dalsich financi pro plj¢ovnu zdrav. pomicek pro rok 2005

- snaha o ziskani prostor a zfizeni specializovaného domova pro pacienty
s HCH. Zda se, Ze nejpottebnéjsi by bylo rehabilitaéni zafizeni pro
kratkodobé pobyty pacientl do 3 mésicd

- snaha prenést sidlo spole¢nosti do Hradce Kralové

VIZE PRO ROK 2005

pokrac¢ovat ve spolupréci s Krédlovéhradeckou diecezni charitou
usporadat 2x rekondi¢né edukaéni pobyt

vydat 2x zpravodaj ARCHA

ziskat odborného poradce pro logopedii, ergoterapii a fyzioterapii
zpracovat zjednodus$ené socialni minimum pro HCH

zahdjit jednani s poslanci ohledné diskriminace rodin v riziku HCH
sepséani nové souhrnné publikace pro rodiny s HCH

navazat odbornd jednani s JUDR.J.Hutafem

rozsitit pfispévky i do odbornych ¢asopisi (neurologické,
psychiatrické, zdravotnické noviny, logopedické ¢i farmaceutické)
dal$i medialni ¢innost

. zintenzivnit snahu o zfizeni rehabilitaéniho zatizeni pro HCH

Zadosti o dotace na MZ pro rok 2006

prezentace ¢eské laické SPHCH na Mezinarodnim kongresu IHA
v Anglii

hledani novych sponzor{

rozvijeni internetovych strdnek

zaclenéni nasich pracovist’ do Euro HD - Network



Na zavér nam vSem chci popfat hodné sil, zdravi, lasky a snad i néjakd pozitiva
na poli védeckém do roku 2005 a se vSemi se téSim na dalSi setkani a také
ocekavdme nové naméty pro nasi praci, protoze je predevsim pro vas.

Za sebeiRadu
Zd. Vondrackova

VWyzva: Nezlstdvejte na své problémy sami, neznam nikoho tak silného,
aby to zviladl zcela sam a bez pomoci. Rodina musi byt za kaZdou cenu
.HAPPY”, Myslete na své déti, jak se s celou situaci vypoiddavajia nemyslete
si, Ze se jich problém nemocného rodi¢e netykd. Neni to poucovani, je to
zkuSenost! Toto mi Fekla pani Franciska Fuster z Malorky, jejiZ fotografie je
v zdvéru. Je to jedna z velice aktivnich funkcionai Spanélské asociace.

DUM U JONASE
R4&d bych se s vami podélil o jednu takovou predstavu.
Chodivam dom0 z prace ptes pardubické Pernstynské namésti. Je to centralni
nameésti s budovou radnice a mnoha velmi péknymi renezanénimi domy a vse
je pamatkovou rezervaci. | ndzvy nékterych domé dychaji minulosti. Napfiklad
U berénka s pozlacenou soskou v priceli nebo U Jonase s nadhernou fasadou
se sloZitou Stukatérskou praci, ktera znadzornuje velkou rybu a postavu muze,
vycnivajici napdl z tlamy obludy. Toto priceli vidim celou cestu od Zelené brany
az k vychodu z nédmeésti.
Chtél bych se o tomto motivu zminit a vyjadfit, jaké pocity ve mné vzbuzuje.
Postava Jonase je mezi postavami biblickych prorokl ponékud sporna a tim
vyjime€na. Tento muz mél vyfidit poselstvi méstu Ninive. Poselstvi, které mu
nebylo pfijemné, jehoZ se obdval a chtél se mu vyhnout. Zdanlivé vSak ukol
prijal, ale v pfistavu nasedl na lod’, ktera plula do Spanélska. Zcela na druhou
stranu. Tedy Uték.
Za neblahych okolnosti byl na mofi pohlcen velkou rybou a tfi dny stravil v jejim
Zaludku, nez ho vyplivla na misté bliz§im k plvodnimu uréeni. Tedy moZnost
tichého soustredént.
V dalsi fazi Jonas svij ukol splnil a jak to vSe dél bylo uz neni podstatné. Tedy
prevzeti odpovédnosti.
KdyZ se vracim k vySe popisovanému priceli, musim Fict, Ze minenijasné, jestli
morska obluda postavu pravé polyka nebo vyvrhuje. Ale tato alegorie se nds
v souvislost s HCH Uzce dotyka.



Situace: nékdo z nasich blizkych je v riziku a zacinaji se objevovat pfiznaky. Je tu
jasna progndza pro nemocného a béh na dlouhou trat’ pro pecovatele.

V prvni chvili se vnitfné boufime, protestujeme proti osudu, proti budoucimu
Ukolu. Nejradéji bychom se mu vyhnuli. Ale jak? Zkusime to Utékem? Kam?

Je pro nas misto, kde by na nas tato nemoc nedoléhala, nevracely se vzpomin-
ky, pfece jsme s nemocnym obvykle fadu let Zili, budovali rodinu, vychovavali
déti atd. MdZeme utéct? Starosti, pochybnosti, boj se svédomim, obavy z bu-
doucnosti blizké i vzdalengjsi nas pohlcuji jako ta obluda Jonase. Co mame
délat? To je situace, kterou si musime rozebrat v klidu, sami se sebou, mozna
s nékym, komu dlvéfujeme. O samoté se probojovat v§emi pochybnostmi,
v pokofe si uvédomit, jestli si myslime, Ze budeme mit sily Zit Zivot s timto
bfemenem. To je takova faze osamoceni, soustfedeéni, pfemitani.

Obvykle si pak uvédomime, Ze Ukol peovani prijmeme. Sice zatim nemzeme
domyslet, co to bude znamenat pro nas osobng&, pro zbytek rodiny, pro okol.
Ze zkuSenosti jinych vime, Ze budeme nejen sami, ale i osamoceni.



Nakonec ukol vnitiné pfijimame a nechavdme se obludnymi starostmi, pochy-
bami vyvrhnout a zacindme dalsi fazi Zivota, pecovani. Je to podobné jako
sJonasem, kdyz ho ryba vyplivla. Dal nebyl nadSeny danym ukolem, ale Sel jej
splnit. Kdyz se vSe neodehravalo podle jeho predstav, zlobil se a vydital.
Mohu vas ujistit, vSechny, ktefi jste se takto rozhodli, Ze jeSté nékolikrat projde-
te timto procesem touhy po Utéku, pohlceni starostmi a rozhodnutim vytrvat.
Pfeji i vSem novym a ¢estnym pecovatellm dostatek odhodlani, sil, abyste
mohli vytrvat v tomto béhu na dlouhou mili, abyste si zachovali télesné a du-
Sevni zdravi.
Vracim se k mottu z Uvodni stranky a asi tak bychom jako pecovatelé méli
prijimat svUj udél:
Spal jsem a snil, Ze Zivot je radost.
Probudil jsem se a spatfil, Ze Zivot je povinnost.
Plnil jsem ji a pochopil, Ze povinnost je radost.
JH

AKTUALITY

Z PODZIMNIHO SETKANI V NACHODE

Co napsat? Setkani bylo pfijemné, plné milych lidi a o hodné ptiSel kazdy, ktery
se nedostavil. Nasli se zde jiz pravidelni GCastnici i nové tvare. Tato situace byla
skvéle vyfesena nejriznéjsimi aktivitami. Hledani sprateleného znameni zvéro-
kruhu, losovani $tésti a jeho pfeménovani na vino spolu se spoustou ismévi
kamkoliv se ¢lovék podival, navodilo pohodovou atmosféru, diky tomu byl cely
vikend v Utulném hotelu a krdsné pocasf jesté ptijemnégjsi.

Sobota rdno. Snidané. Prvni predndsky... Dopoledne bylo nasyceno vyZivou.
Toto setkdni bylo mé prvni. Prvni setkani nejen s lidmi, ale v podstaté i prvni
konkrétngjsi s Huntingtonovou chorobou. Proto tento pfispevek.

Lukas Vanék

SETKANI V NACHODE

Na své prvni setkani jsem jela doprovazena svoji mladsi dcerou a s pranim
krasnych zazitk( od star$i dcery a manzela. Jesté nyni, kdyZ o tomto setkani
pisi, mam slzy v ocich. Néco tak krdsného jsem nezazila. Privitani pani Vondrac-



kovou bylo velmi pékné a prostiedi Zdmeckého hotelu kouzelné. A to vSe dalsi
mélo teprve pfijit. Sezndmeni s ostatnimi Uc¢astniky zacalo spole¢nou vecefi.
VétSina zUCastneénych se znala a néktelf jiz dosti dlouho. Nas novych se vSak
ostatni ujali velmi pekné a brzy jsme si i my méli s nimi o ¢em povidat. Po veclefi
jsme se vsichni navzajem predstavili a zaCal vecer plny her, ktery byl velmi
zajimavy, vtipny, pratelsky a vesely. Pozdé vecer jsme se rozchazeli do pokojl
jako dobff zndmi. Druhy den dopoledne byl vénovan odbornym prednaskam,
které mne, dcerku i ostatni velmi zaujaly. Odpoledne jsme méli moZnost hovo-
fit s pfitomnymi Iékafi. Velmi rada jsem vyuZila mozZnosti pohovofit si s Doc.
MUDr. Rothem (pamatoval si na navstévu u mé maminky) a MUDr. Uhrovou.
MoZnost pohovotit si takto neformalng a oteviené s lékati je velmi obohacujicl
a ptijemna. Vecer jsme se hodili do gala, pfijemné se bavili, tancili a bylo nam
fajn. Toto setkanive mné zanechalo hluboky dojem. Lidsky rozmér téchto akci
je nezmeétitelny. Ja osobné ted’ vim, ze kromé rodiny mam v tézkych chvilich
partu fantastickych lidi, ktefi pro mne znamenaiji velkou oporu a pomoc. Vsem
lékarim velmi dékuiji za jejich laskavost, lidsky pfistup, ochotu a nezmérnou
trpélivost, jakou nam vsem vénuji. Velké podékovani pani Dr. Zdence Vondrac-
kové za usporadani tohoto krdsného setkani.

S diky
Véra Raftlova

VéaZeni pratelé,

jmenuji se Véra ajsem dcerou pacientky s HCH. Nikdo z nasi rodiny netusil, co
se s maminkou déje, kdyz zacinala byt divné nervézni. V té dobé ji bylo 45 let.
Kdyz se jeji stav sice pomalu, ale postupné zhorSoval, napadlo mé zaijit za ob-
vodni |ékarkou. Bylo to bez védomi maminky, ona totiz zdsadné odmitala jit
k Iékari. Musim jesté zminit, Ze ve 42 letech ji srazil autobus (Sla predpisove po
krajnici). Byla asi dva dny v bezvédomi. Méla velké zranéni v obliceji a velmi
tézky otfes mozku. S pani doktorkou jsme se domluvily, Ze si maminku pozve
k béZné zdravotni prohlidce. Svoji Iékatku maminka dobte znala, tak ji nena-
padlo, co bude dale. Lékatka ji presvédcila o tom, Ze vzhledem ke zranéni,



které utrpéla, je po ¢ase nutné kontrola u odborného Iékare. Kupodivu mamin-
ka souhlasila. Tak se dostala v r. 1977 na Neurologickou kliniku nemocnice
v Kréi. Mimo jina vySetteni byla provedena i lumbalni punkce. V nemocnici byla
asi mésic a nechtéla s nami moc komunikovat. Zlobila se na |ékare i na nas. PYi
jejim propusténi bylo sdéleno ndm (nikdy mamince), ze ma roztrouSenou skle-
rozu. Maminka byla ve 48 letech déna do invalidniho ddchodu. Od té doby ji ale
k lékafi nikdo nedokazal dostat. Neustdle totiz tvrdila, Ze do nemocnice Sla
zdravéa atam ji napichnutim do michy zpUsobili nemoc. V té dobé byly jiz podob-
né nemocné jeji dvé sestry (obé zemrely o nékolik let dfive neZz maminka -
zemrela 5.3.2004).

Mam dva sourozence, bratra a sestru. Ja jsem nejstarsi. O maminku jsme se
po otcoveé smirtivr. 1992 starali spole¢né. Bylo ale divné, ze maminka méla jiné
ptiznaky nez ma roztrousena skleréza (nemeéla jednotlivé zachvaty, ale nemoc
postupovala plynule). To jiz byla maminka nemocna ptiblizné 15 - 17 let, ale
stéle velmi razantné odmitala nechat se dovézt k odbornému Iékati. PéCe o ni
V té dobé se bratr obratil pro informace o pomoc na Ustav [ékaiské genetiky
(tyto kroky podnikal sém, nevim dodnes, pro¢ mné ani sestre tehdy nic nerekl).
Zde hovotil s MUDT. Zidovskou a pozdéji s Doc. MUDr. Rothem, ktery byl tak
laskav a navstivilmaminku doma. Tehdy bylo ziejmé jasné, Ze se jedna o jinou
chorobu nez je roztrousenda skleréza. Mamince byla doma odebrana krev
k vySetfeni. Diagndza znéla HCH. Nevim, v kterém roce to bylo, bratr se o tom
nechce bavit - nevim pro¢. Jesté nékolik let byla maminka doma. Péc¢e o ni byla
nutné najit odpovidajici a kvalitni zafizeni pro péci o maminku. Toto rozhodnutf
je pro ¢leny rodiny vzdy tézké. Ale nedalo se nic jiného délat. Bratrovi se prece
jen po delsi dobé podafilo najit skvélé zafizeni - soukromé. Jednalo se o zafizeni
Prachenského sanatoria v Pisku - poboc¢ka Loucky mlyn u Vodhan. Zde je
0 pacienty skute¢né vzorné pecovano. Maminka tu proZzila vice nez 2 roky.
Zemtela 5.3.2004 ve veku témer 75 let (*16.5.1929). Je neuvéfitelné, jak dlou-
ho dokdzala s touto nemoci bojovat.

V dobé, kdy byla nezvratné stanovena diagnéza maminciny nemoci, znal dlou-
ho pravdu pouze bratr. Pozdé&ji mi sdélil pojmenovani choroby (v té souvislosti
uved! kontakt na MUDr. Zidovskou) a e je dédiéna. To mi za¢alo vrtat hlavou.
Hovofila jsem o této nové skutecnosti s dcerami (starsi je 33 let - vdand, ma
dva syny 14 let a 2,5 roku; mladsi je 24 let - svobodna, ma tfi roky pfitele)
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as manzelem. Asi pfed rokem a pdl jsme s mladsi dcerou opét hovofily o nemoci
mé matky a tom, Ze je dédi¢nd. Byly jsme rozhodnuty ziskat vice informaci.
Hned druhy den si dcera vyhledala na internetu zpravy o HCH. Tehdy jsem se
dozvédéla, Ze HCH je dominantné deédi¢na. Trochu o dédi¢nosti néco vim (sice
u zvitat), proto mé slovo dominantné uvedlo tzv. do obrazu. Rozhodly jsme se
po rozhovoru se starsi dcerou (telefonicky - bydli v jiném mésté, 100 km od
nas) kontaktovat MUDr. Zidovskou. Pani MUDr. Zidovska byla velmi vstiicna
a navstéva byla domluvena jiz za 10 dni. V8e jsme prohovofili vSichni v roding.
Pfi navstéve u starsi dcerky také s ni. O celém problému vi samoziejmé i zet'.
Nastal den D a na podzim r. 2003 jsem v doprovodu mladsi dcerky pfiSla k MUDr.
Zidovské. Velmi priiemné pfijeti mne zbavilo pocatecni nervozity. Dozvédéla
jsem se podrobnosti o HCH i 0 moznosti testu. Pro absolvovani testu jsem se
rozhodla. Toto rozhodnuti bylo velmi uvdzené a dcery i manZzel mé podporuji,
fandi mia drZi palce. V této dobé mam cely test zdarné za sebou a pro mne ted’
nastal ¢as napjatého ¢ekani. Za mésic se dozvim, zda ano nebo ne, tak mi ty
palce drzte prosim ivy.

CLANKY

Nékteré sméry ve vyzkumu lécby HUNTINGTONOVY NEMOCI
Doc. MUDr. Jan Roth, CSc, As. MUDr. Tereza Uhrova

Huntingtonova nemoc je dédi¢né onemocnéni s pocatkem obvykle ve stred-
nim veéku vznikajici na podkladu zmeénéné dédi¢né informace (mutace) na krat-
kém raménku 4. chromozomu. Podkladem mutace je zmnoZeni zakladni jednotky
dédiéné informace (tzv. tripletu) nad urdity pocet. Pfi po¢tu opakovani 40 a vice
tripletd dany jedinec onemocni Huntingtonovou nemaoci.

Zdravy gen kazdého ¢lovéka vyrabi bilkovinu zvanou huntingtin. Normaini, zdra-
vy huntingtin ma zasadni roli ve vyvoji mozku. Pokud tento gen chybf, postizeny
jedinec se nenarodi Zivy. Pokud je gen pro vyrobu huntingtinu zménén (obsa-
huje vice tripletd nez ma mit), bilkovina ziska diky odliSnému utvareni jinou
strukturu. Zmeénény huntingtin obsahuje abnormalné dlouhy fetézec latky zva-
né polyglutamin. P¥ili§ dlouhy polyglutamin dava bilkoving jiné vlastnosti plso-
bici Huntingtonovu nemoc.
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Zatim nevime presné, k cemu konkrétné v mozku dochézi pod vlivem zmény
tvaru a funkce huntingtinu. Vime vsak, ze dlsledkem pdsobeni zménéného
huntingtinu nadmérné umiraji mozkové bunky v uréitych ¢astech mozku.
AktudIni vyzkum se zaméfuje predevsim na objasnéni patofyziologickych pro-
cest vedoucich k odumirani bunék a na moznosti preruseni téchto procest
pomoci rliznych lé¢ebnych zdsah(. V soucasné dobé se zvazuje vyznam nasle-
dujicich mechanism0:
V dlsledku $patného plisobeni zménéného huntingtinu se nevytvari dostatek
nekterych bilkovin, které jsou vyznamneé pro spravny vyvoj a Zivotaschopnost
nervové soustavy (neurotrofni faktory).
Vyznamnou roli hraje zfejmé i neschopnost organismu odstranit zménénou bil-
kovinu, ktera jiz splnila svdj Ukol, z prostfedi nervové bunky. Hromadéni bilkoviny
v nervové bunce mdze byt vysoce nebezpecné a jedovaté a bunku nicit - Ize to
prirovnat k hromadéni odpadu ve méste, kde nikdo neuklizi a odpad neodvazi.
Jind predstava se zabyva moznosti vzniku nadmeérného mnozstvi latek, které
poskozuji nervové bunky. Takovychto latek se v mozku kazdého ¢lovéka vytvari
celd rada (napf. volné radikaly kysliku nebo prenase¢ nervovych vzruchl zvany
glutamat). Pokud jsou tyto latky v rovnovéze s ochrannymi mechanismy, nic
zdvazného se nedéje. Jestlize dochazi k poklesu ochrannych latek nebo se tyto
potencialné nebezpecné latky zmnozi, disledkem je odumirani bunék téch ¢asti
mozku, kde jsou pfitomny. Jakym zplsobem vsak plisobi zménény huntingtin
zvyseni mnoZstvi a aktivity téchto latek nenf jasné. Kazdy z vyse zminénych
mechanism( je zvazovan jako moznost potencialné lécebného zasahu:

— Nékteré neurotrofni faktory (Iatky zajist'ujici vyvoj a zivotaschopnost mozku)
jsou jiZz vyrobné k dispozici a za¢ind obdobi jejich experimentalniho vyuZziti
v1écbé rliznych nemoci. Musi se podavat pfimo do mozku pomoci tenkych
hadi¢ek a pump. Napf. u Parkinsonovy nemoci byly nékteré takové latky
zkousSeny jiz i na nemocnych lidech, bohuzel vSak doslo k vyskytu neceka-
nych komplikaci a vyzkum byl pozastaven. U Huntingtonovy nemoci zatim
probihaji pouze studie na zvitecich modelech. Pokud by tento postup sku-
tecné fungoval a dochdzelo by ke zlepSeni stavu nemocnych, bylo by
v budoucnu mozné do mozku transplantovat bunky vyrabéjici tyto latky a vy-
hnout se tak slozitému poddvani ze zevniho prostred.
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— Jinou moznosti, jak napravit odumirani nervovych bunék a jejich nedosta-
te€¢nou Zivotaschopnost, je vloZit do mozku nahradni tkadh schopnou nahra-
dit odumrelou tkan - tedy transplantovat mozkovou tkan schopnou preziti
a zapojeni do struktur mozku nositele. Takovéato tkah se bere z lidskych
zérodkd nebo ze zvitat imunologicky nejblizsich ¢lovéku, tj. prasat. Trans-
plantaéni studie prob&hly u nemocnych osob s Parkinsonovou nemociav po-
slednich nékolika létech i u nékolika nemocnych s Huntingtonovou nemoci.
Je nutno vSak vyckat vysledkd, které bude mozné pozorovat a7 za vice let.

— Dalsi cestou je dodat do mozku tzv. kmenove bunky, tj. zarodecné bunky schopné
ze sebe vytvorit pravé bunky poskozené Huntingtonovou nemoci. Takové bui-
ky snad budou vyzkumné v budoucnu ziskany - zatim vSak nejsou k dispozici.

— Tim, jak stdle vice poznavame déje na molekularni drovni v jednotlivych buni-
kadch postizenych zménami pti Huntingtonoveé nemoci, rozsituje se i spekt-
rum moznych zasahl na vnitrobunééné Urovni. Zlikvidovat zéhubné déje
nastartované zmeénénym huntingtinem by totiZz znamenalo zlikvidovat ne-
moc samu. Proto se soucasny vyzkum zaméfuje predevsim na dveé véci: zlik-
vidovat zménény huntingtin ¢i preventivné zasahnout proti mechanismdam
zméneného huntingtinu poskozujicim nervové burky. BohuzZel v soucasnosti
neumime zabranit tvorb& zménéného huntingtinu. Jako nadéjnéjsi se jevi hle-
dani a ovlivnéni mechanism plsobeni huntingtinu, napf. jeho schopnosti
vytvaret nerozpustné shluky - agregaty Ci vytvaret vazby s jinymi bilkovinami.

— Existuji také 1é¢ebné moznosti, které se snazi zablokovat pdsobeni nadmér-
ného mnozstvi potencidlné nebezpednych latek jako jsou volné radikaly ¢i
glutamat. Ve stadiu zkouSeni na zvitecich modelech je jiz nékolik lIatek. Jejich
Ucinky mohou napomoci preziti nervovych bunék, nezasahnou v8ak pravdé-
podobné do samotného jadra problému.

V soudasnosti neni k dispozici Zadny |ék zasahujici do mechanismu vzniku
a vyvoje Huntingtonovy nemoci. Ve vyzkumnych laboratofich celého svéta
se v8ak intenzivné studuje mnoho nadéjnych |é¢ebnych moznosti. Doufej-
me, Ze biologicky vyzkum pfinese v budoucich létech to, po ¢em touzime
a co potfebujeme - |ék &i preventivni opatfeni proti Huntingtonové nemoci.
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CO JE EURO-HD NETWORK (EHDN)

Cilem EHDN je byt platformou profesionald a lidi nemocnych HCH a jejich pfi-
buznych, ktera by pdsobila v celé Evropé. Je potfeba zdokumentovat HCH
pomoci historickych studif. Také chce zajistit vysokou Uroven setkani, jejichz
tématem by byly vysledky pokus( a objevi na cesté ke lé¢bé HCH. Je velmi
ddlezité, ze chce byt opravdovou siti spojujici vSechna centra v Evropé, ktera
vedou, navrhuji, provadéji a publikuji studie.

EHDN chce spolupracovat s narodnimiasociacemi pro HCH. Je i nasim zajmem
se do této sité zapojit jednak jako SPHCH, ale i Gi¢asti nasich Iékatd a odbornik(
na projektech.

Jak se idea EHDN zrodila?

Na vice nez 500 pacientech v rliznych stadiich HCH v deviti zemich Evropy
v minulosti probihal pokus s I[ékem Riluzole. To ukazalo Gcinnost takové studie
ve velkém meéfitku. Studie probihala v obdobi 3 let a pozorovani poslednich
pacientl bylo ukonéeno v dubnu 2004. Vznikla tak myslenka testovani a studif
v siti, kterd nenf zavisla na Uc¢asti urcitého sponzora.

Kym je EHDN financovana?

Soukroma americka nadace High-Q Foundation se rozhodla sponzorovat po
dobu 10 let projekt Huntingtonova choroba, aby urychlila proces hledani cest
k uspiseni vyzkumu.

High-Q Foundation byla zaloZena jako soukroma charitativni nadace s U¢elem
nalezenilécebnych postupl pro HCH. Pracuje jako neziskova organizace s Uce-
lem objeveni a vyvoje 1€kl pro HCH.

V priibéhu poslednich let tato nadace a jeji pobocky dotovaly vice nez 50 milio-
ny USD vyzkum HCH pfimo nebo pres organizace jako je Nadace dédi¢nych
nemoci (Heriditary Disease Foundation), Spole¢nosti pro HCH (Huntington’s Di-
sease Society of America) a Studijni skupiny pro HCH (Huntington Study Group).
Nyni si High-Q dala za Ukol svést dohromady akademicka pracovisté, primysl,
vlddni agentury a ostatni organizace tak, aby se urychlil vyzkum terapif HCH,
pecovani a doufejme, Ze jednoho dne i IéCby této devastujici nemoci.

Jak je EHDN organizovana?
Tato sit’ je organizovana na rdznych tGrovnich. Centraini koordinaéni centrum
je vUlmu, SRN. CEO (Profesor Bernhard Langwehrmayer) a jeho tym lékard,
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administratord a dal$ich specialistl vytvaii hlavni strukturu EHDN. Odsud jsou
fizeny i webové stranky a vSechny informace jsou peclivé chranény proti
zasahu zvendl.

Pro jednotlivé jazykové oblasti jsou ustaveni koordinatofi, kteff jsou ve styku
s mistnimi védeckymi pracovisti a dalSimi centry, zapojenymi do sité. Tato koor-
dina¢ni centra jsou v nasledujicich zemich: Némecko (Ulm), Velka Britanie a Irsko
(Cardiff), Holandsko (Leiden), épanélsko (Madrid), Italie (Mildano), Francie (Pariz).

Dosavadni postup

Za poslednich 12 mésicd udélala evropska sit’ znatelny pokrok. Jeji pracovnici
vytvofili strukturu webovych stranek, www.euro-hd.net v réiznych evropskych
jazycich. Jsou tam umistény rlizné studie. Rada stranek je pfistupna verejné.
Dalsi stranky jsou chranény pfistupovymi hesly, aby se informace nedostaly
k nepovolanym osobdam. Ani odbornici nemaiji ptistup ke vS§em strankam. Ne-
mohou tak byt publikované ldaje zneuZzity.

Co je registracni studie?

Tato registracnf studie je core studie pro EHDN. Studijni mista po celé Evropé

se dotazuji pacientd s HCH a jejich pecovatel(, zda se chtéji zicastnit pfi vypl-

novani rliznych dotaznik{, pottebnych pro klinicky vyzkum. DUlezitou informaci

je. Ze identita pacienta je chranéna zavedenim ¢isel nebo pseudonymu. Ugel

ziskavani klinickych dat je dvoji:

1. umozni hodnotitelné informace, které pomohou charakterizovat povahu
nemoci béhem vSech stadif;

2. umozni zjistit, ktefi pacienti budou ochotni se dobrovolné ztcastnit testd
v mezinarodnim méritku. OvSem kazda Ucast v testech bude zavisla na sou-
hlasu pacienta.

Dalsiinformace

Prvni sejitf EHDN se konalo 1.-3. fijna 2004 v Madridu.

V pfistim obdobf je potfeba najit a vytvofit fadu studijnich mist po Evropé, aby
vysledky byly podloZeny statisticky vyznamnymi &isly a Udaji.

Internetové stranky, kde je moZné ziskat vice informaci o EHDN, maji adresu
www.euro-hd.net

Pomoci této adresy mzete kontaktovat (ianonymné, budete-li si to pfat) Network.

Z angl. materialu zkracené JH
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HUNTINGTONOVA CHOREA A VYZIVA
MUDr. Zuzana Grofova

Vy vSichni, kdo zndte pojem Huntingtonova choroba z vlastni zkusenosti, vite,
Ze pacient dfive ¢i pozdéji za¢ne mit obtiZe s pfijmem stravy.

Ano, spravné. Bohuzel v8ak k tomu pfistupuijii dalsi faktory nez jen tyto mecha-
nické. Demence a extrémné vysoky energeticky vydej. Ten nenf dan pouze
zvysSenou potfebou na mimovolné pohyby, ale je je$té mnohem vyssi.
Kauzalni terapie nemoci dosud neexistuje, peCovat o ¢lovéka vsak je tfreba kom-
plexné a Zivit ho tudiz néjak musime.

Jaké tedy mame moznosti vyzivy pacientl s Huntingtonovou choreou? Dobra
zprava je, Ze neni postizeno hladké svalstvo zaZivaciho traktu, je tedy mozno jej
vyuZzit. Dokud chorea nebrani v ptijmu potravy, pacient ji. Nutno zohlednit vyso-
ky energeticky vydej i psychické zmény. VSude po byté by mélo byt , rozeseto”
néco k jidlu, drobnosti, susenky. Psychické zmény ¢asto zplsobi, Ze pacient
nejen zapomene jist, ale neni treba schopen pladnovat a uskutec¢nit nékolik ¢in-
nosti, které na sebe navazuji. Napfiklad vyndani pfipraveného jidla z lednice,
jeho ohfati, prendani na talif a snédeni. Toto mdze byt nad jeho sily.

PFi pocatecnim postizeni svalli na hlavé, krku a hornich koncetindch bude pacient
noznacéné volit jiny pfistup. Nejjednodussi variantou je PEG (perkutédnni endo-
skopicka gastrostomie). Bude se totiZ jednat o zajiSténi dlouhodobé, viastné
trvalé. Z popisu choroby plyne, Ze dochazi k postupné progresi, nikoli k Upra-
vam stavu. Ze zavedeni enteralni sondy by pacient s Huntigtonovou chorobou
nemeél zvlastni prospéch. Pravdépodobné by mu prekazela, mohl by sijiimimo-
dék vytahnout diky choreatickym pohyb@m.

Vezméme to ale poporadku. Zpocatku se pacient obvykle naji sém a mUze kon-
zumovat zcela normalni stravu, energeticky pfimérenou, aby nedochdzelo
k progresivnimu hubnuti a ztraté sily svalové. Jestlize jiz dojde k obtizim s pfi-
jmem potravy, které jsou dany pohybovym omezenim, je na misté mechanicka
Uprava stravy a sipping. Sippingem rozumime popijeni ptipravkl enteralni vyZzi-
vy. Obvykle jde o ochucené ptipravky v krabi¢ce s brékem (Nutridrink). Vyhod-
ma 300 kcal v 200 ml.V soucasné dobé jiz Ize vybrat z mnoha ptichuti (13)
véetné jogurtovych a dZusovych a ty stfidat. Drinky chutnaji Iépe vychlazené,

vvvvv
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Pacient s Huntingtonovou chorobou trpivd zacpou zvlasté pti zhorseni celkové
pohyblivosti. Mél by tedy mit dostatek vlakniny ve stravé. Vysoce bohatd na
vldkninu je zelenina a ovoce, tyto potraviny jsou v8ak energeticky chudé. To
oceni lidé, ktefi chtéji zhubnout. U pacientl s HCH se ale snazime dodavat
potraviny bohaté na energii. Oba pozadavky souc¢asné ndm spini napf. sipping
obohaceny vldkninou (Nutridrink Multifibre).

Varianty Nutridrinku: Neutral - bez pfichuti, 3 druhy s vlakninou - Nutridrink
Multifibre s ptichuti jahoda, vanilka, pomerang, 3 bez vldkniny s ptichuti kara-
mel, tropiko a ¢okolada, 2 jogurtové, 2 dZusové a 2 pro diabetiky.

Orientovat se v tom, kolik pacient s HCH potfebuje snist a kolik dodat navic,
vyzaduje malé zamysleni. Energeticky vydej pacientl dosahuje skute¢né vyso-
kych hodnot - az 5000 kcal - tedy pfiblizné 2x vice neZ u lidi, ktefi tuto chorobu
polovina denni porce pro béZzného pacienta je zhruba 1000 kcal. Pokud pacient
nesni pdl denni porce - to uzZ je hodné- musime mu toto mnozstvi dodat jinym
zpUsobem (sipping, enterdini vyZiva). U pacienta s HCH bude 1000 kcal pfed-
stavovat nikoli polovinu, ale pouze Ctvrtinu ¢i dokonce pétinu denniho energe-
tického pijmu. Nedostateénd vyZiva vede ke komplikacim. Castéji se objevujf
infekce, dojde k poklesu svalové sily, pfi omezeni pohyblivosti mohou vznik-
nout dekubity, které se velmi Spatné hoji.

Obohaceni jidel energeticky je mozno dosahnout také uzitim pripravkd enteral-
ni vyzivy k pfipravé jidel (Nutrison powder) a pfiddvanim modulovych dietetik
do jidla (Fantomalt - obohaceni energii, Protifar - obohaceni o protein). ZvySené
dodéavani proteind je obvykle nutné u nehojicich se dekubitd.

Jist velmi ¢asto a nepit prazdné kalorie jsou dvé doporudéeni pro pacienty s HCH.
Co vs8ak dal, kdyZ uz pacient neni schopen pfijimat Usty? Psala jsem jiZ na zacat-
ku, Ze sonda nenf feseni. Pokud ano, tak jen na velmi kratkou dobu. U tohoto
onemocnéni neni Sance, ze by se pacient opét naudil polykat nebo se cviéenim
stav upravil. Volime tedy jednoznaéné PEG - perkutdnni endoskopickou gast-
rostomii. Chci podotknout, Ze mixovanou stravou pacienta neuzivime. Nejsme
schopni dodat takové mnoZstvi energie gastrostomickou kanylou. Pokud by-
chom vyrabéli vyZivu z jidla, mixovali, cedili a fedili tak, aby to kanylou proslo,
jednalo by se o tak velkd mnoZstvi, Ze by velmi snadno dos$lo k pfeplnéni zalud-
ku a k aspiraci. Navic vétSina toho dobrého zlstane na cedniku. Pochopitelné
ale neni zakazano dodat ¢ast vyZivy, pokud pacientovi zajistime energeticky
prijem jinak, v nevelkém mnoZstvi mixované stravy. Mize se jednat naptiklad

17



o velmi oblibené jidlo, které maji i ostatni ¢lenové rodiny. Pro¢ pacientovi nevy-
hovét a neumoznit mu psychickou sounalezitost s ostatnimi. Zdraznuji prede-
vSim tyto psychické dlvody pro podavani mixovaného jidla. Pokud bychom tak
postupovali stale, pacienta neuzivime. Uchylime se tedy opét k pfipravkdm
enteralni vyzivy. Pravdépodobné budeme volit pfipravky energeticky bohatsi
(Nutrison Energy). Ma-li pacient gastrostomii, poddavame vyzivu bolusoveé ob-
vyklym zplsobem, tedy po predchozim odséti obsahu Zaludku. Konkrétni mnoz-
stvi je tfeba individualné urcit, nejlépe po domluvé s nutricionistou. Obvyklé je
podavani bolusl 6x po 3 hodinach. Zde bude zfejmé nutno podavat vicekréat
(7x-8x) i ponékud zkratit interval (napft. na 2,5 hod), aby bylo mozno dodat mnoz-
stvi akceptovatelné pro GIT.

Jisté se mlze stat, Ze zaludek nelze uzit k vyZzivé, i kdyz je to u téchto pacient(
meéneé obvyklé. Je-li funkéni stfevo, snazime se vzdy vyuzit tuto cestu k podava-
ni vyzivy. Sonda mUze byt PEGem zasunuta az do tenkého stfeva nebo mize
zavedena samostatna jejunostomie. Vlastni podavani vyZivy se zde ale liSi. Po-
davame pouze sterilni ptipravky enteralni vyzivy, prednostné opét energeticky
bohatsi. Sterilita pripravkl je nutnd vzhledem k absenci jedné z funkci zaludec¢ni
kyseliny, likvidace mikroorganisma. Podavanim do stfeva tuto ¢ast GIT obchéazi-
me, ve stfevé kyselina neni. Podanim kontaminovaného jidla miizeme zpUsobit
problémy. Vyzivné formule podavame zasadné kontinualné, nebot’ stfevo bolus
neunese. Ke kontinualnimu podavani potfebujeme enterdini pumpu a spojova-
ci set. Samotné provadéni neni aZ zas tak sloZité, jak se zda. Komplikovang;s{
ovSem je tyto pomUcky pacientovi opatfit. VZdy to vyzaduje jednani s pojistovnou.
Casto v&ak je individualni dohoda Uspésna a pacient mize zlstat v domacim
prostredi, coz byva pro néj lepsi nez Ustavni oSetiovani. Ustavni pége je ale
velmi cennad, nenahraditelnd a naprosto namisté v okamzicich, kdy se nelze
0 pacienta starat doma.

Vrat'me se nyni v myslenkach je$té na pocatek onemocnéni, kdy choroba jesté
dovoluje jist, ale jsou jiZ problémy s koordinaci svalovou pfi polykani. Toto pre-
chodné obdobf je také mozno docela pékné fesit specialni mechanickou Upra-
vou stravy. Reknete si, no ano, namixujeme. V zasade mate pravdu, ale ruku na
srdce, dovedete si predstavit, Ze byste byli vcelku pfi smyslech a méli den co
den konzumovat jidlo, které nevypada pfilis vabné? Uz vas vidim, jak po tydnu
za¢nete ,ty blafy” odmitat, kuchatovi spilat a vase nespokojenost vyusti ve
snizeny ptijem stravy, hubnuti, podvyZivu a ndsledné komplikace. Tak presné
to se stane i pacientovi s Huntingtonovou chorobou. Je tu né&jaké feseni?
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Ano, je. Na prvni pohled sice ponékud pracnéjsi, ale pfi dobré organizaci mdze
ve finale ¢as i uSetfit. Jak na to. Pfipravime jidlo dle svého obvyklého postupu
a své zvyklé receptury. Po dokonéeni dohladka umixujeme s vyvarem nebo
jinou vhodnou tekutinou (mlékem). Pridame instatni zahuSt'ovadlo (pfipravek
Nutilis), zamichdme a nechame 1 minutu stat. Poté napinime do formicek, aby
jidlo mélo lakavy tvar, a dame zmrazit. Po zmraZeni Ize totiZ teprve hmotu
z formicek opét vyklopit. Hluboce zmrazené Ize uchovavat az 3 mésice a pouzivat
postupné. Nékteré formicky umozni ztvarovani ptimo na talifi. Pfipravime-li si
dopfedu vice druh( jidel - naptiklad maso, rybu, hrasek, mrkev, vejce, ovoce,
ryZi, téstoviny- mdzeme pohodIné sestavovat rliznd menu. Vysledek nasi prace
je tedy velmi povzbudivy. Jidlo je pékné, lakavé, voni, chutnd. Navic je velmi
snadno spolkne i pacient, ktery jinak polyka obtizné. A to uz stoji za to.

Nutilis Ize pouZit i k zahu$téni tekutin, pokud by pacient mél obtize s jejich
polykanim, naptiklad mu vytékaly nosem. Moznosti vyZivy je tedy dnes uz na-
Stésti celd fada.

Bud'me si védomi, Ze vyZiva sama o sobé nelédi. Je to v8ak jeden stfipek
v mozaice péce. Je to vlastné i zplsob komunikace, ktery pomaha ¢lovéku
z(stat ¢lovékem.

MUDr. Zuzana Grofova

NEZAPOMENTE SI LEGALNE SNiZIT DANE

Autor: Jana Drabkova

Zdroj: Moravskoslezsky denik, datum vydani: 21.2.2005
I kdyz v rdmci 25 statd Evropské unie méa Ceska republika devété nejnizsi piimé
a nepfimé dané, neni to dlvod nechdvat statni pokladné vice, nez musite.
Chce to jen zapfemyslet a pocitat. PoloZek sniZujicich legainé dan je cela fada,
abyla by Skoda na néjakou zapomenout. Tyto moznosti pfipomindme radégji véas,
ane aZ na posledni chvili, abyste se mohli nad svymi moznostmiv klidu zamyslet.
Neprehlédnéte ani dary. Zdkladni nezdanitelna ¢astka, kterou si odecita kazdy,
je 38040 korun. Na kazdé vyzivované dité bez ZTP/ P do 26 let uplatnite 25 560
korun, na manzelku// manzela 21 720 korun, pokud jeji/ jeho ptijmy nepresah-
nou urcitou hranici. Jste- li v ¢aste¢ném invalidnim dlichodu, méte nérok na
odecet 7140 korun, pfi plném invalidnim dichodu na 14 280 korun. DrZitelé
prikazu ZTP si odecitaji 50 040 korun, studenti 11 400 korun.” Neméli byste
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zapomenout ani na rlizné dary - napfiklad ptispévek na obnovu Asie postiZzené
tsunami, na ochranu zvitfat, adopci na dalku nebo podporu politickych stran.
Hodnota daru muze ¢init maximalné 10 procent ze zakladu dané,” upozoriuje
Pavel Nesejt, Séfredaktor serveru finance. cz. Kdo je ¢lenem odborové organi-
zace, mUze si odedist zaplacené ¢lenské prispévky az do vyse 3000 korun.

DANE POHODLNE

Oficidini formulare danovych pfiznani jsou k dispozici na internetovych stran-
kdch ministerstva financf, ale i na finanénich serverech jako naptiklad penize. cz
nebo finance. cz. Tam si ho staci najit a vytisknout, protoZe finanéni Urady jsou
povinny prijmout pfiznani i na formuldfi vytiSténém z poditacové tiskarny. Ne-
musite tedy mit oficialni rizovy formulaf. Kromé toho na serveru finance. cz
najdete tyto formuldte ve formatu MS Excel, ktery rovnou polozky pocita za
vas. Danové pfiznani mlzete na finanéni Grad:- zanést osobné - poslat postou, -
poslat elektronicky. Kdyz se rozhodnete pro elektronickou cestu, mdzete po-
dani uskutecnit prostfednictvim internetu nebo na disketé. Elektronické poda-
ni je lepSi opatfit zaruCenym elektronickym podpisem, jinak se neobejde bez
dal$iho kontrolniho podani'v pisemné podobé.

Autorka je financni poradkyné

ZAHRANICNI KONTAKTY

KONGRES EHA MADRID 2004

Ned3 se fici, ze vyzkum Huntingtonovy choroby dospél do zavéreéného stadia,
ale mnoho védcl, genetikl, neurologd, psychiatr(i a dalich, pracovalo pilné
a s plnym nasazenim a urcité posunuli poznani o HCH o kus dal.

Zucastnili jsme se na podzim roku 2004 evropského kongresu o HCH v Madri-
du. Kongres mél svou ¢ast védeckou a laickou, obé byly volné piistupné. Vé-
decka ¢ast byla zamérena predevsim na predstaveni a zac¢atek ¢innosti novée
zaloZené organizace s nazvem Euro-HD Network (EHDN) se sidlem v Ulmu,
SRN. Vede ji profesor Bernhard Landwehrmayer a byvald predsedkyné EHA,
Asuncion Martinez Descals, ktera organizovala madridskou konferenci, a je ko-
ordinatorkou projektd pro Spanélsko a Portugalsko. Tim je také Europien Hun-
tington Association Uzce svadzana se vSim, co se v EHDN bude dit.
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Pro informace o védecké ¢asti kongresu nechadm prostor doc. Janu Rothovi
a MUDr. Tereze Uhrové. Ja se chci zminit o prlibéhu a programu laické ¢asti,
ktera trvala 2 dny.
Program prvniho dne mél nazev ,24 hodin s Huntingtonovou chorobou”. Jiz
tento ndzev v sobé zahrnoval naro¢nost péce o pacienta po celych 24 hodin
kazdého dne. V tomto bloku byly pfedneseny pfispévky z rliznych oblasti -
historie a vznik mezinarodnich kontaktl a organizaci, shrnuti védeckého vyzku-
mu, ktery udélal velmi srozumitelnym zplsobem prof. Landwehrmayer, dalsi
prispévky z oblasti péce o pacienta - vyZiva, poruchy chovani atd. Na poradu
bylo i nékolik svédectvi o starostech i radostech spole¢ného zivota s pacien-
tem ai jeho konci.
Kratké vytahy z nékterych predndsek chceme zpracovat pisemnou formou do
zpravodaje Archa.
Druhy den se konalo plenarni zasedani EHA. Dlouho se diskutovalo nad moz-
nou spolupraci s EHDN. Pfedevsim o vili a moznosti poskytovani i dvérnych
dat o nemocnych, lidech v riziku, o zplsobu ochrany dat pred zneuzitim apod.
Podle naSeho ndzoru, ktery jsme na tomto féru prezentovali, je tato diskuse
pfedcasna, protoze dikladné prostudovat bude nutné az konkrétni navrh EHDN.
Dosavadni predstava je, Ze osoby uvedené v registru budou anonymni, skryty
pod &iselnym kdédem.
Dale nas velmi vazeny pfitel, pan Gerrit Domerholt z Holandska, oznamil, ze
vzhledem k blizkému vyznamnému Zivotnimu jubileu odchazi na zaslouzeny od-
pocinek. Pracoval v déni kolem HCH od poloviny sedmdesatych let, zG¢astnil
se zakladani holandské asociace HCH, zakladal spolu s pani Majrorii Guthrie
mezinarodni asociaci IHA. Jako ¢lovék v riziku prosel testy. Ve funkci Develop-
ment Officer jezdil po mnoha zemich, prednasel o HCH, pomahal zakladat narod-
ni organizace a ma obrovsky podil natom, Ze se nase diagnéza dostdvala postupné
do védomi lékar i laik(. Je ndam cti, Ze jako posledni cestu zvolil nédvstévu na
naSem setkani v Kitindch vtomto roce a pak zakoné&i svou aktivitu o tyden pozdéji
na setkani polské asociace, kterou pomahal zaloZit pfed tremi roky.
V zavéru pofadu plendrniho zasedani byla volba nového vyboru EHA. Novy vybor
ma sloZeni: Bea de Schepper - Belgie, predsedkyné, Ania Rybarczyk - Polsko, mis-
topredsedkyné, Asuncion Martinez - épanélsko, Annemiek van Stee - Holandsko.
Mame velkou radost, Ze Anja Rybarczyk z polské asociace byla zvolena do této
kontakt s EHA.

Z pozndmek JH
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STALO SE

Prezentace na MEFA - REHAPROTEX

Opét jsme formou posteru a Ucasti pana Jitiho Peprnika na mezinarodnim vele-
trhu zdravotnické techniky a farmacie na vystavisti v Brné prezentovali nasi
spole¢nost a jeji poslani a ¢innost. V8e se udalo ve dnech 2. -5.11.2004.

Mezinarodni kongres klinické neurologie vBrné

probihal 30.11.- 3.12.2004. Zuc¢astnil se ho odborny tym nasich Iékafd a pre-
zentoval ¢innost formou predndsek a posteru, kde zminuji vysledky svého,
SPHCH a kontakty.

Clanky v odborném tisku
uverejnili: Doc. MUDr. Jan Roth v ¢asopise SANQUIS a prim. MUDr. Jana Zidovska
v Praktickém Iékati - Genetika a etika

OZNAMENI

Kniha ,Prelet smrtihlava”

V brnénském nakladatelstvi RySavy byla vydana vyse jmenovana kniha pana
Marka Vladéra. Jednd se o romanové, velmi Ctivé zpracovani ptibéhu o HCH,
ktery se odehrava z ¢asti v dobé inkvizice ve Spanélsku a z &4sti v modernf
dobé ve Spojenych statech. Autora jsme pozvali na setkani v Krtindch, kde
bychom chtéli jeho knihu ,,pokftit” a uvést mezi nase ¢leny.

Mezinarodni kongres IHA

se pfipravuje na leto$ni zaff do Manchesteru. PoZadali jsme ministerstvo o grant
na ¢astecné kryti nékladd a radi bychom se ztcastnili. Z madridského kongresu
EHA jsme si odvezli mnoho informaci, navazali dalsi velmi ddleZité kontakty
a totéz bychom chtéli absolvovat ve svétovém meéfitku.

Veletrh Pragomedika v Praze
se bude v letoSnim roce konat na vyso¢anském vystavisti. V sekci ,Genetika”
se zUcastni |ékafi z naSeho multidisciplinarniho tymu.

22



Poradna SPHCH

Pani Alena Lorencova zajistuje poradenskou ¢innost pro nase pacienty, lidi v riziku
a peCovatele. Samozfejmég, Ze informace jsou dostupné zdarma i pro zajemce
z odborné i Siroké vefejnosti.

Kontaktni adresa: Kontaktni osoby:
Diecéznikatolickd charita Bc. Alena Lorencova

Velké nédmésti 37 (tel. &. 777 736 006)

500 01 Hradec Kralové alena.lorencova@hk.caritas.cz

(tel. €. 495 063 135)

Interporadna

Stéle je k dispozici na pfipojeném kontaktu, redaktorkou je i MUDr. Zidovska.
Kontakt:

Internetporadna.cz, o.s. Mgr. Pavel HuSek - asistent

tel.: 233 b51 241, 732 38 7079

e-mail: pavel.husek@internetporadna.cz

www.internetporadna.cz

Noviny M{zZe$ vydavané Sdruzenim ptatel konta bariéry jsou stale k objednani
na adrese: Na Florenci 31, 110 00 Praha 1

tel. 255 777 131,

e-mail: info@muzes.cz

Roéni predplatné (6 ¢isel) neni vysoké. Noviny najdete i na internetu:
www.muzes.cz. Doporucujeme.

Pdj¢ovna zdravotnickych pom{cek pro postizené Huntingtonovou chorobou

Coje cilem ptjéovny:

Pljcovnu provozuje Diecéznikatolicka charita Hradec Krélové ve spolupraci se
Spole¢nosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé. Cilem projektu je zkvalitnit
péci o pacienty a umoznit jim setrvat co nejdéle v domacim prostred.

Pomdicky k zaptjéenti:

V soucasné dobé jsou v pljcovné k dispozici 2 typy specidlnich kiesel a vanovy
zvedak AQUATEC Fortuna. PomUcky zvysuji komfort a bezpedi postizeného
a usnadnujf situaci pe€ujicim osobam. Kfesla jsou pohodIna a nastavitelna, za-
branuji sklouznutf pacienta.
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Kfeslo Omega Kfeslo Halesworth

Podminky pro zapdjéent:

PomUicka se zapdjcuje do uzivani na dobu urcitou, na zakladé doporuceni oset-
fujictho odborného lékafe - neurologa. VypUjcitel uhradi pfi podpisu smlouvy
vratnou zalohu ve vysi 1 000,- K¢ za jednu pom(cku, pfi zapljceni kfesla dale
meésicneé 100,- K& jako pfispévek na opravu a Udrzbu. Po dohodé zajisti organi-
zace dovoz pomicky na misto uréeni.

Kontaktni adresa: Kontaktni osoby:
Diecézni katolicka charita * Bc. Alena Lorencova
Velké ndmésti 37 (tel. &. 777 736 006)
500 01 Hradec Kralové * Bc. Jiff Havelka

(tel. &. 495 063 135) (tel. ¢. 777 736 001)
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Pozvani na jarni rekondicné edukacni pobyt ve Kitinach

PROGRAM

Patek 22. 4. 2005

18.00 ubytovani

19.00 velefe

20.00 zahdjeni, predstaveni hostd

20.15 vzajemné predstaveni, vystoupeni hostl

20.30 MUDr. T. Uhrova: Relaxace aneb HCH vikend trochu jinak Ill.

Sobota 23.4.2005

08.00 snidané

09.00 zahdajeni prednaskového bloku, vystoupeni hostl

09.15 - 10.00 Gerrit Dommerholt: Vyznam IHA a EHA pro rodiny s HCH a exis-
tence specializovanych zatizeni pro huntingtoniky

10.00 - 10.10 prestavka

10.10 - 10.25 J. Rykr: Vystoupeni firmy SCA Hygiene Products - novinky v in-
kontinenci

10.25 - 11.15 Cristiane Lokhamp: Otazky etiky v programu Euro-HD-Network
pro pacienty v riziku a vyznam existence specializovanych zari-
zeni pro huntingtoniky v Némecku

11.15-11.30 R.Zwierzynova: PfedstavenivyZivy od firmy Novartis a informa-
ce 0 zménach v predepisovani téchto pfipravkl na recept

11.30 - 12.00 Dorota Hoffrman-Zacharska: Problematiky testovani v Polsku,
otazka etiky a zplsob ochrany dat rodin s HCH

12.00 - 13.00 Obéd

13.00 - 13.15 Mgr. J. Kopalova: Novinky v socidlnim minimu

13.15-13.30 A. Lorencova: Informace o pljc¢ovné, kontakty a informace
o poradné pro rodiny s HCH v Hradci Kralové na charité, pred-
staveni nového typu kfesla Omega od firmy Kirton

13.30 - 13.45 Mgr. A. Dvorédkova: Nové pomdicky, které nabizi firma Patron
Bohemia Olomouc

13.45 - 14.15 Mgr. J. Kaulfuss: Terapie poruch polykani - dvodni slovo

14.15 - 14.45 MUDr. M. Klempit: Informace o stazi v Apeldormu
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14.15-15.00 MUDr. J. Zidovska, Phdr. J. Koblihova: Vysledky a nejdlezitéjsi
postiehy z genetického testovani v Cechach aneb na co jesté
stéle nejsme dostatecné pripraveni
15.00 - 18.00 Individuélni konzultace s odborniky:
1. zastupci jednotlivych firem
2. Mgr. J. Kopalova: Socialni problematika
3. Doc. MUDr. J. Roth, MUDr. M. Klempif:
Neurologickéa poradna
4. MUDr. Jana Zidovska: Geneticka poradna
. PhDr. J. Koblihova: Psychologickd poradna
6. MUDr. T. Uhrovd, MUDr. M. Andres, MUDr. J. Vevera:
Psychiatrickd poradna
7. M. Zemanova: Pokladnik - potvrzeni plateb
8. Ing. J. Hruda, Dr. Zd. Vondrackova: Informace o SPHCH
9. Mgr. J. Kaulfuss: Poruchy polykanf - rehabilitace
18.00 - 19.00 organizacni zalezitosti a pldn na podzimni setkani pro rok 2005
19.00 - 20.00 vecefe
20.00 hudba k tanci a individualni program

o1

Nedéle 24. 4. 2005

08.00 - 09.00 snidané

09.00 - 09.30 zasedani Rady SPHCH, zasedani Revizni komise

09.30 - 10.30 odhlasovani planu na rok 2005, volba a schvéleni novych
spolupracovnikd

10.30 - 11.00 zavérecné vystoupeni hostl a rady

11.00 - 12.00 obéd 12.00 ukonceni

Jiz dnes upozorfiujeme na predbézny termin podzimniho vikendového pobytu:
termin: 21.-23.10.2005 misto: Hronov
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NAVRATKA

Za$lete na adresu Dr. Vondratkové, 549 21 Ceska Cermné 41,
tel. 491 424 142, e-mail : zdenka.vondrackova@seznam.cz.

ZUc¢astnim se vikendového setkaniv Kttinach, hotel Santini, ve dnech 22.-24.4.2005.
Potvrzuji icast .........ccceevenn.. osobl(y).

Oznacte svUj presny pozadavek:

PoZaduji nocleh pouze dne 22.4.2005 pro ............... osob.

PoZaduji nocleh pouze dne 23.4.2005 pro ............... osob.

PoZaduji nocleh pro obé nocipro ............... osob.

NepoZzaduji nocleh viibec.

JMENO @ PIIMENTT oo

AAIESA: e PSC & ool

R WY
d

Tel. spojent: ..o, e-Mail: o

Pro programovy blok dr. Uhrové - ,Relaxace a hry v praxi aneb HCH vikend
trochu jinak”, navrhuji toto téma, které mne zajima:
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INTERNETOVE KONTAKTY

Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé, Ceska republika
www.huntington.cz ¢ info@huntington.cz

MEZINARODN( ASOCIACE PRO HCH (IHA):

E-mail: iha@huntington-assoc.com ¢ www.huntington-assoc.com
Odtud ziskate spojeni na vSechny narodni organizace, napt. Némecko:www.ghh-ev.de
Nizozemi: www.huntington.nl a na fadu soukromych,velmi zajimavych stranek.
Posledni novinky nabizi www.hdlighthouse.org

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

DalSiinformace o HCH v anglickém jazyce jsou na strankach americké a kanad-
ské asociace: www.hdfoundation.org ¢ www.hdsa.org * www.hsc-ca.org

Polskd organizace: predsedkyné Alexandra Szatkowska
Stowarzyszenie na rzecz oséb z choroba Huntingtona w Polsce
www.huntington.pl

Kontakt na ¢eské organizace zdravotné postiZzenych:

Internet pro zdravotné postizené na serveru Sjednocené organizace nevido-
mych a slabozrakych (SONS): www.braillnet.cz

Sdruzeni zdravotné postizenych v CR: www.czechia.com/szdp

Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonove chorobé: www.huntington.cz

NasSe organizace je zverejnéna v databazi Nadace Via, ktera ma slouzit poten-
cionalnim darc@im i vefejnosti na adrese: www.nadacevia.cz

Déle jsme zahrnuti do Adresare socidlnich sluzeb informaéniho systému So-
cianus a dalSich adresard humanitarnich organizaci.

Obdanské sdruzeni PROSAZ nabizi kromé jiného socidini a pravni poradenstvi
(www.prosaz.cz) na adrese Kodymova 2526, 158 00 Praha b,
e-mail: prosaz@prosaz.cz

Strénky Konta Bariéry: www.bariery.cz

Poradensky ainformacni server pro osoby se specifickymi potfebami a vSechny
blizké: www.internetporadna.cz. Redaktorkou poradny se stala Dr. Zidovska.
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KONTAKTNI ADRESY

NARODNI RADA ZDRAVOTNE POSTIZENYCH CR

JUDr. Jan Hutaf

Partyzanskd 7, 170 00 Praha 7, tel.: 266 753 420, 266 753 424, fax: 266 753 422
WWW.NIZp.cz, Nnrzp@nrzp.cz

CESKA RADA HUMANITARNICH ORGANIZACI:
CRHO, Ceskobratrska 9, 130 00 Praha 3
tel.: 222 587 455. www.crho.cz

PRAVNI PORADNA SDRUZEN{ ZDRAVOTNE POSTIZENYCH je bezplatné
k dispozici na adrese Karlinské ndm. 12, 186 03 Praha 8,
tel.: 222 314 992, JUDr. Dreslerova

SOCIALNE PRAVNI MINIMUM pro zdravotné postizené od JUDr. Jana Hutate
(7.vydani), které viele doporucujeme, si lze objednat na téZe adrese. Je k dis-
pozici rovnéz ve Stfedisku pro poradenstvi a socialni rehabilitaci a déle v
Centrech sluZeb pro zdrav. postiZzené, adresar viz. ARCHA ¢&.25, str. 46-49.
Tato stiediska vam také mohou poradit v fadé problém( soc. a pravni oblasti.

KONTAKTN{ ADRESA SLOVENSKE SPOLECNOSTI PRE POMOC PRI HUN-
TINGTONOVEJ CHOROBE:

Predsedkyné: Jana Pavlikovd, Klokocovéa 727,981 01 Hnust'a, Slovensko MUDr.
M. Kvasnicova CSc., Matuskova 3, 971 01 Banska Bystrica, Slovensko,

tel.: 004219021 52665. Zajemci o blizSi styky, ev. U¢ast na slovenskych viken-
dovych setkanich, ozvéte se pifimo predsedkyni Jané Pavlikové.

MULTIDISCIPLINARNI LEKARSKY TYM, SPOLUPRACUJICI S SPHCH:

DOTAZY NA NEUROLOGICKE PROBLEMY, ev. 7adosti o zprostiedkovani péée
v¢. hospitalizace, mizete zasilat:

Doc. MUDr. Janu Rothovi, CSc., na adresu Neurologicka klinika, VFN, Extrapy-
ramidové centrum, Katefinska 30, 120 00 Praha 2, tel: 224 965 539, e-mail:
roth@beba.cesnet.cz

DOTAZY NA PSYCHIATRICKE PROBLEMY zasilejte:

MUDr. Tereze Uhrové, Psychiatricka klinika VFN, Ke Karlovu 11, 120 00 Praha 2,
tel.: 602 294 340,

e-mail: uhrovat@centrum.cz.
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as. MUDr. Martin ANDERS, PhD, Psychiatricka klinika 1.LF UK a VFN Praha, Ke
Karlovu 11, 120 00 Praha 2, tel. 224 965 220, 5 347, 5 007, 5 212

O PSYCHOLOGICKYCH PROBLEMECH (nap. spojenych s rozhodovanim oso-
by v riziku, zda se dat geneticky testovat) se mlzete poradit s PhDr. Janou
Koblihovou, Ustiednf |ékarsko-psychologické odd. Usﬁednfvojenské nemoc-
nice, ULPO - pavilon A 3, 1. poschod{ 160 00 Praha 6 - Stfe$ovice, tel: 973 201
111 (Ustfedna), 973 203 467

e-mail: jana.koblihova@uvn.cz.

GENETICKOU KONZULTACI zajisti prim. MUDr. Jana Zidovskd, CSc., Odd.
|ékarské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2, 128 02 Praha 2, tel. 224 967 171-2.
e-mail: zidovska.jana@vfn.cz

Dotazy zjinych oblasti adresujte, prosim, doty¢nym odbornik@im.

DOTAZY NA VYZIVU: MUDr. Zuzana Grofova, Krajské nemocnice Pardubice,
Nutri¢ni a dietologické oddéleni, Kyjevska 44, 532 03 Pardubice, tel. 466 012
999, 466 019 426, e-mail: grofova@nem.pce.cz

Kontaktni adresy ¢lend rady SPHCH:

Predsedkyné&: PharmDr. Zdefika Vondréagkova, 549 21 Ceskd Cermnd 41,
tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327

e-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz

prim. MUDr. Jana Zidovskd, CSc., Odd. |ékaiské genetiky, DAK, Ke Karlovu 2,
128 02 Praha 2, tel. 224 967 171-2,

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

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

tel. prace 466 818 363, mobil 606 641 266,

e-mail: hruda@cheming.cz.

Pokladnik: Marie Zemanova, Smetanova 362, 285 22 Zru¢ nad Sazavou
tel. prace: 327 531 406, tel. dom: 327 532 209,
e-mail: zemanova.marie@seznam.cz

KONTAKTNI ADRESY CLENU SPCH, ktefi jsou ochotni podélit se o své zkuSe-
nosti, informovat o vikendovych setkanich, vSestranné poradit a povzbudit:

— Ludmila Slavikova, U Splavu 428, 533 03 Dasice
tel.: 466 951 865, dcera pacienta
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Blanka Kréalova, Dr. Jiroutka 2018, 272 01 Kladno
tel.: 321 242 336, dcera pacientky, ma zkuSenost s presymptomatickym
testem

Ilvan Mazalek, Botanicka 34, 602 00 Brno

tel.: 441 244 076, byvaly manzel pacientky

Jana Soukupova, Na Spojce 9, 315 02 Plzen

tel.: 377 445 026, dcera pacientky

Anna Majickovd, 687 22 Ostrozska Nova Ves 505, matka byvalé pacientky
Jana Spatnd, Spalov 30, 513 01 Semily

tel.: 481 623 064, manZelka pacienta

Ladislava Hockeova, 533 31 Lany na Dilku 125

tel.: 466 971 515, dcera pacientky, zkusenost s presymptomatickym testem
Katetina Sondova, Malétova 19, 400 11 Ust nad Labem

dcera pacienta, zkuSenost s presymptomatickym testem

Ing. Anna Englerova, Tehov 110, 251 01 Ri¢any u Prahy
tel.: 323 640 530, mobil: 728 380 886, e-mail: englerova@razdva.cz, man-
Zelka pacienta

Magr. Renata Valentova, Kvétna 24, 130 00 Praha 3
mobil: 603 180 930, dcera a sestra pacienta, zkusenost s presymptomatic-
kym testem
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OBJEDNAVKOVY LIST

Z&jemci o informad&ni materidly, vrat'te prosim vyplnény formulaf na adresu Dr. Zidovské.
PoZzadované materidly zaskrtnéte a uved'te pocet kusd.

Letéky 1. CojeHuntingtonovachoroba ?.............ccccooiiiiiiiiie . ks
2. Problémy steciakomunikaci.........ccooooiiiiiiiiiiiiiii, ks
3. Problémyschovanim ..........ccoooviiii ks
4. Jaktoficidetem ..o ks
B SHrAVA A VYZIVA ..t ks
B. RelaXaCe ..........uuuuiiiiiiiiiiiii ks
7. SexUAINIProblI&MY .........coooiiiiii ks
8. FYZIOTErapI€ ... ks
9. PraCcovNniterapi€......cccuvviiiiiiiiiiiiiiie e ks

10.  Predpovednitesty........cooiiiiiiiiiiiiiiiee e ks
11.  Predpovédnitesty-sada6letdkl............c..cooeevieiiiiiinl, ks
12.  Eticka voditka pro pfedpovednitesty..........ccoccvvvviiiiiiiinnn.n. ks
13, CviCebniprogram .......coooiiiiiiiiiii i ks
14.  Kzamysleni (o presymptomatickém testu) ..........cccoccn. ks
15.  Rodina a d&diCnd NemMOC..........covviiiiiiiiiiiiiiieiee e ks
Brozury 1. PéteonemocnésHCH . ks
2. HCH-broZura pro rodiny (vS8eobecné pouceni o vSech
aspektech nemoci, bez dlrazu na péci alécbu)................ ks
3. HCHajeji 1éCba - ptirucka pro odborniky............cccovvieenne, ks
4. Zivots HCH (dotazy a odpovédi pro rodiny)............ccccev..... ks
5. Genyvgeneracich (autentické pfibéhy rodin)....................... ks
6. Zivots HCH —\VyZiva a StravoVANT.........cccovovovceeeeieeeeee ks

Identifikaéni prikazka pro pacienta

Zpravodaj Archa - zbyla &isla
Dopis pro sponzory, sloZenky

Na vyzadani zapUj¢ime zpravodaje sesterskych organizaci (USA, Kanada, Anglie,
Skotsko, Némecko) v anglickém a némeckém jazyce a jejich videoprogramy se spe-
cifickou tématikou (dokumenty ze Zivota rodin i organizaci, genetické testovani ...).

JMENO @ PIIMENT oo
AATESA ..o, PSC oo,
POdPIS ..o Datum ..o
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Nasi prvni pratelé ze setkéni v Madridu

Ze zavéru setkani - zleva Christiane Lokhamp Némecko, Franceska Fuster z Mallorky, Dr. Vondrackova,
delegéatka z Portugalska
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HUNTINGTONOVA CHOROBA

Huntingtonova choroba (HCH) je neurodegenerativni onemocnéni, charakteri-
zované agresivni choreou, poruchami chovéni a demenci. K nastupu pfiznakd
dochazi obvykle v dospélosti, nejéastéji mezi 35. - 45. rokem Zivota. Progresiv-
ni ubyvani 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 rodinach vyskytuje ¢asto po fadu generaci

vV

a je velkou zatézi pro pacienty i jejich rodiny.

Uginna 1é&ba dosud neexistuje. Pbuzni a partnefi postizenych i rizikovych osob jsou
obvykle po léta konfrontovani s povahou i pribéhem choroby. Mivaji velmi jasnou
predstavu o jeji neodvratnostii o dédi¢ném pfenosu. Rodina se dostévéa do socialnf
izolace, predevsim diky zméné zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy mUze hrét
znacnou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zatéz je potencovana pocitem vyjimec-
nosti, danym fidkym vyskytem onemocnéni. Rodina obvykle neznd kromé pfibuz-
nych nikoho se stejnymi problémy a ani u odbornik( vZdy nenajde patfi¢né pouceni
apodporu. Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé (SPHCH) vznikla roku
1991 jako svépomocnd podplrna organizace (ob¢anské sdruzeni). Jejim cilem je
poskytovat vSestrannou pomoc a podporu pacientdm a jejich rodinam, zlepSovat
informovanost rodin, odbornik{ i vefejnosti a zkvalithovat dostupné sluzby a pédi.
K hlavnim aktivitdm patfi vydavani informac¢nich materidld o vSech aspektech one-
mocnéni a porddani edukacné-rekondic¢nich pobytl pro ¢leny rodin. Déle se SPHCH
podili na vzdélavani zdravotnikd i na osvéteé Sirsi vetejnosti a snazi se zajistit finanéni
zdroje pro veSkerou ¢innost. Diky spoluprdci s Diecézni charitou v Hradci Kralové je
v provozu plj¢ovna zdravotnich pomUcek a poradna pro rodiny s HCH.

Kontaktni adresa Spole¢nosti pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé
e-mail: info@huntington.cz ¢ www.huntington.cz

PharmDr. Zdefika Vondrackova MUDr. Jana Zidovské, CSc.
549 21 Ceska Cermna 41 Oddélenf Iékaiské genetiky DAK,
Tel.: 491 424 142, mobil: 723 349 327 Ke Karlovu 2, 128 08 Praha 2
E-mail: zdenka.vondrackova@seznam.cz Tel.: 224967 171-2

Registrace MV CR ze dne 14.5.1991 &. VSC/1-6616/91-R, zmé&na stanov dne
18.12.2002, ICO: 40614603, B&zny udet u Ceské spotitelny &. 1543349/0800

36



