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»Veerejsek je minulosti.
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Ale dnesek je dar...“
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Predmluva

Touto knizeckou vam chci poskytnout osvétu a informace. Byla bych rada,
abyste ji povazovali za dar. Néktefi z vas ji oteviou a feknou si: ,,P¥esné toto jsem
potieboval/a!l“ Jini si feknou: ,,Co je to? Nic takového jsem nezadal/a, a prosté ji
vrati. Dal$i se mohou zamyslet a feknou si: ,No, nemyslim, Ze se mi nyni zrovna
hodi, ale mohla by byt nékdy uzite¢na.“ Knihu znovu opatrné zabali a ulozi ji do
police na pozdéji. ,,Pro¢ to fikam?“

Uvédomuji si totiz, ze kazdy clovék je jedinecny a kazda rodina se s potizemi
vyrovnava jinym zptsobem. Nicméné, mezi rodinami, které se potykaji s krize-
mi a chronickymi nemocemi, jako je Huntingtonova choroba (HCH), je hodné
podobného. Protoze si uvédomuji tyto souvislosti, rada bych se s vami podélila
o0 své poznatky, pro¢ se ma s détmi o Huntingtonové chorobé mluvit a kdo, kdy
a jak by s nimi o nemoci mél mluvit.

Doufam, ze kdyz vam ukazi moznosti, jak vést takovy rozhovor, budete se
v ném citit jist&jsi.

Bonnie L. Hennig
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Predmluva k ¢eské verzi

Mili étenafi,

Spole¢nost pro pomoc pfi Huntingtonové chorobé vam predklada preklad textu
Bonnie L. Hennig: ,,Jak mluvit s détmi o Huntingtonové chorobé®. Zamérem
Spole¢nosti je pomoci rodindm s nemocnym rodinnym pfislu§nikem Hunting-
tonovou chorobou v komunikaci s détmi ohledné informovanosti tykajici se
tohoto onemocnéni.

Text vznikl v americké kultufe, a je proto nutné pamatovat na z toho vyply-
vajici, transkulturdlni rozdily. Je tedy jisté, Ze ne se vSemi nabizenymi doporu-
¢enimi se bude moci ¢esky ¢tendr ztotoznit, prijmout je za své. V predkladaném
textu vSak najdete celou fadu dtilezitych informaci, ale i zajimavych postiehd,
ndmeéty a inspiraci...

S ¢im je mozné jednoznacné souhlasit, je nutnost oteviené komunikace
v rodiné a informovanost déti. I velmi malé dité (pfedskolniho véku) by mélo
védét, ze nékdo v rodiné se chova ,,divné“ proto, Ze je nemocny. Informace by
mély byt podavany pochopitelné primérené véku, postupné a vzdy pouze do té
miry, do jaké si samo dité v dany okamzik preje. Optimalni je, kdyz k informo-
vani svych déti pristoupite az v okamziku, kdy budete, alespon ¢aste¢né, sami
s touto skute¢nosti vyrovnani. Ne vzdy se vdm to podari.

Nebojte se zeptat ditéte, zda je informace pro danou chvili dostacujici.
Umoznéte mu, aby samo mohlo kldst otdzky a podpofte jej, aby mohlo proje-
vit i své emoce, strachy, obavy, uzkosti ... Pfi prvnich informacich neni nutné
zabihat do podrobnosti, k problému je mozné se opakované vracet a az dité
o problému zacne vice premyslet, nejcastéji v puberté, je mozné mu nabidnout
dalsi, podrobnéjsi informace, v¢etné tisténych informaci Spole¢nosti. Nékdy se
dité zdraha polozit v rodiné ty nejintimnéjsi otazky, které ho trapi, potom je
vhodné mu nabidnout moznost konzultace s odbornikem.

Dulezitost a vyznam dobrého, véasného a pravdivého informovani dité-
te se opakované potvrdila i na nasich vikendovych setkanich, kdy déti, nyni
jiz dospélé, vnimaly téZce svoji neinformovanost v détstvi. Mély pocit, ze byly
z déni v rodiné vyloucené, Ze jim nebylo umoznéno, aby mohly pomoci. Situace
v rodiné a problémy pro né byly neptehledné a jejich pochopeni bylo pro né o to
obtiznéjsi.

Z psychologického hlediska je nutné pamatovat na to, Ze porozuméni situaci,
z dlouhodobého pohledu, snizuje nasi tizkost, nejistotu a dovoluje nam postup-
nou adaptaci a prijeti daného stavu.

Opét, nase zkudenosti potvrzuji, Ze stanoveni diagndzy, vysvétleni podivného
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chovani nemocného ¢lena rodiny, pfineslo nakonec tlevu nejen samotné rodi-
né, ale vysvétleni nemoci bylo pfijatelné a akceptovatelné i pro okoli (vrstevniky,
kamarady ditéte).

Preji vam, mili ¢tenafi, abyste pfi informovani svych déti o nemoci ve vasi
roding, nasli spravnou miru a cit pro sdéleni téchto informaci. Nespéchejte
a nefikejte vice, nez dité v daném okamziku muze a je schopno pfijmout. Udé-
lejte si ¢as nejenom na otazky, ale i na proziti emoci. Nebojte se place, tizkos-
ti, vycitek nebo zlosti. Takové chovani neni slabosti, selhdnim nebo projevem
nelasky k nemocnému, ale naopak cestou, jak miizete dospét k prijeti a akcepto-
vani daného stavu a zit dal sviij bohaty zivot v rodiné zatizené Huntingtonovou
chorobou.

Vase PhDr. Jana Koblihova

26. listopadu 2008
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D1iivody, proc je tieba s détmi mluvit o HCH

Pokud ziji v rodinach zatizenych HCH déti, je to pro né zdrojem mimorad-
ného napéti. Rodi¢tim a pecovatelim o nemocné s HCH se muize zdat, Ze nej-
lepsi cestou, jak déti chranit, je o HCH v rodiné nemluvit. Zatimco zpocatku se
miize jevit tento zpusob zvladani problému pro rodinu pfinosnym, mtize détem
z dlouhodobého hlediska velice uskodit.

Mnoho dospélych uvadi, ze HCH byla v jejich rodinach zatajovana a viibec
se o ni nemluvilo. Nyni, v dospélosti, se citi podvedeni a jsou rozhof¢eni. Tato
jejich zlost zpiisobuje, Ze se s HCH mnohem hife vyrovnavaji. Tito lidé maji
pocit, ze jiz nemohou ¢lentim své rodiny duvérovat. Také si pripadaji okradeni.
Maji za to, ze rozhodnuti, ktera jiz v zivoté udélali (i kdyby tato rozhodnuti byla
uplné stejna), byla u¢inéna, aniz méli vSechny dostupné informace.

Jaké jsou tedy dtivody, pro¢ s détmi o HCH mluvit?

Za prvé, dité ma pravo védét o vSem, co ovliviyje jeho rodinu. Tim, Ze nebu-
deme o problémech rodiny mluvit, dité nabude dojmu, ze v rodiné nepanuje
davéra. A i kdyz Huntingtonovu chorobu zatajime, détem neujde, Ze se néco
déje, ze v rodiné neni néco v poradku. Jejich predstavy mohou byt dokonce jesté
horsi, nez jaka je skute¢nost. Mohou se napriklad domnivat, Ze udélaly néco,
¢im zptsobily, Ze nékdo z rodiny onemocnél. Takové predstavy mohou u dité-
te vyvolat tizkost a pocity viny. Zaml¢ovanim existence HCH v rodiné miize
u ditéte také vzniknout dojem, Ze je to tak hroznd véc, ze o ni nelze ani mluvit.

Pokud se o HCH v rodiné nemluvi, je téméf jisté, Ze to vyjde na povrch jinde
a jinak. Déti dfive ¢i pozdéji stejné zjisti pravdu. Genetika je téma, které se stéle
vice probira ve $kolach. Na HCH a ostatni genetické nemoci neustale upozor-
nuji sdélovaci prosttedky. Rovnéz na internetu je mnoho www stranek, které se
detailné zabyvaji HCH.

Prikladem muze byt rodina, kde byla u otce diagnostikovina HCH. Jiz se
u ného projevily symptomy HCH, vietné mimovolnich pohybii (chorey), ale zatim
byl stdle zaméstnany. Doporucovala jsem jeho Zené, aby s dcerou o nemoci pro-
mluvila. Zpocatku byla proti, nechtéla dceru zpravou zatéZovat. Pozdéji souhla-
sila, ze bude lepsi dcefi o nemoci tici a stanovila si datum rozhovoru. Dva dny
pred timto datem k ni dcera ptisla a svétila se ji, ze ve skole probirali genetiku a ze
ucitel napsal nékteré nemoci na tabuli. Pozdéji pak mluvil o symptomech téchto
nemoci a o jejich prognozdch. Jedna z téchto nemoci se jmenovala Huntingtonova
choroba. Dcera pojala podezieni, Ze to je asi tatinkova nemoc. Nebyl to rozhodné
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zpiisob, jakym maminka chtéla, aby se jeji dcera o HCH dozvédéla, ale posadila se
s ni a vysvétlila ji, ze tomu tak opravdu je.

Dalo hodné prdce obnovit v rodiné ztracenou diivéru a pomoci dcefi vyrov-
nat se s tim, co pro ni zprdva znamenala osobné. Tento priklad ilustruje, Ze nikdy
neni na rozhovor o HCH pfilis pozdé, ale Ze existuji zpiisoby, jak si ho miiZete
usnadnit.

Je dulezité si také uvédomit, ze i vdm se ulevi, budou-li déti o HCH vcas
informovany. Schovavat pravdu vyzaduje hodné energie. Nemusite si tfeba
zapamatovat, co jste presné fekli ditéti o navstévach nemocného u lékare. Jindy
sta¢i ustarané zpravy na zaznamniku od rodiny ¢i pratel. Anebo to mohou byt
e-mailové informace o nemoci od Spole¢nosti pro pomoc pfi Huntingtonové
chorobé (SPHCH) ¢i dokonce jen novy 1ék lezici doma na stole, které déti zne-
jisti, Ze doma neni néco v poradku. Tim, Ze budete s ditétem o HCH mluvit,
nebudete mit pocit, Ze jen mrhate energii, abyste si zapamatovali, co jste vlastné
ditéti o véech zménach v rodiné rekli, abyste zatajili HCH u svého manzela/
manzelky ¢i dalsich blizkych pribuznych.

Pamatujte si, Ze déti maji neuvéfitelnou schopnost zvladat tézké situace.
Strach je nauceny! Pokud pred ditétem néco tajite, nabude dojmu, Ze se jedna
0 néco désivého. Avsak promluvite-li s ditétem o tom, co se déje, stane se HCH
soucasti rutiny a neni nutné se toho bat. Déti, které o HCH védi, si dokdzou
vysvétlit, pro¢ se maminka nebo tatinek nékdy chovaji podivné. Misto, aby se od
nemocné osoby odtahly, protoze se ji boji, budou ji nadéle projevovat naklon-
nost a respektovat ji.

Kdo by mél détem vici o zatiZeni rodiny HCH?

Déti se pottebuji o HCH dozvédét nejlépe od svych rodicl, a ne nadhodné
nebo od nékoho jiného! Méli byste to svému ditéti fici sami. Chéapu, Ze jste-li
sami nositeli genu anebo z néjakého jiného diivodu to pro vas miize byt obtizné.
Pokud je toto vas pripad, pak dalsi volbou by mél byt blizky ¢len rodiny nebo
pritel. Dilezité je zajistit, aby se dité s touto osobou citilo uvolnéné a aby byl
tento ¢lovék dobfe obezndmen s HCH a mél o ni spravné informace.

Neni-li pro vas ani jedna ze dvou predchozich moznosti piijatelna, pak se
miizete rozhodnout pro odbornika, ktery by vam pomohl s ditétem promluvit.
Znovu se prosim ujistéte, zda je to ¢lovék, ktery pracuje s rodinami zatizeny-
mi HCH. Je také dulezité ditéti nastinit, pro¢ se s timto odbornikem ma setkat
a o co v rozhovoru pujde. Pokud by bylo dité na rozhovor neptipraveno, mohlo
by jej setkani s nezndmou osobou v cizim prostredi vydésit o to vice, ze mu cizi
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¢clovek sdéli, Ze je nékdo z jeho blizkych vazné nemocen.

Nejprve miizete dité jen informovat, ze lékafi zjistili, ze pri¢inou zvlastniho
chovani maminky nebo tatinka je nemoc a Ze za své chovani nemuze. Potom mu
nemoc pojmentijte. ,,Je to proto, ze ma nemoc zvanou Huntingtonova choroba.
Brzy se s tebou sejdou lékari, sestry a socialni pracovnici, aby ti o HCH néco
fekli.“ Nékteri rodic¢e nebo pribuzni vzali déti nejprve na kliniku, jen aby déti
vidély, kde se jejich maminka nebo tatinek 1é¢i. Prostiedi se tak stane pro dité
davérnéjsi. Pri dalsi prilezitosti jiz dité miize byt pfizvano na schizku, aby se
seznamilo s odborniky na HCH.

Kdy mdme détem o HCH ¥ici?

Rodice uvadéji riizné diivody, pro¢ s détmi o HCH nemluvit. S témito argu-
menty se dd vydrzet cely Zivot. SlySela jsem napft.: ,Nase dité je jesté prili§ malé,
nebude tomu rozumét.“ Nékteri rodi¢e argumentuji slovy: ,Nechci mu znicit
détstvi.“ Anebo: ,Je ted ve $kole a uci se na testy, zavérecné zkousky, atd.” Jini
vam feknou: ,,Pravé zacal chodit s nékym, o koho opravdu moc stoji, nechci
mu to fikat nyni, pofadné by ho to zmatlo.“ Nékteti sviij ndzor haji slovy: ,Je
pravé téhotna, prece ji ted nemohu fici o HCH?“ Jde o to si uvédomit, ze byste
to ditéti méli fici v jakémkoliv véku. Samoziejmé ¢im mladsi dité je, tim zaklad-
néj3{ informace dostane. Cim dfive za¢nete o HCH mluvit, tim ptijatelngjsi to
pro dité bude. Je to zkusenost zalozend na vyzkumu s adoptovanymi détmi.
Déti, které vyrostly a dospély s védomim, Ze jsou adoptované, se s timto faktem
vyrovnaly mnohem sndz, nez ty, které to zjistily az pozdéji v zivoté. Zakladnim
poznatkem je, ze NIKDY NENI PRILIS BRZY.

Jak mdme détem o HCH ¥ici?

Zpusob vedeni rozhovoru o HCH s vasimi détmi, ktery se vam bude zdat
vhodny, bude vychazet z vasi vlastni zkusenosti, jak jste se vy sami dozvédé-
li o HCH. Uvédomte si nejprve svou vlastni zkuSenost. Mluvil s vami nékdo
o HCH oteviené a upfimné? Byla HCH ve vasi rodiné zatajovana a nikdy se o ni
nesmélo mluvit? Zamyslete se, jaky mate ze své zkuSenosti pocit. Citite se jisté
a muzete predat své zkusenosti v klidu, anebo citite vztek a rozhotc¢eni? Citite-1i
vztek, pak si nejprve promluvte s odbornikem a pokuste se zbavit téchto pocitt.
At se budete snazit schovat tyto pocity sebevice, béhem diskuse s détmi o HCH
vyjdou napovrch. Musite si je proto nejprve vyresit. Pak teprve se budete pfi
rozhovoru se svymi détmi o HCH citit jistéji.
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Pamatujte si, Ze musite mluvit s rozlicné starymi détmi riznym zptisobem.
Rozhovory je lépe vést oddélené. Nicméné velmi dobrym postupem je zacit
konverzaci o HCH se véemi najednou. Tim déte vSem najevo, Ze nikdo neni
z problému vynechan. Nejprve poskytnéte jen informaci, jak se nemoc jmenuje.
Pozdéji miizete promluvit s kazdym podle véku a podrobnéji.

Ujistéte se, ze si uvédomujete svou roli. Predjimejte nejobtiznéjsi otazky
a nacvicte si odpovédi. Naptiklad, pokud je nemocny prarodic, ocekavejte, ze
dité bude premyslet o tom, zda tatinek nebo maminka mohou také onemoc-
nét nebo i ono samo. Také ho muize napadnout otazka, jestli se na HCH umira
a zda na ni umfe kazdy. Pokud nebudete odpovéd znat, priznejte to. Naptiklad
byste mohli fici: ,Nevim, zda tatinek nebo maminka onemocni Huntingtono-
vou nemoci. Existuje ale jista moznost, ze by mohl/a. Védci na celém svété vsak
kazdy den hledaji 1€k, aby nemusel/a onemocnét. Budes-li si kviili HCH nékdy
délat starosti nebo si budes myslet, Ze uz jsi nemocny Huntingtonovou nemoci,
ptijd za mnou a fekni mi to.”

Dobré je najit pro rozhovor vhodné misto. Mozna jste rodina, kterd, kdyz se
ma mluvit o né¢em dilezitém, se pravidelné schazi k rozhovoru na pohovce.
Pokud to vSak neni vas$ pripad, nezacinejte s tim nyni. Mozna si nejlépe popo-
vidate pti veceri, béhem prochazek nebo pfi uklizeni domacnosti ¢i hrani her.
Prizptisobte vasi volbu rodinnym zvyklostem.

Prikladem mitize byt pfibéh jedné mé pacientky s HCH, ktera méla dva pre-
adolescentni chlapce. Svéfila se mi, Ze by jim chtéla fici néco o sexu. Citila, Ze
jsou oba jesté dost mali, ale bala se, ze symptomy HCH ji zabrani uskutecnit
tento rozhovor v budoucnu. Nakonec jsme se domluvily, Ze nyni je ten pra-
vy cas, kdy by s nimi méla promluvit. Jeji dalsi problém spocival v tom, kde
s chlapci pohovorit. Rodina méla ve zvyku probirat diilezité otazky béhem vece-
fe a ji znepokojovalo, ze by chlapci mohli obratit o¢i v sloup a uprosit otce, aby
maminku zastavil.

Zeptala jsem se ji, zda byva nékdy s chlapci o samoté. Usmila se, Ze od té
doby, co jim déld taxikére, voziva je sama autem casto na riiznd mista. Jednim
z téchto mist bylo mistni nakupni stfedisko vzdalené asi 20 minut cesty. A to
byla ta spravna chvile pro tento rozhovor. Dalsi vyhodou bylo, ze se synové, kte-
i mohli byt zpocatku z rozhovoru v rozpacich, nemuseli mamince divat pfimo
do oci. Citila se tak sebejista a byla pripravena mluvit o né¢em, o ¢em hovorit
bylo tézké, ale velmi diilezité.
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Co a kolik toho madame détem o HCH ¥ici?

Je dulezité si uvédomit, ze samotny rozhovor s détmi o HCH ve skute¢nosti
provazi daleko méné napéti nez jeho pripravu. Co tim myslim? Vezméme si
pro priklad situaci s vyplnovanim pacientovych prani ohledné budouci terapie
(advanced directives)'. Advanced directives jsou pravnim dokumentem, umoz-
nujicim ucinit rozhodnuti ohledné své budouci 1é¢by pro dobu, kdy uz nebude-
te fyzicky ¢i psychicky schopni sdélit sva prani. Je to velmi dulezity dokument,
presto muze nahanét hrizu, kdyz mate mluvit o tématech souvisejicich se svou
smrti a svym umiranim. Protoze silné citim dilezitost tohoto problému, mlu-
vim o ném se svymi pacienty. Ale nemohla bych s nimi o tom hovotit, aniz bych
predtim sama neucinila rozhodnuti ohledné téchto svych poslednich prani. Jed-
nou jsem se rozhodla a probrala jsem tento problém s rodinou. Potfebovala
jsem védét, ze mé dokumenty jsou sepsany a fadné podepsany. Mohu vas ujistit,
ze i mne pri podepisovani néceho takového zaplavila uzkost. Je velmi tézké pre-
myslet o vlastnich poslednich pranich. Avsak jakmile jsem je jednou podepsala,
ulevilo se mi, Ze uz to mam za sebou, Ze uz na to nemusim myslet.

Stejny postup je spravny i pro takto obtizny rozhovor, jakym je rozhovor
s détmi o HCH. Vsechny otazky ¢i problémy, na které stale myslite, i strach
z rozhovoru s détmi o HCH obvykle zmizi, jakmile s détmi za¢nete o nemoci
mluvit. Ale uvédomte si, Ze - stejné jako advanced directives — to neni rozhovor,
ktery si odbudete najednou. Téma bude tfeba ¢as od ¢asu znovu otevfit, abyste
se ujistili, ze kazdy ma nejaktudlnéjsi informace a abyste détem poskytli dalsi
moznost se ptat.

V dalsich ¢tyfech bodech se vam pokusim vysvétlit hlavni zasady
rozhovoru s détmi:

o Sdélujte détem informace, kterym budou rozumét
+ Naslouchejte détem

+ Co se vrozhovoru s détmi nikdy nesmi

o Jak détem o HCH fici

! Advanced directives (AD) jsou nejvice rozvinuta a pouzivina v USA. Moznost ,,dopfedného”
(advanced) stanoveni vile (directives) clovéka o charakteru pribéhu konce jeho Zivota je ve Spo-
jenych statech upravena zdkonem z roku 1990. Pro kazdy americky stit je tento postup originalni,
existuji razné formulafe pro rtizné situace (odstoupeni od riznych typi 1écby, neresuscitovani
apod.) V CR neni pouzivani AD legislativné nijak upraveno. (Pozn. Z. Maurova)
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I. Sdélujte détem informace, kterym budou rozumeét

Podélte se se svymi détmi o informace o HCH postupné. Predstavte si, Ze
krmite malé dité. Pouzivate malou lZi¢ku a davate mu malé kousky jidla. Potom
cekate, jak bude reagovat a zda jidlo dokdze spolknout. Stejny zpiisob zvolte
pti predavani informaci détem o HCH. Pokazdé jim sdélte jen ¢ast informace
a pozorujte, zda to chapou. Zduraznéte jim, ze budou vzdy milovany a vzdy o né
bude dobre pecovano, ze neni tieba mit strach. Kromé toho, Ze se déti boji o vas
a dalsi ¢leny rodiny, také se obavaji, co se stane s nimi, aZ vy se uz o né nebudete
moci starat. Ujistéte je, Ze budou vzdy zabezpeceny, Ze na né nezapominate.

Rozhovor pokazdé musite ukoncit nadéji. Pacientim v nasich terapeutickych
cvicenich zduraznujeme, ze vzdy existuje nadéje. Védci se nyni vice nez kdy
predtim priblizili 1éku, ktery by mohl pomoci pacientim s HCH. Ubezpecte
své déti, Ze neni dne, kdy by védci na celém svété nehledali zpisob, jak Hun-
tingtonovu chorobu uplné vylécit. Zatim sice nevi jak, ale jednou se jim to jisté
podari.

II. Naslouchejte détem

Kladou-li vam déti otazky, uvédomte si, co se ve skutec¢nosti za jejich otazkami
skryva. Odpovidejte jim jednoduse. Dité se mize zeptat: ,,Jak vi§, Ze onemocnis
HCH?“ Namisto slozitého védeckého vysvétlovani mutace CAG repetici je lepsi
konstatovat, ze 1ékati provedli krevni test a ten jim ukazal, Ze jste nositelem genu
pro HCH. Miuzete jim vysvétlit, Ze geny jsou néco jako program, ktery urcuje,
ze jsme, jaci jsme. Bohuzel nejde jen tak vymeénit $patny gen za dobry, protoze
je soucasti celého naseho téla.

Jakmile détem vse vysvétlite, je dobré se jich zeptat, co si mysli, ze HCH je.
Takto pracuji na svych setkdnich i s dospélymi. Casto se mi stavd, Ze mé prednds-
ky byly $patné, anebo nebyly viibec pochopeny. Mnoho dospélych mne ujistuje:
»Nase déti védi, co je HCH, vidély to u svého rodice.“ Ackoliv toto je pravda, je
velmi zajimavé slyset, jak déti tuto otazku zodpovi samy. Jeden ze zptisob, jak
se ujistit, ze nas déti dobfe pochopily, je zeptat se jich: ,,Potfebuji si ovéfit, zda
jsem ti vSe spravné vysvétlil, co je HCH. Mizes$ mi svymi slovy zopakovat, co to
je za nemoc?“

Jakmile si poslechnete jejich vyklad o HCH, mate moznost hned opravit to,
co $patné pochopily. Mtizete to provést napriklad konstatovanim: ,,Ano, mas
pravdu, tatinek se takto choval, ale ne kazdy nemocny s HCH ma stejné projevy
nemoci.“ Nebo: ,,Ano, HCH se objevila v tatinkové roding, ale pfi¢inou neni, ze
by nékdo néco $patné udélal, je to prosté nemoc.”

Moznd se také chcete déti pfimo zeptat, zda se o vas nebo o nemocného ¢lena
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rodiny obévaji. Déti vétsinou nechtéji, aby si jejich rodice mysleli, Ze o né maji
starost. Mysli si, Ze to bude rodice tizit nebo ze budou smutni z toho, ze se boji,
co se stane. Jestlize dité rika: ,,Ne, ja se nebojim,“ muzete napriklad podotknout:
»KdyZ jsem se o HCH dozvédél/a ja, mél/a jsem velky strach, zjistil/a jsem ale,
ze je prirozené se takto citit. Bohuzel nemizeme primét HCH, aby zmizela, ale
miizeme se navzajem podporovat, kdyz z ni mame strach. Takze, budes-li mit
nékdy strach, chci, abys védél/a, ze miize$ kdykoliv pfijit a promluvit si se mnou
o svych obavach.“

Je dulezité si uvédomit, ze déti uméji vypnout. Mnoho rodi¢t se mi svéfuje,
ze se boji, aby toho détem neftekli prili§ mnoho. Mysli si, ze kdyz za¢nou mluvit,
nedokazi se zastavit a pfezenou to. Ale déti vypnou, kdyz bude informaci prilis.
Proto musime byt v rozhovoru s détmi pozorni a téchto naznak si v¢as vsim-
nout. Zadivaji-li se jinam nebo na nich bude vidét, Ze mysli na néco jiného, ze
neposlouchaji, tak to je ten spravny ¢as konstatovat: ,,Dnes uz jsme si toho rekli
dost, chces se jesté na néco zeptat?“ Rekne-li, Ze ne, ujistéte jej, ze se k tomu
spolu zase za par dni vratite a budete v rozhovoru pokracovat. Potom pro tento-
krat rozhovor ukoncete, ale pamatujte si, Ze se musite s ditétem k tématu HCH
bezpodminecné znovu vratit.

III1. Co se v rozhovoru s détmi nikdy nesmi

Détem nikdy:
o Nelzete
 Nepretézujte je zbytecnymi podrobnostmi
« Nezatézujte je finan¢nimi zélezitostmi

Neslibujte, co nemizete splnit
« Nenutte je mluvit

At délate cokoli, nelzete. Lhani vyzaduje spoustu energie. Musite si pamato-
vat, komu jste co fekli. Museli byste si hlidat jak zaznamnik, tak e-maily, ale také
pratele a znamé, aby o HCH mezi sebou nemluvili. To mize byt velmi obtiz-
né. Budete-li vSak k détem upfimni, nemusite se zatézovat timto nadbytecnym
stresem.

Nepretézujte déti zbyte¢nymi lékaiskymi podrobnostmi. Reknéme, ze se
dité zepta, jak mohou lékari védét, Ze maminka onemocni Huntingtonovou
nemoci. Muzete jednoduse odpovédét, ze existuje specialni krevni test, ktery
lékati provedli, a ten ukazal, ze maminka je nositelkou genu pro HCH. Neni
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tedy nutné zacinat hned prednasku o tom, kolikrat jste na kliniku museli zajit
nebo jaké symptomy si myslite, ze se u maminky jiz projevily. Potom se jen
ujistéte, ze vam dité porozumélo. Zeptejte se: ,Uz tomu rozumis? Staci ti tato
odpovéd?“ Pokud dité odpovi ano, nemusite uz fikat nic. Jestlize vSak fekne ne,
anebo vypadd zmatené, musite podat vysvétleni.

Nezatézujte své déti finan¢nimi zalezitostmi, ledaze by se jich to pfimo
tykalo. HCH muze a vét$inou také opravdu velice finan¢né zatizi celou rodinu.
Pric¢in je hned nékolik, ale nejzavaznéjsi je, kdyZ nemocny prestane pracovat,
kdyz jiz neni schopen déle finan¢né zajistovat rodinu. V této fazi je nutné pro-
vést urcité zmény v chodu domacnosti. Reknéme, 7e jste rodina, kterd se rada
ucastni mnoha aktivit (vylety, koncerty, sport, hudba atp.). Mimoskolni aktivity
byvaji pomérné nakladné na ucastnické poplatky, vybaveni a tak dale. Pracova-
la jsem s jednou rodinou, ktera si, aby snizila své vydaje, mohla dovolit pouze
jednu mimoskolni aktivitu pro dité. Je dobré ale pomyslet i na to, ze existuji riiz-
nd specialni prospéchova stipendia pro déti, které dosahnou urcitého $kolniho
prospéchu nebo finan¢ni pomoc od mést pro socidlné slabsi rodiny s vice détmi
atp. Zjistéte si, jak tento systém funguje ve vaem mésté.

Neslibujte, co nemuzete splnit. Napriklad slibovat ditéti, ze HCH nikdy
neonemocni nebo slibovat, zZe se vzdy postarate o nemocného rodice, muze byt
zavadéjici. Bohuzel, pokud jesté nebylo provedeno genetické testovani, nikdo
nemiize s jistotou tvrdit, zda dité nemoc zdédilo ¢i nikoliv. Pokud dité vyroste
a pozdéji zjisti, Ze je nositelem genu pro HCH, a vy jste mu slibovali, Ze ur¢ité
neonemocni, ztratite zcela jeho davéru.

Stejné nebezpecné je slibovat, Ze se za vSech okolnosti postardte o nemocného
s HCH v rodiné. Riskujete zlou krev. Mnohem lepsi bude, feknete-li, ze budete
délat vée pro to, aby se nemocnému rodici dostalo patfi¢né péce. Zdiraznéte
ditéti, ze kvalitni péce mize byt poskytovana jak doma, tak i mimo domov, a ze
jej budete vzdy informovat o v§em, co se bude dit dfive, nez k tomu dojde. Tim-
to zptisobem ziska dité pocit, ze je zaclenéno do procesu péce o nemocného a ze
v budoucnu bude mozné volit z vice alternativ.

Nebojte se priznat, Ze neznate odpovéd. ,Nevim®, neni zbabélé. ,Nevim
znamena vzdy jednu ze dvou moznosti. MiiZe to znamenat, Ze vy osobné odpo-
véd nezndte, ale Ze miizete najit nékoho, kdo dokaze odpovédét. Nebo to miize
znamenat, ze odpovéd neznd nikdo a ¢asto jedinym moznym fesenim je pockat,
az ji cas ukaze. Pokud ono ,nevim“ znamena pravé druhou moznost, ujistéte
dité, Ze neni samo. Ur¢ité existuji otazky, na které nebudete schopni odpovédét.
Pokud si to dokdzete priznat, pak vas i vase déti pochopi a budou si vas vazit.

A nakonec, nenutte dité¢ mluvit. Jsou déti, které se nikdy neotevrou. Cilem
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je zajistit détem bezpec¢né misto, kam se mohou vracet a promluvit si, pokud se
chtéji ptat. Ne vzdy je rodi¢ osobou, se kterou se dité citi uvolnéné. Mozna je
spise ochotné mluvit se svym ucitelem nebo trenérem, tetou ¢i strycem. Je dobré
zkusit byt vzdy krok pred ditétem. Muzete fici: ,,Vim, Ze jsem té zahrnul spous-
tou informaci a Ze obvykle radéji své problémy a starosti probiras s kamarady.
Chci vsak, abys védeél, ze HCH neni prili§ znama, a proto ti radéji domluvim
schizku s odbornikem, kdyby ses chtél jesté na néco zeptat.“ Ve skutecnosti
se dité muze citit nékdy méné vystrasené, pokud mluvi s neznamym clovékem
po telefonu, o némz vi, Ze je odbornik. Mnohé déti voli tuto formu casto, jsou
to tzv. linky divéry atp. Informace ziskané nahodné na internetu mohou dité
vylekat. Na internetu je spousta informaci o HCH, ale ne vSechno je pro ditéti
dobte pochopitelné. Zduraznéte proto détem mozné nepresnosti v informacich
z internetu. Pozadejte je, aby si s vami o tom, co se dozvédi, promluvily, aby bylo
jisté, ze véemu dobre rozumi a ze se jedna o pravdivé a nezkreslené informace.

1V, Jak détem o HCH ¥ici

Rodice a opatrovnici znaji své déti nejlépe. Védi, jaky zptisob komunikace
déti pouzivaji. Nebojte se pristoupit na tento zptisob, ale budte opatrni, abyste
dité nezmatli. Mozna pouzivate slovo ,,bebinko” v rozhovoru o vsem od odfenin
po zlomenou kost. Je to v poradku, pokud citite, Ze takto tomu dité rozumi. Ale
dejte pozor, aby si dité, az nékdy upadne a udéld si ,,bebi, nemyslelo, ze za¢ne
mit ptiznaky HCH. Mozna je lepsi HCH pojmenovat hned, takze si dité uvédo-
mi rozdil. MtiZete napriklad fici: ,, Tatinek je nemocny, vi§? Ta nemoc se jmenuje
Huntingtonova choroba.“ Patrné budete chtit jest¢ dodat: ,, HCH zpiisobuje, Ze
tatinek nékdy déla divné véci.“ Je uzitecné s ditétem tyto situace probrat, ale
neni kam spéchat. Mnohokrat je rodi¢ prekvapen, kdyz slysi, kolik rozdilt mezi
osobou nemocnou HCH a ostatnimi lidmi v rodiné, ktefi postizeni nejsou, dité
postrehne. Dovolime-li ditéti fidit rozhovor, mtizeme se dozvédét, co véechno
zaznamenalo.

Uzite¢né mize také byt nakreslit jednoduchy rodokmen. Zac¢néte ditétem
a kreslete jednotlivé ¢leny rodiny, pro muze a Zeny pouzijte odli$né barvy nebo
tvary nebo jen uvedte jména. Aniz byste zacali tim, Ze je dité v riziku, muzete
je seznamit se skutecnosti, Ze je nemoc v roding, ze je dédi¢nd a Ze se v rodiné
nahodné opakuje.
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Zvldddni nezndmého a nejistoty

V procesu vyrovnavani se s HCH je mnoho neznamého a nejistého. Nék-
terym détem prinese ulevu, kdyz sly$i o HCH pravdu. V rodiné mohou vidét
i vice ptibuznych, ktefi se chovaji zvlastné, a mohou dojit k nazoru, ze totéz
nevyhnutelné potka i je. Pravda o HCH muze pro déti obsahovat vice nadéje
nez obav. V jedné roding, s niz jsem pracovala, mély nanestésti témér vSech-
ny zeny HCH. Dospivajici dcera mé pacientky zacala mit ve Skole problémy.
Pacientce a jejimu manzelovi bylo velmi nepiijemné mluvit s dcerou o HCH
a mysleli si, Ze by se jeji chovani jesté zhorsilo, kdyby ji o HCH fekli pravdu. Jak-
mile v8ak par souhlasil a s dcerou promluvil, dcefino chovani se ve skute¢nosti
stalo zvladatelnéjsi. Pravda méla za nasledek dvé véci. Nejprve tim, Ze ji rodice
vpustili do problému, pocitila, Ze ji ptijali mezi sebe, a kone¢né pochopila, pro¢
nastaly v jejich rodiné nékteré zmény. Druhou véci bylo, ze vzhledem k nedo-
statku védomosti o HCH nabyla presvédcent, Ze jisté nemoc zdédi. Informace,
Ze ma stejnou $anci nemoc mit jako nemit, byla pro ni tlevou.

Jestlize si zjistite o HCH co mozna nejvice, dokazete zménit neznamé v dobie
znamé. Jestlize se sami vzdélate, miizete zacit vzdélavat svou rodinu. A nezapo-
minejte, ze existuji otazky, na které nebudete schopni odpovédét. Pokud si to
dokazete priznat, o to vice si vas budou vase déti vazit.

Co se zménami v rodiné

Diilezité je postupné déti pripravit na to, Ze v chodu rodiny nastanou urcité
zmény, protoze nemocny ¢len rodiny nebude schopen jiz nékteré véci zvlddat.

Znovu se pokuste byt jeden dva kroky pred détmi. Neni dobré fici détem,
jejichz rodic je nositelem genu pro HCH, ale nemd zatim zadné priznaky (sym-
ptomy), ze napf. nebude v budoucnu schopen fidit automobil. Pfitom k tomu
nemusi dojit jesté celou fadu let. Také neni dobré, aby dité¢ jednoho rana vsta-
lo a zjistilo, Ze tatinek uz nikdy nepijde do zaméstndni. Jakmile vSak zacnete
s touto eventualitou pocitat, sdélte ditéti, Ze tato zména mize nastat. AZ zacne
nemocny s HCH uvazovat s odborniky o tom, Ze pfestane chodit do zaméstna-
ni, nestane se to pres noc. Lidé obvykle uvazuji, co pro né bude nejlepsi, a zaci-
naji ¢init urcitd opatfeni. To je ten pravy ¢as zminit se ditéti, ze nemocny rodic¢
se zacina pripravovat na odchod z prace.

Az bude stanoveno datum, od kdy nemocny prestane pracovat, miizete ditéti
pripomenout uvodni rozhovor, ve kterém jste mluvili o HCH. Dité se mozna
zepta, co to pro néj bude znamenat, a vy miizete tohoto ¢asu vyuzit a nabidnout
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mu vice informaci. A znovu, zkuste byt presni, ale nezahltit dité prili§ mnoha
informacemi.

Az k témto zménam dojde, pokuste se udrzet chod domacnosti pokud mozno
tak, jak jste byli zvykli. Jestlize nemocny rodi¢ prestane chodit do zaméstnani,
mél by vstavat kazdé rano v rozumnou dobu, obléci se a pomoci rodiné s jejim
obvyklym chodem. Tak si zvykne podilet se na kazdodenni rutiné a nezvykne
si ,prospat cely den® I rodiné to pomtize, protoze ma rano jedny ruce navic.
Pokud je pro postizeného rodice ranni domdcnost moc rusna a znervdziuje ho,
miize pomahat jinak - zatimco se zbytek rodiny ptipravuje, muze chystat svaci-
ny nebo muize po odchodu déti do $koly uklidit.

Pro rodiny je také velmi diileZité si uvédomit, Ze v urcité fazi bude potrebnd
pomoc ,,zvenci“ a Ze to je nutnost a ne slabost.

Chvili jsem pracovala v rodiné, kde se u otce dvou velmi sportovnich chlap-
cti zacinaly projevovat priznaky HCH. Kdyz otec prestal zvladat nékteré véci,
nastalo v rodiné mnoho zmén. Otec nakonec prestal chodit do prace a zacal
pobirat invalidni dichod. Bohuzel byl tento pfijem mnohem niz$i, nez jaky
méla rodina predtim, a tak musela matka vyrovnat ptijmy, Ze si nasla vedlejsi
zaméstnani na ¢aste¢ny uvazek. Tato jeji prace se vsak prekryvala s dobou, kdy
oba chlapci sportovali. Byli nad$enymi fotbalisty. Hrali ve fotbalovych tymech
meésta, tcastnili se i mnoha dalsich sportovnich soutézi a her poradanych sko-
lou. I tato cviceni a hry byly v dobé, kdy matka pracovala. Chlapci se museli
svych sportovnich aktivit vzdat, protoze jejich otec uz nebyl schopen fidit auto,
aby je na utkani vozil. Matka v té dobé byla v zaméstnani, takze také nemohla.
Oba to tézce nesli. Byli nastvani a rozzlobeni. Zhorsili se ve $kole a zacali se
potloukat s problematickymi détmi. Lidé z jejich blizkosti a znami vidéli, co se
déje, a chtéli jim pomoci. Problém byl v8ak v tom, Ze nechtéli, aby rodina méla
pocit, Ze se vmésuji do jejich soukromych zalezitosti. Trvalo to jesté dost dlou-
ho, nez se matka chlapcti odhodlala pozadat o pomoc. Reakce komunity byla
prevazné pozitivni. V misté, kde rodina bydlela, zily i rodiny, jejichz déti byly
¢leny stejnych sportovnich tymu. Vsichni byli radi, Ze mohou této rodiné néjak
prospét, a méli z toho dobry pocit.

Je také nutné se prizpiisobit.

Pro pacienty nemocné HCH je velmi bézné rozmyslet si néco v poslednim oka-
mziku. Tato situace rozzlobila déti v jedné rodiné, s niz jsem pracovala. Napla-
novaly si, ze pijdou do kina. Déti se tésily cely tyden na vikend, kdy mély jit na
novy film. Vsichni v rodiné v¢etné matky, ktera méla HCH, souhlasili s dohod-
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nutym filmem a ¢asem. Kazdé z déti mélo dokonce povoleno pozvat si jednoho
svého kamardda. Na posledni chvili se matka rozhodla, Ze nechce jit. Nikdo
a nic v rodiné nemohlo zménit jeji rozhodnuti. Kviili jeji nemoci nebylo bez-
pecné nechat ji doma samotnou. Nebyl ¢as najit nékoho, kdo by s ni zistal.
Nakonec otec promluvil s détmi a vysvétlil jim, Ze to zptisobila HCH a ne, Ze by
ony néco fekly nebo udélaly. Pij¢il film a koupil prazenou kukuftici a navzdory
okolnostem dokazal pripravit détem vesely vikend.

Také miize pomoci ,,nouzovy plan“ pro situace, které jste si uvédomili pre-
dem. Jedna rodina dostala pozvani na rodinnou oslavu. Cela rodina vcetné Joea
se rozhodla této udalosti zucastnit. Z minulé zkusenosti védeéli, ze Joe, ktery mél
HCH, miva tendenci vycouvat z rozhodnuti na posledni chvili. Rodina proto
zvolila aktivni pristup. Joeova manzelka zavolala rodinnému priteli Charliemu
a zetala se, zda by mohl byt v den oslavy k dispozici. Udélala seznam viech
Joeovych 1éku a ujistila se, ze Joe bude mit dostatek 1éku, at uz pojede s rodi-
nou na oslavu nebo ziistane doma. Charlie slibil, Ze bude pro ten vikend k dis-
pozici a byl natolik laskavy, ze byl ochoten nic si na tento vikend neplanovat
pro pripad, Ze by ho potfebovali na posledni chvili. Joe se rozhodl, Ze se chce
oslavy také zucastnit a rodina se zacala pripravovat. Rezervovali hotel a kou-
pili si na tuto udalost nové $aty. V den oslavy zacala rodina nosit zavazadla do
auta. A doopravdy, Joe se na posledni chvili rozhodl, Ze nechce jet. Rodina mu
k jeho prekvapeni fekla, ze je to v poradku, ze prijde Charlie a zistane s nim
pies vikend. Joe se nejprve velmi rozzlobil. Radil jako $ileny, ale nikdo se s nim
nehadal. Jen se dal pripravovali. Brzo prisel Charlie a Joe se uklidnil. Rodina jen
pokracovala ve svém planu a byla spokojena, Ze je Joe v dobrych rukou.

Riizny vék a stadia nemoci

Pro dospélé muze byt velmi prekvapivé slyset, ze déti projdou stejnymi obdo-
bimi vyrovnavani se s nemoci jako dospéli. Elizabeth Kiibler - Rossova, psy-
chiatricka, kterd napsala knihu ,,On death and dying“ (New York: Macmillan,
1969)%, popisuje pét stupnli vyrovnavani se se smrti. Tyto stupné se pouzivaji
v soucasnosti také pro vyrovnavani se s neléc¢itelnou nemoci, kterou HCH beze-
sporu je. Tato stadia jsou oznacovana jako: popirani, zlost a agrese, smlouvani,
deprese, prijeti a smifeni.

Ne kazdé dité nebo dospély projde kazdou z téchto etap. Nékdy se osoba na
jednom stupni zastavi nebo se dokonce vraci z jednoho stupné na druhy. Abyste

2,0 smrti a umirani“ (Turnov: Arica, 1993)
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mohli svému ditéti pomoci projit jednotlivymi stupni vyrovnani se s nemoci
v rodiné, musite védét, co muzete od ditéte ocekavat.

Miminka a batolata: stafi 0 - 2 roky

Déti v této vékové skupiné nemusi rozumét sloviim, ale vnimaji pocity a rea-
guji na emocionalni stav o$etfovatele. Miminka a batolata mohou vycitit, kdyz
jsou osoby, které se o né staraji, deprimované nebo tizkostlivé. To se miize pro-
jevit napt. dlouhodobym pla¢em bez zjevného diivodu, mize se jim zménit chut
k jidlu nebo mohou pozdéji, nez se ocekavalo, dosahnout vyvojovych milnika,
jako je prevalovani se, sezeni, postaveni nebo chuze.

Nejlepsi zptisob, jak s touto vékovou skupinou jednat, je mluvit na né konej-
$§ivé. Berte je hodné do ndruci a davejte pozor, jestli u nich nenastaly zmény
v chuti k jidlu a v rezimu spanku. Také je nesmirné dtilezité nezapominat, ze
se pred nemluvnaty a batolaty nesmime hadat. Nerozuméji, co bylo feceno, ale
reaguji na to, jak se citite.

Predskoldci: 2 - 5 let

Déti této vékové skupiny mohou uz také prozivat izkost. Mohou mit no¢ni
milry, zménit stravovaci navyky nebo mit strach vzdalit se od svych rodicu ¢i
opatrovnikd. Nejlepsi rada jakym zptisobem mluvit s malymi détmi je, stale jim
opakovat, Ze se budete co nejvice drzet toho, na co jsou zvyklé. ,Udélame to
dnes stejné jako vcera. Vysadim vas ve Skolce a vyzvednu vas v pét hodin. Pak
pojedeme domti a udélame si vecefi.“ Budou vidét, ze se jejich zivot moc nemé-
ni, a to jim pomize zvladnout situaci.

Pro déti, které jsou trochu starsi, je dilezité védét, ze neudélaly nic, co by
HCH mohlo zptisobit. Déti si mezi ¢tvrtym a patym rokem casto mysli, Ze maji
kouzelnou moc. Mysli si, ze pokud si budou néco prat (dobrého ¢i $patného),
splni se to. Kdyz se ¢tyfleté dité rozzlobi na maminku nebo tatinka, protoze mu
nekoupili oblibenou hracku, mize si prat, aby je potkalo néco $patného. Kdyz se
poté u rodice projevi nemoc, dité si mtize myslet, Ze ji zptisobilo.

Skoldci: 5 - 11 let

Skoléci se ¢asto az ptilis zabyvaji svym zdravim. Neznepokojujte je proto
podrobnostmi. Naptiklad, jste-li objednani k lékafi v dobé vyucovani, bude
pravdépodobné lepsi informovat dité o této skutecnosti, véetné vysledk, az po
této navstéve. ,,Byl/a jsem dnes na kontrole na specializované neurologické kli-
nice. Rikali, Ze si vedu dobie

Déte-li ditéti prili§ mnoho informaci, muze si zac¢it délat starosti s HCH drive,
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nez se u postizeného rodice objevi néjaké priznaky nemoci. Dité se mtize trapit
z nadchazejici navstévy u lékare tak, az samo onemocni.

Také muze byt prospésné seznamit skolu se zménénou situaci v rodiné, aby
mohla v pfipadné nutnosti pomoci. Toto je vSak velmi ozehavé téma. Vétsi-
na rodi¢u si nepfeje, aby se o HCH v rodiné védélo, protoze potom by jejich
déti mohly byt snadno diskriminovany. V tomto pfipadé je spravné skolu pouze
informovat, Ze je nékdo z rodiny nemocny, a vice to nerozebirat. Pokud by po
vas Skola chtéla dalsi podrobnosti, je zpravidla pro rodinu ptijatelné fici, ze se
jedna o nemoc, kterou se nikdo nemize nakazit. Nékteré rodiny, které znam,
$kolu informovaly ve smyslu, Ze jeden z rodi¢ti ma neurologické onemocnéni.

V této veékové skupiné nejsou neobvyklé zmény v jidle, spanku, $kolni praci
a v pratelstvich. Nékteré déti mohou mit no¢ni miiry, jiné mohou mit problém
s osamostatniovanim se, dal$i mohou mit zachvaty vzteku. V tomto véku se
také mtize objevit regrese. Sestileté dité si miize zalit cucat palec nebo se v noci
pomocovat. To vée jsou znameni, ze dité potfebuje vice pozornosti a patrné
i vice informaci.

Dospivajict

Dospivajici déti to maji v zivoté tézké. Prudké hormonalni zmény jsou prici-
nou celé fady obtizné zvladatelnych emocionalnich stavi. Maji sklon k nalado-
vosti, tzkosti ¢i depresi. Dospivajici maji chut se osamostatnit, ale zaroven maji
potiebu byt na dospélych zavisli. Rozhovor o HCH je miize rozzlobit, nebo se
mohou naopak stahnout do sebe.

Zasadné nenutte dospivajici diskutovat o HCH. Jednoduse jim poskytnéte
o HCH informace a dejte jim na védomi, Ze je to normadlni zazivat ohledné
HCH rtzné pocity, emoce. Ubezpecte je, Ze jste jim k dispozici, kdykoliv si
budou pottebovat s vimi o nemoci promluvit.

Uzitecné také mize byt ziskat o HCH jednoduchd, ale konkrétni fakta
v pisemné podobé¢, a ta dospivajicimu sdélit. Potom bude asi pottebovat néjaky
¢as v soukromi, aby si mohl sdélené informace znovu promyslet. Naznacte mu,
ze si uvédomujete, Ze tato informace pro ného bude asi zdrcujici a matouci, ale
ze mate v planu za nékolik dni to s nim znovu probrat. Nezapomerite, Ze psana
informace by méla byt dodatkem k vasemu rozhovoru a ne jeho nahradou.
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Détské pocity

Nebudete-li projevovat détem své city, nebudou je projevovat ani vase déti. Je
to jako s varnou konvici. Kdyz je v ni velky tlak, vyfoukne paru. Stejné je to s ci-
ty. Kdyz se déti nenaudi své silné emoce projevit, miize se stat, Ze se jich za¢nou
bat, misto aby je prijaly jako néco, co je v naprostém poradku. Pokud k tomu
dojde, déti mohou zacit reagovat mnoha rtiznymi zpiisoby:

e Mohou litovat sebe, ackoliv nemocny je rodi¢, a pak za to citit vinu,
protoze si mysli, Ze by bylo spravné litovat nemocného rodice.

e Mohou se zlobit na rodice proto, Ze je nemocny, a potom citit vinu za to,
ze se zlobily.

e Mohou mit zlost na nemoc a vylit si ji na zdravém rodici, protoze citi,
ze nemohou byt zIé na nemocného rodice.

e Mohou zkouset byt ,,super détmi“ a stanovit si nerealisticky vysoké cile.
Vétsinou se nedokazi témito cili fidit, a pak se citi provinile.

e Mohou se pokouset nespustit nemocného rodice z dohledu ze strachu, ze
se mu néco stane, nebudou-li mu nablizku.

e Mohou se stahnout do sebe, protoze citi, Ze potrebuji byt nezavislé pro
pripad, Ze se rodic¢i néco prihodi.

e Mohou rodici zazlivat, Ze je nemocny a zZe bude potfebovat jejich péci.
e Mohou si ze vSeho délat legraci, aby zakryly své skutecné pocity z HCH.

e Mohou predstirat nemoc, aby ziskaly pozornost, nebo aby mohly ztistat
s rodicem doma.

(Dulezité je nepiehlédnout, kdyz déti opravdu onemocni! Ustavicné bolesti
hlavy a zaludku bez skute¢ného zdravotniho diéivodu jsou znamenim tzkosti
a mohou souviset s tézkostmi, které ma dité s vyrovnavanim se s HCH. Mize to
byt signdl, Ze dité potfebuje vétsi pozornost.)
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Vychova

Co jako rodic¢ udéldte, kdyz se dité zacne projevovat vyse uvedenymi zpiisoby?

Budete mu dale projevovat lasku a budete s nim déle vymezovat hranice. Je
normalni, ze nékteré déti vyvadéji, kdyz v rodiné nastane kritickd situace. Jsou
bazlivé a uzkostné, kdyz dojde ke zménam. Strach mohou projevovat tim, co
délaji, nikoliv slovy. Davejte jim najevo, ze je milujete a prijimate, ale Ze neak-
ceptujete jejich $patné chovani. Dobré chovani odménujte a ukazujte jim, jak
moc si cenite jejich pomoci.

Snazte se dodrzovat normalni postupy. Déti uklidnuje pravidelny kazdoden-
ni rezim. Proto rodice ¢asto slysi od ucitelt: ,Ve $kole nemd nikdy problémy.*
Mnohé déti budou hledat utocisté ve skole, $kola je pro né bezpe¢né misto.
Spoléhaji na Skolni rozvrh, Ze bude tyden co tyden stejny. .,V pondéli je télo-
cvik, vezméte si tenisky! V tutery je ,,ukaz a fekni®, pfineste si néjakou hracku!*
I star$im détem pripada pohodlné, Ze se mohou spolehnout na zavedeny $kolni
rozvrh hodin.

Nezapominejte na internet. World Wide Web prinesl moznost shromazdovat
informace a komunikovat s lidmi po celém svété. Ze stejného divodu je ale
dilezité monitorovat informace, které déti o HCH z internetu ziskaji. Existuji
vyborné stranky, ale provérte je osobné. Néjaky cas budte s détmi na internetu,
a pak jim poskytnéte urcité soukromi. Dobrym mistem pro zacatek muize byt
chat room, kde je k tomu urc¢eny dospély nebo profesionalni mediator. Méli bys-
te se spole¢né podivat, kdo je ,na chatu®, a pak poskytnout ditéti urcity ¢as, aby
mobhlo vyjadfit své myslenky. Stanovte cas, ktery dité muize strévit na internetu
hledanim informaci o HCH. Par hodin tydné by mélo byt vic nez dost.

Sdileni

Dopiejte si spolecny cas straveny s rodinou. Jedno pfislovi pravi: ,,Smich je
nejlepsi 1ék.“ Udélejte si s rodinou ¢as pro zasmani. Vymyslete inspirativni hes-
la. Sdilejte s ostatnimi historky a povzbuzujici zazitky.

Kromé toho, ze vytvarite pozitivni vzpominky, obdarovéavate také své déti
citové. Ucite je, Ze je spravné se radovat i v dobé smutku. Mnoho rodict se mi
svétuje, Ze je pro né velmi tézké jit se nékam pobavit. Citi se provinile. Casto
slycham: ,,Jak mohu jit ven, kdyz vim, Ze on je doma tak nemocny?“ Miize to byt
tézké, ale je to velmi dilezité. Bavit se je skvély zptisob, jak se starat sam o sebe.
Jestlize se starate o sebe, pak se budete moci postarat i o ostatni, aniz byste vyho-
feli. Kdyz to naucite své déti jiz nyni, bude to pro né snazsi i pozdéji v zivoté.
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Jak déti rostou

Kazdy mrak m4 stfibrny okraj. Drobné stiibrné lemovani md i zivot v rodiné
s HCH. Déti, které si uvédomuji, ze HCH je normalni soucasti jejich Zivota, se
mozna naudi byt zodpovédnéjsi a citlivéjsi k potfebam druhych.

Jedna divenka, ktera se ucastnila mého prvniho skoleni o tom, jak mluvit
s détmi o HCH, neohroZené¢ vstala a fekla, Ze s tim souhlasi. Vypravéla pribéh
o jiné divce ze $koly, kterd byla na voziku. Jednoho dne si v8imla, Ze tato divka
sedi o prestévce tiplné sama. Sla k ni a zacala si s ni povidat. Rikala, Ze ta div-
ka byla moc mild a ¢asem se z nich staly dobré kamaradky. Mozna se mylim,
ale myslim si, ze ta divka nam chtéla sdélit myslenku, ke které dospéla: i kdyz
nékteri lidé vypadaji jinak, neznamena to, Ze je na nich néco $patného, nebo
ze by méli nahanét strach. Je mozné, ze kdyby nevyrustala v rodiné spole¢né
s nemocnym Huntingtonovou chorobou, nikdy by k této divce neprisla. Je to
uzasny priklad, jak mohou déti rozvinout svou schopnost chapat a milovat jiné
lidi, i prestoze se lisi.

Vyrovndni se s Huntingtonovou chorobou

Na zavér bych chtéla uvést citat, ktery jsem nasla ve své kancelari, kdyz jsem
zacala pracovat v Huntington's Disease Program, University of Connecticut
Health Centre. Tehdy jsem toho o Huntingtonové chorobé moc nevédéla a jen
tak jsem si ve své kancelafi listovala v knihach o HCH. Citat, ktery jsem tehdy
nasla, byl jednou z prvnich myslenek, kterd mne oslovila. Uz tehdy jsem védéla,
ze bude pro mou budouci praci velmi dilezity. Je z knihy ,,Clen rodiny vypravi
o HCH" od manzelky Woody Guthieho Marjorie Guthrie z roku 1979. Myslim,
ze velice pékné shrnuje celé téma vyrovnavani se s Huntingtonovou chorobou.

»Cim samoziejméjsi ndm pripadd nds strach,

tim jednodussi je p¥ijmout to, co je nebo co bude.

Doufam, ze vam tato knizka pomtze doma otevtit s détmi rozhovor o Hunting-
tonové chorobé. Nezalezi na tom, co nebo kolik toho o Huntingtonové chorobé
vite. Prosim, udélejte si ¢as a proberte téma Huntingtonovy choroby se svou
rodinou. Huntingtonova choroba nezmizi, kdyz o ni nebudete mluvit, jen to

pozdéji bude daleko tézsi. Svou otevienosti a upfimnosti muzete zménit zpii-
sob, jakym vy a vase rodina pohlizite na HCH. Proto seberte silu a udélejte to!
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O autorce

Bonnie L. Hennig, MSW, LCSW, je klinicka sociélni pracovnice Huntington’s
Disease Program pti University of Connecticut Health Center. Ziskala titul
Bachelor of Arts v psychologii a Master of Social Work na Bostonské univerzité
v Bostonu, statu Massachusetts. Hlavni ¢ast jeji predchozi prace se soustiedila
na Zeny s rakovinou prsu a jejich rodiny. Od Greater Hartford Unit of the Ame-
rican Cancer Society obdrzela ocenéni Quality of Life Award i George Sheehan
Humanitarian Aword.

Jako ¢ast Huntingtons Disease Program pani Hennig zhodnotila psycho-
socialni pozadi pacientli se zvlastni pozornosti na vyrovnavani se s nemoci,
potiebami trvalé péce, naroky na davky a penézni podporu. Poskytuje rady lidem
v riziku, lidem postizenym HCH a ¢lentim jejich rodin, véetné krizové interven-
ce, zvladani zarmutku, podptrnych konzultaci, rodinné terapie a doporuceni na
organizace poskytujici pecovatelské sluzby. Pani Hennig také vysetiuje jedince,
ktefi maji zdjem o presymptomatické testovani a poskytuje nasledné poraden-
stvi.

Pripravuje Skoleni pro pecovatele o efektivnich zptisobech poskytovani
pomoci a doskolovani zdravotnickych pracovniki. Spolupracuje s Connecti-
cut Chapter of the Huntington’s Disease Society of America (HDSA). Prednasi
na narodni i mezinarodni turovni o pomoci détem pii vyrovnavani se s HCH
v rodiné.
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Rdda bych podékovala Camille Burns,
kterd velkoryse vénovala sviij cas a usili této knize.
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Dalsi kopie této knihy

Chcete-li zakoupit dalsi vytisky této knihy v angli¢ting, poukazte Sekem nebo
postovni poukazkou $14 (véetné postovného a balného na tizemi USA) na adresu:

Bonnie L. Hennig, MSW, LCSW
PO Box 684
Simsbury, CT 06070

Cést vytézku jde na programy a vyzkum Huntingtonovy choroby.
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Dodatek k ¢eské verzi

Huntingtonova choroba (HCH) je dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni,
charakterizované mimovolnimi pohyby, poruchami chovania demenci. K nastu-
pu ptiznaki dochdzi obvykle v dospélosti, nej¢astéji mezi 35. - 45. rokem Zivota.
Progresivni ubyvani télesnych a dusevnich schopnosti vede k tplné zavislosti
pacienta na péci okoli. Jde o relativné fidké onemocnéni s vyskytem 1 nemocny
na 10 000 - 20 000 obyvatel. HCH se v rodinach vyskytuje po fadu generaci a je
velkou zatézi pro pacienty i jejich rodiny.

Utinna lé¢ba dosud neexistuje. P{buzni a partnefi postizenych i osoby v rizi-
ku jsou obvykle po léta konfrontovani s povahou i pribéhem choroby. Mivaji
velmi jasnou predstavu o jeji neodvratnosti i o dédi¢ném prenosu. Rodina se
dostava do socialni izolace, predevs$im v dusledku zmén Zivotniho stylu a nepo-
chopeni okoli. Nékdy miize hrat zna¢nou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zatéz
je umocnovana pocitem vyjimec¢nosti, danym fidkym vyskytem onemocnéni.
Rodina obvykle neznd kromé pribuznych nikoho se stejnymi problémy a ani
u odborniki vzdy nenajde patti¢né pouceni a podporu.
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Spolecnost pro pomoc pti Huntingtonové chorobé (SPHCH) vznikla roku 1991
jako svépomocna pacientska organizace (neziskové obc¢anské sdruzeni). Jejim
cilem je poskytovat véestrannou pomoc a podporu pacientiim a jejich rodindm,
zlepSovat informovanost rodin, profesionalil i vefejnosti a zkvalitnovat dostup-
né sluzby a péci. K hlavnim aktivitam patfi vydavani informacnich materiala
o vSech aspektech onemocnéni a poradani edukacné rekondi¢nich pobyti pro
pacienty a pecovatele. Dale se SPHCH podili na vzdélavani zdravotniki i na
osvété Sirsi verejnosti a snazi se zajistit finan¢ni zdroje pro veskerou svou ¢in-
nost. Diky spolupréci s Diecézni katolickou charitou v Hradci Kralové je v pro-
vozu ptijcovna zdravotnich pomucek pro pacienty s HCH.

SPHCH je ¢lenem mezinarodni organizace International Huntington Association
(IHA). V$echny narodni organizace IHA pouzivaji jednotny znak.

Znak predstavuje hlavu a horni torzo jedince,
protoze Huntingtonova choroba miiZe postihnout
jak dusevni, tak fyzické funkce clovéka. Zmenseny
prostor uvniti symbolu zndzorriuje omezené fyzic-
ké a dusevni schopnosti postizené osoby.

Symbol nahrazuje rozvijejici se kvét rostliny, aby
byl zndzornén riist a rozvoj cinnosti svépomocnych
spolecnosti pro Huntingtonovu chorobu na celém
svéte.

Je také znamenim nadéje - ze prdce a vyzkumné
tispéchy poslednich let povedou k tispésné 1écbé.

Kontaktni adresa:

Spolec¢nost pro pomoc pri Huntingtonové chorobé
Velké nameésti 37

500 01 Hradec Kralové

E-mail: info@huntington.cz

www.huntington.cz

Registrace MV CR ze dne 14. 5. 1991 & VSC/1-6616/91-R, zména stanov dne
30. 3. 2006

ICO: 40614603

Bézny téet u Ceské spofitelny & 1543349/0800
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