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Musime jim pomahat

Je fada chorob, které jsou - pres vSechny uspéchy védy — nevylécitelné, a pfitom
nici osudy ne pouze jednotlivc(, ale celych rodin. Jednou z nich je vefejnosti
relativné mélo znamé Huntingtonova choroba. V Ceské republice se piedpokladé
kolem 700 az 1 000 nemocnych s Huntingtonovou chorobou a az pétkrat vice
osob v riziku.

touto nemoci, Ze se jim podatilo celosvétové

se spojit a vyburcovat védce k hledani pri¢in
nemoci a k nalezeni léku, ktery by zastavil tuto
nemoc, jez devastuje osobnost.

I proto obdivuji na komunité rodin zatizenych

Nelitostny osud

Vsechny konkrétni pribéhy jsou znacné neveselé

a zpravidla se smutnym koncem. Kdyz se podivam
na fotografie ze setkdni rodin a ¢eského multidis-
ciplinarniho tymu odborniki, opakuje se vlastné
par slov: vdovec, vdova, zemfel, zemfela, jiz je
nemocny, nemocna. Pfesto komorni okruh lékata
a vSech terapeutt a védctl je zdrojem obrovské
nadéje a uptimné empatie k nemocnym HCH,
jejich pecovateltim, rodi¢tim i k détem a prateliim,
ktefi se snazi jim usnadnit ¢as v nemoci. Byva to
obvykle deset az dvacet let. Doba nastupu nemoci
je zpravidla kolem pétatticatého roku Zzivota, tehdy
zacina devastovat osobnost do té doby tspésnych,
zdravych, mladych lidi. Z uvedeného je zfejmé, ze
pacienti s HCH umiraji jesté pred 60. rokem Zzivo-
ta. I's tim souvisi jejich komplikované opecovavani
v poslednich fazich Zivota, nesnadné nalezeni
pobytovych zatizeni, bezdomovectvi a velice Casté
opusténi zZivotnimi partnery.

Zakeiny priibéh

HCH je neurodegenerativni onemocnéni mozku

s autozomalné dominantnim prenosem. Znamena
to, Ze déti nemocnych jsou v 50% riziku, ze zdédi
tuto nemoc, kterd ptivede pacienty postupné

k absolutni zavislosti na okoli. Pacienti s HCH
postupné ztraceji vechny své schopnosti, které zis-
kali béhem svého Zivota. Nemoc jim postupné bere
kontrolu nad pohybem, projevuje se mimovolni-
mi, nekoordinovanymi pohyby koncetin, mluvidel,

€2 www.komora.cz

dechovych svalti, poruchou planovani jednotlivych
¢innosti v bézném zivoté. Dal$imi zavaznymi
projevy nemoci se stavaji zména osobnosti a ztrata
kognitivnich schopnosti, naptiklad zdvaznou

je ztrata kontroly nad financemi, zpomaleni

vSech duSevnich ¢innosti az demence. Jenomze
tato demence nebere nemocnym uvédoméni si
ztrat svych schopnosti, a proto vede i ke ztratim
zaméstnani a k socidlni izolaci, do niZ se ovéem
dostavaji nejen pacienti, ale celé jejich rodiny, kde
partnefi velmi ¢asto nezvladnou zménéné chovani
svych partnertl a opoustéji je. Pacienti se v lepsim
pripadé vraceji ke svym nemocnym starym rodi-
¢tim, anebo zstévaji na ulici.

Ptibéh Veroniky

Nadherna blondynka, ktera pravé dokoncuje studi-
um specialni pedagogiky na vysoké skole, ale po
absolutoriu jiz nenachdzi praci. Pro¢? Obtizné se
vyjadtuje a okoli na ni pozoruje zvlastni kroutivé
pohyby ve stoje a neudrzeni o¢niho kontaktu. Teh-
dy jeji matku napadne podivat se do dopisu, ktery
ji kdysi poslala jeji tchyné. S otcem Veroniky je jiz
od tfi let Veroniky rozvedena a byli domluveni, ze
se ji otec ziekl a dal k adopci. V dopisu od tchyné
nachdzi nazev nemoci. Samoziejmé internet ma-
minku Veroniky navadi na Spole¢nost pro pomoc
pti Huntingtonové chorobé, a tak kontaktuje mne
jako predsedkyni, zda by se mohly s dcerou ucast-
nit rekondi¢né eduka¢niho pobytu v Pardubicich.
Na ném se maminka Veroniky potkava se svou
byvalou tchyni, ktera vidi vnucku po 20 letech. Na
rekondi¢ni pobyty tchyné jezdi uz vice nez 10 let,
nejprve zila s muzem, ktery trpél HCH, a v dobé
setkani s vnuckou pecuje o svého nemocného
syna, otce Veroniky. Veronice bylo dokonce umoz-
néno poznat se osobné s vlastnim otcem, ktery
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v té dobé byl jiz trvale upoutan na lizku, nechodil,
dostaval vyzivu do Zaludku pfimo sondou, protoze
jiz nemohl jist a ani pit a velice obtizné také mluvil
a komunikoval. S dcerou se mohl potkavat asi ptl
roku, kdy za nim Veronika dojizdéla. Poté, jesté

ne Ctyficetilety, zemfel. Veronika je momentalné
jiz hodné nemocna. I ona trpi socialni izolaci, ma-
minka musi chodit do zaméstnani a ona se sama

o sebe nepostara.

Bez pomoci se neobejdou

Huntingtonova choroba je zdkeina a devastujici.
Rada bych svych sil, ¢asu i schopnosti vyuzila

k podniceni empatie ekonom, majitelt a ma-
nazert firem, ktef{ by mohli udélat néco lidsky
uzasného pro celé rodiny, které tato nevylécitelna
dédi¢nd choroba zatézuje geneticky po nékolik ge-
neraci. Stava se tak pro kazdou postizenou rodinu
zatracené zdvaznym problémenm, ktery se zdkonité
projevi na ekonomice kazdé této rodiny, ale bohu-
zel i na jejim socidlnim postaveni ve spole¢nosti.
Bez pomoci se tyto rodiny neobejdou a spole¢nost
jako takovd jim organizované pomoci neumi.

My, s vasi ptipadnou pomoci, se o to pokousime.
A mym velkym pfanim je uz del$i dobu najit pro
Ceské rodiny, zatizené Huntingtonovou chorobou,
vhodnou osobnost, kterd by nas zastupovala na
vefejnosti a také trvalého sponzora, abychom

méli jistotu v soucasné nejisté politické dobé, Ze
budeme mit jako organizace na ¢innost a budeme
moci stale profesionalnéji pomahat v§em rodinam,
a hlavné détem z téchto rodin, aby nestradaly
ekonomicky, socidlné ani lidsky. m

PHARMDR. ZDENKA VONDRACKOVA, predsedkyné Rady

Spolecnosti pro pomoc pii Huntingtonové chorobé

O

SPOLECNOST PRO POMOC PRI
HUNTINGTONOVE CHOROBE

Zalozena byla v roce 1991 jako svépomocné
obcanské sdruzeni, aby vytvorila podplrny
a vzdélavaci program na pomoc pacientim
trpicim Huntingtonovou chorobou a jejich
rodinam, aby Iépe porozumély problémdm

a byly schopny je pfekondvat; a na podporu
vyzkumu réiznych aspektl této nemoci.
Spole¢nost vak nepracuje pouze pro
pacienty trpici HCH, ale téZ pro osoby v riziku
a pro pecovatele, na které je kladeno nejvétsi
a casto desitky let trvajici bifemeno péce

o celou rodinu.



