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I. UVODNI SLOVO

Mili Ctendri,

dovolte mi v ivodu podékovat Vam za prizeri v roce 2013 a do nového roku popidt hodné zdravi, spokojenosti

v osobnim i pracovnim Zivoté a predevsim, aby vam rok 2014 doprdl mnoho prileZitosti k radosti.

Druhé Cislo Informacniho bulletinu CAE se k vam dostdvd se zpoZdénim, za které se velmi omlouvdme. Divodem
byly neocekdvané iikoly, které musel vybor CAE ¥esit, ale téz mdlo obdrZenych &ldnkii, které bychom mohli zafadit
do druhého cisla. S témito potiZemi se bohuZel setkdvdme pri kaZdé uzdveérce Cisla a stdle se ndm nedari podnitit vds
k vetsi spoluprdci s ndmi. Vérte, Ze kazdy cldnek ¢i komentdr od vds rddi uverejnime a zprostiedkujeme tak ostatnim
ergoterapeutitm, na cem jejich kolegové pracuji, o cem premysleji, pop¥. co je v oboru znepokojuje. Jen spolecnou
diskusi a vyménou informaci se miiZeme vzdjemné inspirovat a podnécovat k dalsi aktivité. Proto bych chtéla velmi
podékovat kolegynim, které ndm zaslaly své ¢ldnky do tohoto Cisla a v kterych jisté najdete mnoho zajimavého. Budeme

se tésit na vasSe prispevky i v tomto roce.

Jako tradicné vds budeme informovat o aktivitdach vyboru CAE, zprostredkujeme vdim informace prezentované

na valné hromade CAE a pribliZime, co nds cekd v roce 2014.

V odborné Cdsti se miiZete nechat inspirovat, jak je mozné vyuZit powerpointovou prezentaci v ramci skupinovych
aktivit u seniorit, prohloubit si informace o Huntingtonové nemoci a z vystupii vyzkumu se dozvédet, s jakymi zdravotnimi
a socidlnimi problémy se potykaji lidé s Downovym syndromem. Ve zprdvé z vyzkumného projektu, kdo kterého je CAE

zapojena, se dozvite dalsi informace k problematice modifikace domdciho prostiedi.

Preji vam prijemné ¢teni a doufdm, Ze se budeme opét setkdvat prostiednictvim bulletinu ¢i na néjaké vzdéldavaci akci
CAE i v roce 2014.

Za redakci Informacniho bulletinu CAE

Jana Jelinkovd

Mili prate ¢,

Cesk4 asociace ergoterapeutit

Vam do nového roku 2014

preje poradnou (s)ntigku

stésti.
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II. INFORMACE Z VYBORU CAE

Zpravy z viboru CAE za obdobi
¢ervenec—prosinec 2013

Zapsala: Jana Jelinkovd, prezidentka CAE

A.Legislativni a administrativni aktivity

1.

Vedené bézné agendy souvisejici s chodem pro-
fesni organizace. Poskytovani informaci ¢lenim CAE
a dal§im tazatelim prostfednictvim telefonickych kon-
zultaci, webovych stranek, elektronické posty, hospo-
daieni s financemi CAE apod.

Udast na jednani k pripravé komory zdravotnic-
kych pracovniki. V obdobi ¢ervenec aZ prosinec 2013
se uskute¢nila tfi jednani pfipravného vyboru. Ukoly
pro CAE: pfipominkovéani nvrhil a zpracovéni dil¢ich
ukoll vyplyvajicich z jednotlivych jednani (napf. pfi-
pominkovéani zakladajicich strategickych materiald,
vyjadreni se ke struktufe komory a kompetencim jejich
organil). Jednani pfipravného vyboru budou probihat
ivroce 2014 a pravideln€ o jejich pribéhu budete infor-
movéni. Zastupci CAE v jednani piipravného vyboru:
Mgr. Katefina Svécend, Mgr. Katefina Suldkova.
Pokracovani v partnerstvi v projektu ,,Vyvoj meto-
diky pro evaluaci a modifikaci domaciho prostredi
osob se zdravotnim postiZenim za tucelem zvy-
Seni jejich zaméstnatelnosti* s registratnim Cislem
CZ.1.04/.5.1.01/.77.00330.

Uskute¢néni valné hromady CAE: dne 11. 10. 2013
v prostorach Emauzské opatstvi v Praze. Podrobné;jsi
zapis z valné hromady bude uveden v samostatném pii-
spévku.

Na zadost MZ zasldno vyjadieni Ceské asociace
ergoterapeutd k navrhu na jmenovani ¢lena ates-
tacni komise vzdélavaciho programu specializa¢niho
vzdélavani v oboru Ergoterapie pro dospélé. Na zakladé
ustanoveni § 60 odst. 1 zdkona ¢&. 96/2004 Sb. CAE
dale navrhla do seznamu jmenovanych ¢lent atestacni
komise vzd€lavaciho programu specializacniho vzdé-
lavani v oboru Ergoterapeut pro dospélé Mgr. Bar-
boru Bartlovou, Ph.D., Mgr. Katefinu Svécenou a pani
Zdenu Faltynkovou. VysSe jmenované kolegyné jsou
odborniky v oboru ergoterapie, maji dlouhodobou
praxi v oboru, zkuSenosti s vyukou vysokoskolskych
studentll oboru ergoterapie, pravidelné prezentuji
odborna sdéleni na konferencich a lektorsky se podileji
na vzdélavacich akcich pro ergoterapeuty porddanych
v ramci celoZivotniho vzdélavani.

6. Ucast zastupce CAE na vybérovém Fizeni za ti¢elem

vytvoreni nového ergoterapeutického pracovisté:

— Krajsky urad Jihomoravského kraje, Brno, dne
17. 7. 2013 — zastupovanim CAE byla povéiena
Mgr. Barbora Bartlova, Ph.D.,

— Krajsky diad Usteckého kraje, Usti nad Labem, dne
2. 10. 2013- zastupovanim CAE byla povéfena pani
Petra Rostova, DiS.

— Krajsky urad Jihomoravského kraje, Brno, dne
18. 12. 2012 — zastupovanim CAE byla povéfena
Bc. Miroslava Cechova, DiS.

. Na zadost NCONZO v Brné zaslano stanoviska

CAE k odbornosti pracovni terapeut a navrhu akre-
ditovaného kvalifikacniho kurzu pracovni terapeut.
JelikoZz nadile neni vyjasnén pojem pracovni tera-
pie v legislativé a nejsou prehledné vymezeny oblasti
plsobnosti pripadného pracovniho terapeuta v systému
zdravotnich sluzeb v Ceské republice, CAE vyjadfila
silné znepokojeni se slucovanim kompetenci ergotera-
peuta s navrhovanou odbornosti pracovniho terapeuta.
V névrhu kvalifika¢niho kurzu jsme nabyli obavy ze
zasahovani do svébytného postaveni oboru ergote-
rapie a v praxi znaénému nevyjasnéni kompetenci
a uplatnéni profese ergoterapie versus pracovni tera-
pie. Nase stanovisko bylo konzultovano a podporeno
Doc. MUDr. Olgou Svestkovou, PhD., vyborem SRFM
v zastoupeni Doc. MUDr. Jifim Votavou a prezidiem
UNIFY. CAE poZéadala Ministerstvo zdravotnictvi, aby
iniciovalo jednani se zastupci odbornych spole¢nosti
sdruzujicich zdravotnické pracovniky piisobici v rdmci
1éCebné rehabilitace, a to predevsim se zastupci Spolec-
nosti rehabilitaéni a fyzikalni mediciny, Ceské asociace
ergoterapeutil, Unie fyzioterapeutti CR a garanty baka-
lafského studijniho oboru ergoterapie za tcelem vysly-
Seni jejich stanoviska k existenci odbornosti pracovni
terapeut. Jednani na MZ je planovano na 21. 1. 2014.
Pokud by nékdo ze ¢lenli mél zdjem o tuto problema-
tiku a chtél by prispét k argumentaci, prosim, zkontak-
tuje mé na jana.jelinkova@virginmedia.com. Dékuji
predem za iniciativu a spolupraci.

. Jednani CAE s VZP: dne 6. 12. 2013 probghlo

Na Ustiedi VZP jednani za G¢elem informovani a dis-
kutovani se zdstupci jednotlivych odbornych spo-
le¢nosti nastaveni odbornych kritérii, podle kterych
budou poskytovatelé hodnoceny pfi vybérovych fize-
nich na uzavieni smlouvy se zdravotni pojistovnou.
Béhem tohoto jednani byla se zastupci VZP dis-
kutovana moZnost udéleni vyjimky pro odbornost
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ergoterapeut ve vykazovani nékterych ergotera-
peutickych vykoni pod mzdovym indexem S2,
oproti stavajicimu S3. Bohuzel, jak jste mozna jiz
zaznamenali, doSlo k odloZeni platnosti nového
Sazebniku vykonti az na 1. 1. 2015 (puvodné bylo
planovana jeho platnost od 1. 1. 2014). Pro vyka-
zovani ergoterapeutickych vykoni v roce 2014 to
snazit iniciovat jednani s VZP a pokusime se jednat
o vyjimce ve vykazovani nékterych ergoterapeutic-
kych vykonii do doby platnosti nového Sazebniku
vykonii.

9. Vybor prodlouzil povéieni k zastupovani CAE
v akredita¢ni komisi MZ PaedDr. Evé Maté&jickové.

10.Pokracovani ¢innosti pracovni skupina CAE udélu-
jici souhlasna stanoviska vzdélavacim akcim. Cle-
nové skupiny: Mgr. Marcela Kryski, Mgr. Ludmila
Sajtarové, Bc. Doubravka Koubkova

11.Podékovani sponzortiim a partneriim za spolupraci
v roce 2013. Jmenovité firmam DMA Praha, s.r.o.,
Meyra CR, s.r.0., CZ. TECH Celékovice, a.s., Naklada-
telstvi Portél, s.r.o. Dékujeme velmi za podporu a dou-
fame v moznost dalsi spoluprice i v roce 2014.

12.Prace na zlepSeni podoby internetovych stranek
CAE.

13.Vybor se v tomto obdobi sesel k projednani ukoli
trikrat.

B.Realizované vzdélavaci akce CAE v obdobi
¢ervenec—prosinec 2013

1. Ve spoluprici CAE s ILA., s.r.o. v ramci projektu
,,Vyvoj metodiky pro evaluaci modifikaci doméciho
prostiedi osob se zdravotnim postizenim za tuCe-
lem zvysSeni jejich zaméstnatelnosti* se porddal dne
10. 10. 2013 odborny seminéi ,,Uvod do problematiky
modifikace domaciho prostiedi.” Seminaf lektorovala
Lisa Eksam, Ph.D. (Svédsko), Olga Novékova, MSc.,
Mgr. Katefina Machickova, Ph.D. Seminaf probéhl
v Emauzském opatstvi v Praze.

2. 25. celostatni odborna konference CAE. Konference
se konala dne 11. 10. 2013 v prostoraich Emauzského
opatstvi, Praha 2. Podrobnéjsi informace v samostat-
ném sdéleni.

3. Odborny kurz ,,Cvi¢eni paméti u senioru a lidi
s demenci*, termin 23. 11. 2013, Praha. Pod lektor-
skym vedenim Mgr. Jitky Suché, pocet vyucovacich
hodin 8.

C.Vyéet hlavnich iikolit CAE v roce 2014

1. Ucast na jednani na MZ dne 21. 1. 2014 k problematice
odbornosti pracovni terapie a navrhu kvalifikacniho
kurzu pracovni terapeut.

2. Iniciovani jednani s VZP o moZnosti udélené vyjimky
pro vykazovani né€kterych ergoterapeutickych vykoni
pod mzdovym indexem S2 (oproti stivajicimu S3)
do doby platnosti nového Sazebniku vykonu (vyhled
pro uvedeni v platnost 1. 1. 2015).

3. Ucast na pravidelnych jedndnich piipravného vyboru
Ceské komory zdravotnickych pracovniki (CKZP).

4. Pokracovani ¢innosti pracovni skupiny vydavajici sou-
hlasna stanoviska vzdélavacim akcim pro odbornost
ergoterapeut.

5. Revize stanov Ceské asociace ergoterapeutd dle poZa-
davkd nového Obcanského zakoniku, resp. trans-
formace obcCanskych sdruzeni na spolky dle nového
Obcanského zakoniku

6. Priprava a realizace vzdélavacich akci pro ergoterapeuty.

7. Vydani dvou ¢isel Informacniho bulletinu CAE (uzé-

vérka 1. Cisla kvéten, uzavérka 2. Cisla listopad 2014).

Dokonéeni tiprav webovych stranek CAE.

9. Vroce 2014 oslavi CAE 20. vyro&i od svého zaloZeni.
NaSim planem je toto vyroc¢i nalezité piripomenout
a oslavit. Z tohoto diivodu bychom radi pripravili
publikaci, ktera bude mapovat historii profesni
organizace i vyvoj ergoterapie v Ceské republice.
Radi bychom vas proto pozadali o spolupraci.
Prosime o zaslani fotografii z pracovist, vzdélava-
cich akci, setkani apod., dale ¢lankid, komentara ¢i
jinych forem sdéleni, které by planovanou publikaci
obohatily. Chceme pozadat i ,,pamétniky* o jejich
autentickou vypovéd. Bez vasi pomoci by publikace
jisté nebyla kompletni. Predem dékujeme vSem
za spolupraci. Také uvitime vaSe navrhy, jak by
bylo vhodné toto vyroci oslavit.

10.Spoluprace se zahrani¢nimi ergoterapeutickymi orga-
nizacemi (COTEC, WFOT).

*®

D.Plan vzdélavacich akei CAE na rok 2014

1. CviCeni paméti jako prevence a terapie — lektor
Mgr. Jitka Sucha (1 den)

2. Problematika postury a stability sedu v souvislosti
s vybérem a nastavenim voziku — lektor Zdena Fal-
tynkova (2 dny, teoreticka a prakticka cast, predpoklad
1. pololeti 2014)

3. Strategie/techniky presuni uzivateli voziku — lektor
Zdena Faltynkova (2 dny, teoretickd a praktickd ¢ast,
predpoklad podzim 2014)
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4. Terapie dysfagie (dechova cviceni, pée o mekké
tkané, posileni sily dychacich svalii a tim moZnost
ovlivnéni poruchy polykani) — lektor Mgr. Katefina.
Neumannova, Ph.D. (v jednéni)

5. 26. celostatni ergoterapeutické konference — podzim
2014

Valna hromada CAE 2013

Zapsala: Jana Jelinkovd, prezidentka CAE

Stanovy Ceské asociace ergoterapeutli ukladaji vyboru
svolat valnou hromadu nejméné jednou ro¢né. Valna hro-
mada CAE probéhla 11. 10. 2013 v Emauzském opatstvi
v Praze nasledné po ukonceni odborného programu 25. elo-
staitni odborné ergoterapeutické konference, kterd byla
poradana tamtéZ. Clenové byli v&as a opakované o jejim
konani informovéni prostfednictvim emailu a na interne-
tovych strankdch CAE. Valné hromady se zicastnilo cel-
kem 21 ¢lentt CAE s plnym &lenstvim, coZ ¢ini piiblizné
1/10 ¢lenské zakladny, nicméné podle stanov byla valna
hromada i v tomto poctu ¢lenil usnaSenischopna.

Program valné hromady

1. Schvaleni programu Valné hromady CAE — hlasovéni
¢lend.

2. Seznameni se stavem clenské zdkladny a finan¢ni situ-
aci CAE — A. Jersakova (pokladnik, sekretariat).

3. Pracovni skupina CAE — informovéni o udé&lovéni sou-
hlasnych stanovisek vzdélavacim akcim pro odbornost
ergoterapeut — M. Kryski (vedouci pracovni skupiny).

4. Informace o ptipravéach vzniku Ceské komory zdravot-
nickych pracovnikii a aktivit¢ CAE v pfipravnych jed-
nanich — K. Suldkova (2. viceprezidentka), K. Svécena
(¢lenka rozSiteného vyboru).

5. Aktivity CAE realizované v prvnim pololeti 2013
a plan aktivit pro rok 2014 —J. Jelinkova (prezidentka).

6. Informace o projektu ,,Vyvoj metodiky pro evaluaci
a modifikaci doméaciho prostfedi osob se zdravotnim
postizenim za dcelem zvySeni jejich zaméstnatelnosti
(Olga Novakovd)

7. Hlasovani valné hromady o odloZeni voleb do vykon-
ného vyboru CAE

8. Dotazy, pfipominky ¢lentt CAE

Ad bod 7. Programu valné hromady:

Vybor CAE pozadal valnou hromadu vzhledem k faktu,
7e tento rok konci volebni obdobi stavajiciho vykon-
ného vyboru CAE, o hlasovani o odloZeni voleb na rok
2014. Diivodem je predevsim zastupovani CAE ¢leny

stavajiciho vyboru v pripravnych jednanich ke vzniku
Ceské komory zdravotnickych pracovnikii a zdkonna
povinnosti transformace ob¢anskych sdruzeni na jinou
pravni formu dle nového Obcanského zakoniku, ktery
vySel v platnost k 1. 1. 2014. Vybor CAE se k tomuto
kroku rozhodl proto, Ze predavani celé agendy novému
vyboru povazuje za nepraktické vzhledem k objemu infor-
maci a k faktu, Ze stanovy CAE umoziiuji zménit délku
volebniho obdobi dle rozhodnuti valné hromady.

Vysledek hlasovani valné hromady:

— Souhlasite, aby byly volby do vykonného vyboru
CAE presunuty do roku 2014? Pro 18/ Proti 0/ Zdr-
Zel se 3. Posunuti voleb do vykonného vyboru CAE
bylo schvalenou jasnou vétSinou hlasd valné hromady
CAE.

— Souhlasite, aby vykonny vybor CAE pracoval
do novych voleb ve stavajicim slozeni? Pro 15/ Proti
0/ ZdrZel se 6. SloZeni stavajiciho vykonného vyboru
CAE bylo schvaleno jasnou vétsinou hlast valné hro-
mady CAE.

Podani vysvétleni k transformaci ob¢anskych sdruzeni

na spolky dle nového Obcanského zakoniku (NOZ)

e S acinnosti od 1. 1. 2014 dochézi ke zruSeni zakona
o sdruzovéani obcanti (83/1990 Sb. ,,ZoSO%) a k pre-
sunu pravni dpravy ob¢anskych sdruZeni (resp. spolki)
do nového obc¢anského zakoniku (89/2012 Sb.; ,,NOZ*)

* Transformace obCanskych sdruzeni na spolky probéhne
z velké ¢asti automaticky.

e JiZz dnem tc¢innosti NOZ se obCanska sdruzeni zaloZena
podle ZoSO budou povaZovat za spolky. Od tohoto
momentu se na n¢ budou vztahovat i v§echna relevantni
ustanoveni NOZ (§ 3041).

Co to znameni pro CAE?

e Dotiilet (tj. do 1. 1. 2017) — povinnost pfizptsobit své
stanovy pravni tpravé NOZ (§ 3041 odst. 2)

e Do dvou let bude potieba prizpusobit nové pravni
upravé svij nazev (§ 3042) — doplnit slova ,,spolek®
nebo ,,zapsany spolek®, nebo alesponi zkratku ,,z. s.*
Uvedené ustanoveni vSak pfipousti i vyjimky: ,, Prdv-
nickd osoba neni povinna prizpiisobit sviij ndzev témto
poZadavkiim, jsou-li pro to diileZité diivody, zejména
uZivala-li prdvnickd osoba sviij ndzev dlouhodobé
a je-li pro ni tak priznacny, Ze jeho zaménitelnost nebo
klamavost nelze rozumné predpoklddat.

* Do tii let doplnit do rejstiiku spolki adaje, které tam
nebudou automaticky pieklopeny ze seznamu obcan-
skych sdruZeni (resp. ze zakladnich registrit).
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Ohlédnuti za 25. celostatni odbornou
konferenci CAE

Dne 11. 10. 2013 CAE uspoiadala v pofadi jiz 25. celo-
statni odbornou konferenci s mezinarodni tcasti. Letos
jsme zvolily unikatni konferenéni prostory Emauzského
opatstvi v Praze, které se ucastnikiim velmi libily. Oproti
minulym letdm byla konference pouze jednodenni, nic-
méné program byl velmi obsahly a po odborné strance
i diky vybornym pfednasejicim velmi zajimavy a pod-
nétny.

Nase pozvani ptijala mimo jinych pani Eva Klusoniova,
kterd ndm pripomnéla vyvoj ergoterapie v Ceské repub-
lice, ddle MUDr. Martina Hoskovcova, kterd prispévkem
o rehabilitaci pacientd se spastickou parézou iniciovala
bouflivou diskusi, a vedouci fyzioterapeutka ze Sanatoria
Klimkovice referovala o CI therapy (Constraint- Indu-
ced Movement Therapy) v rehabilitaci po cévni mozkové
ptihodé. O vyuZiti pomdhajici a pocitacové techniky pro
zlepseni funk¢nich schopnosti lidi se zdravotnim postiZe-
nim informoval ve svém sdéleni Doc. MUDr. Jifi Votava
a Ing. Tomas$ Topinka. O zdkefné Huntingtonové cho-
robé a Spolecnosti pro pomoc pifi Huntingtonové chorobé
promluvila predsedkyné spolecnosti, PharmDr. Zdeiika
Vondrackova. Spolec¢nosti bychom také chtéli velmi podé-
kovat za skripta o ergoterapii, fyzioterapii a logopedii
u Huntingtonovy choroby, ktera obdrZel kazdy z dc¢astniktl
konference bezplatné.

Ze zahrani¢nich uUcCastnikd pfijala pozvani ergotera-
peutka Marieke Coussens z Arteveldehogeschool v Belgii.
Velmi milé a pfesvédc¢iva prednasejici ve svém prispévku
,.Helping children live their lives, the importance of play

to children’s development* ndm pripomnéla zasady ergo-
terapie nejen u déti, ale i dospélych, a upozornila na to,
jak malo Casu pfi planovani terapie vénujeme tomu, aby
samotnd hra byla cilem terapie.

Velmi dékuji v§em prednasejicim za kvalitni odborné
prispévky a zdjemce odkazuji na moznost piecteni abstrakt
jednotlivych sdéleni ve Sborniku prispévkil z konference
2013, ktery bude dostupny na www.ergoterapie.cz a kazdy
z Ucastniki jej také obdrZel na CD-rom.

V neposledni fadé bych rada pod€kovala vSem orga-
nizatorim, sponzordm i vSem studentim za perfektni
spolupraci pfi piipravé i pribéhu konference. Velké diky
také patii Centru sluzeb Slunce vSem, o.p.s., které pro nas
zajistilo vyborné obcerstveni a bezchybny servis.

T&ime se na Vas na konferenci CAE i v roce 2014.
Doufame, Ze bude také tak uspésnd jako ta letoSni.




Oldfich Matousek a kol.
Encyklopedie socialni prace
Encyklopedie socidIni prace (ESP) pfindsi pifes 200
hesel ze viech oblasti socidlni prace. Obsahuje
prehled klicovych pojmd, technik a metod socidlni
prace, ohrozenych skupin a poskytovanych sluzeb.
Hesla popisuji dany jev a jeho historii, hodnotovéa
vychodiska, aplikacni moznosti a vyzkum. ESP re-
flektuje doméci vyvoj oboru v evropském kontex-
tu a zohledriuje i $irsi mezindrodni zietel.

vdz.,, 5765s., 1099 K¢

www.portal.cz

Heinz-Peter Rohr
Nedostatecny pocit

vlastni hodnoty

Sebedestruktivni vnitini programy

a jejich piekonavani

Autor ¢tendfi pomédha sebedestruktivni vnitfni na-
programovani rozpoznat. Vychdzi z psychoanalyzy,
KBT, transakéni analyzy, existencidlni psychoterapie
— a s jejich vyuzitim ndsledné pomaha, jak ze sta-
rych programli vystoupit a zaujmout novy postoj
k sobé& i k Zivotu.

broz, 1765, 279 K¢

Roman Pesek, Jan Prasko, Petr Stipek
Kognitivné-behavioralni
terapie v praxi

Zkusenosti a doporuceni

Autofi pojednévaji o zkladech KBT, o hlavnich te-
rapeutickych dovednostech pfi préci s kognitivnimi
presvédcenimi, automatickymi negativnimi my3-
lenkami, emocemi a télem. Zabyvaji se terapeutic-
kym vztahem, pienosy a protipfenosy, praci s osob-
ni historii klienta, terapeutickymi dopisy a dalSimi
metodami zaméfenymi na zvladani emoci aj.
broz, 232., 399 k¢

Karel NeSpor

Sebeovladani
Stres, rizikové emoce a bazeni Ize zvladat!

Rozumné sebeovladani je klicem ke svobodé, lepsi-
mu zdravi, dobrym vztahdim a dspéchu. Tato kniha
je vhodnd téméf pro kazdého, kdo potiebuje zlepsit
sebeovlddani v nékteré oblasti Zivota — tedy naucit
se zvladat napf. stres, silné emoce, jidelni chovani,
nakupovani ¢i rGizné rizikové ndvyky. Zajimavost
a nazornost textu zvysuji Cetné piiklady a pribéhy,
mnohdy z kazdodenniho Zivota.

broz, 152s., 235 K¢

Karel Nespor

Sebeovladani

resrickové emoce a batei 126 i

portél

Stanislava Listiak Mandzakova
Sexualni a partnersky zZivot

osob s mentalnim postizenim

Autorka se zabyvd specifiky sexudlnich projevi
osob s MP i faktory, které jejich aktivity determi-
nuji, nevyhybd se otdzkdm spojenym s rizikem
otéhotnéni, prenosu chorob a zranéni. Sexudl-
ni projevy osob s MP nejsou jednoduse ,Citelné”,
pracovnikiim pomahajicich profesi chybi znalosti
o této tabuizované oblasti a misto toho vychdzeji
zmytd.

broz,, 184s., 365 K¢

Sexualni

2 partnersky Zivot
osob s mentalnim
postizenim

portal

Gale Holtz Golden

V sevieni touhy
Sexualni tajemstvi v psychoterapii

Autorka vychdzi ze soucasnych védeckych poznat-
kii i z bohatého pipadového materidlu a naznacu-
je moznosti soucasného pfistupu k tzv. zdvaznym
sexudlnim jedndnim a tajemstvim s tim spojenym.
Objasniuje univerzalni téma sexudlni obsese a jeho
dopad na oblasti vztahd, rodiny a spole¢nosti. Knihu
oceni psychologové, psychoterapeuti, psychiatfi, i i,
ktefi se ve svém Zivoté potykaji s tématy tzv. zdvaz-
ného sexudlniho jednani ¢ jejich blizci.

EDIGE SPEKTRUM |

broz,, 320s., 445 K¢
Jeffrey A. Kottler | John Bowlby
Profesni psychohygiena - Itrata ot sowor LB
S|
terapeuta psychohygiena Smutek a deprese - lh
e e , terapeuta 2 1] Coffloret - q 0,2 ztra
Cvicenia namety pro sebehodnoce'“’ sebe- Treti dil trllogle Vazba — Odlouceni — Ztrdta se tyka
rozvoj a péci o sebe sama problém{ Zalu a zdrmutku a obrannych procesi,

Kniha pomiiZe terapeutlim odhalovat vlastni
zdroje stresu a konfliktd; pracovat s protipieno-
sem nebo s intenzivnimi vztahy; 1é¢it osobni rény;
zlepSovat klinické dovednosti; zvySovat efektivi-
tu; zvy3ovat osobni vliv. Publikace je pInd riznych
dotaznikd, cviceni a namétd k zamysleni.

broz,, 184s., 315 K¢

portdl

jez se mohou objevit jako dlisledek tzkosti a ztra-
ty. Bowlby predloZil dikazy, podle nichZ je mozné
mnohé formy neur6z a poruch osobnosti pfipisovat
bud'absenci matefské péce, anebo preruseni vztahu
ditéte a matei'ské postavy. ,Ztrata mateiské postavy
dokéze vyvolat reakce a procesy, které stoji ve stfedu
z&jmu psychopatologie.”

vdz, 424s., 799 K¢

portal

http://obchod.portal.cz

www.facebook.com/nakladatelstvi.portal
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III. ODBORNA CAST

Vyuziti PowerPoint prezentaci v ergoterapii

Autor: Mgr. Svatava Bartoskovd
Pracovisté: Domov socidlni péce Hagibor, Praha

svatava.bartoskova@seznam.cz

Domov socidlni péce Hagibor (DSPH) poskytuje sluZby predevsim senioriim. Ergoterapie zde md své nezastu-
pitelné misto. Jednou z oblasti zaméteni ergoterapie v DSPH je trénink kognitivnich funkci. Ten probihd indi-
vidudlné i skupinové. V posledni dobé jsme zamérili pozornost k zaclenéni novych forem a zpiisobii zpracovdni
a pripravy materidlit potfebnych pro priibéh terapie s timto zamérenim.

Jednou z mozZnosti je vyuZiti aplikace Microsoft Office
PowerPoint jako soucasti tréninku kognitivnich funkci,
reminiscencnich setkani ¢i spoleCenskych her. Prezen-
tace mizZzeme vytvaret s riznym cilem a zaméfenim (tré-
nink kratkodobé ¢i dlouhodobé paméti, pozornosti, slovni
vybavnosti, vzpominani aj.). Lze je snadno upravovat
dle schopnosti a poteb klientli (velikost obrazk, textu).
Tento zplsob umoziiuje velmi rychle a jednoduse pfipravit
potfebny materidl pfimo na miru jednotlivym klientdm ¢i
skupiné klientt dle jejich z4jm1, zalib a prani.

Velkou vyhodou je nepfeberné mnozstvi volné dostup-
ného obrazového i textového materidlu na internetu, ktery
Ize vlozit, upravit a pouzit v PowerPoint prezentacich. Pti
praci s touto formou piipravy nezalezi na velikosti sku-
piny, vSichni ze zicastnénych vidi ve stejnou chvili stejny
objekt, terapeut nemusi obchazet ¢leny skupiny, ¢i posi-
lat obrazovy material po skuping ani jej tisknout ¢i kopi-
rovat v pozadovaném poctu. Dalsi vyhodou této formy
pripravy, oproti tiSténému materialu, je velikost obrazkd
i textu, kterd je samoziejmée vyrazné vétsi, at jiz pii spus-
téni na notebooku nebo pfi promitani na sténu ¢i promi-
taci platno, coz je predevSim pro seniory velmi podstatny
fakt.

Takto vytvofené prezentace maji své uplatnéni jak pfi
skupinové, tak individualni terapii, kdy je moZné praco-
vat timto zplsobem s klientem zcela imobilnim, upou-
tanym na lGZko, ktery se jinak Zadnych aktivit Gcastnit
nemuze.

NiZe jsou uvedeny konkrétni priklady ndmi vytvorenych
a pouZivanych PowerPoint prezentaci. U kaZdé je uveden
ticel, zpiisob, jakym byla vytvorena, postup prdce popr:
moznosti pouZiti.

Uplatnéni: trénink kognitivnich funkci, reminiscen¢ni
setkani, spolecenské hry.

Forma: individualni terapie, prace ve dvojici, skupinova
terapie.

Pomiicky: Notebook, projektor, bild zed &i promitaci
platno, popt. zaznamové formulare.

Moznosti:
1. Poznavaci hry
2. Pexeso — zapamatovani si obrazkd a jejich pozice
3. Héadani slov
4. Odkryvani obrazka

1. Poznavaci hry

Uéel: Skupinovy i individudlni trénink kognitivnich funkci

(dlouhodobé paméti, pozornosti, vybavnosti).

Cil: Poznat a pojmenovat objekty na snimcich.

— Jednotlivé prezentace jsou tvofeny snimky s vloZenymi
obrazky na riznd témata, napf. poznivani znidmych
osobnosti, uméleckych d€l, vlajek a dominant hlavnich
mést Evropy, mést, staveb CR, poznavani hub, psich
plemen aj.

Schéma prezentace

1. Uvodni snimek s instrukcemi k priibéhu prezentace
a zpiisobu vyplnéni formulai.

2. Hlavni sada snimkt (10-15). Snimky mohou byt opat-
feny napovédou (vybér ze tii moZnosti).
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POZNAVANI VYTVARNYCH DEL
série 1

« Série obsahuje 6 obrazi.

* Vasim ukolem je urcit autora obrazu.

* V prvnim kole jsou pouze obrazy,
bez napovédy.

* Ve druhém kole jsou tfi moznosti.

* Ve tfetim kole si miZete svij typ
zkontrolovat.

a) M. Ales
b)E. Manet
¢) A. Mucha

a) M. Ale$
b) E. Manet
c)A. Mucha

Pozndvaci hry

3. Kontrolni sada s uvedenim spravného nazvu ¢i vyzna-
¢enim spravné odpovédi.

— Jednotlivé snimky jsou opatifeny poradovym cislem,
které se shoduje ve vSech sadach.

— Ke kaZzdé prezentaci je vytvoren zaznamovy formulaf,
do kterého klient popf. terapeut zaznamenava nazvy
snimki ¢i oznaci vybranou odpovéd.

Postup:

— Seznameni s tématem a zadanymi instrukcemi.

— Vlastni prezentace, vypliiovani zdznamového formuléafe.

— Kontrola odpovédi, vyhodnoceni.

— Doplnéni podrobnéjsich informaci k jednotlivym snim-
kam.

— Diskuze k prezentaci, popft. vlastni zaZitky, zkuSenosti,
znalosti klient?.

Poznamka:

Prezentace maze byt soucasti tematického celku, pak
na ni navazuji dal$i dkoly na stejné téma.

Prezentaci je také moZno vyuZit k tréninku kriatkodobé
paméti, kdy je tkolem klienta zapamatovat si seznam

snimk a nasledné seznam vybavit a prepsat.

2. Pexeso — zapamatovani si obrazku

a jejich pozice

Ucel: Trénink kratkodobé a stiednédobé paméti, pozor-
nosti, prostorové orientace, schopnosti poznat a pojmeno-
vat obrazky.

Pexeso

Na snimek je vloZena tabulka s dvanacti poli, do kterych
se umisti libovolné obrazky bud samostatné ¢i ve dvo-
jici. Obrazky jsou voleny tematicky, napt. dopravni
znacky, barevné geometrické tvary, ovoce, hraci karty,
prfedméty denni potieby, podzimni tematika aj.

Na dal§im snimku se tyto obrazky skryji pod barevné
tvary, které se oznaci Cisly.

Ke kazdé prezentaci je vytvofen zaznamovy list,
do kterého si klienti po zhlédnuti a zapamatovani si
obrazku a jejich pozice tyto udaje zapisuji. Formular
muze byt vypracovan jako obdoba tabulky v prezen-
taci, do niZ klienti na dand pole vpisuji ndzev obrazku
nachdazejiciho se na pfisluSném misté, nebo miZe byt
zpracovan do sloupct, kdy do jednoho vpisuji nazev
obréazku a do druhého pfipisuji Cislo daného pole.

Postup:

Klienti pozorné sleduji po urcity ¢asovy usek obrazky.
Poté se prezentace posune na snimek se zakrytymi poli.
Klienti zapisuji zapamatované udaje.

Po vyplnéni zédznamového formulafe probiha kont-
rola skupinové. Terapeut se dotazuje, kde se ten ktery
obréazek nachdzi, ¢i naopak, co se nachazi v poli pod
¢islem 1 apod. Po zaznéni spravné odpovédi terapeut
dané pole odkryje. Postupné tak opét zakryté obrazky
odkryva.

Prezentace je spusténa v pracovnim reZimu s minima-
lizaci 1ist tak, aby mohl terapeut obrazky pomoci mysi
odkryvat (mazat barevné tvary).

Po skonceni prace se prezentace uloZi beze zmén, aby
se mohla opétné pouZzit.
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Hadejte slova 2. sport

Postup:

Rekapitulace slov

. Tereza 7. Kosile

- Pod barevnymi poli jsou ukryta pismena.
- Zvolte barvu, odkryje se pismeno.
- Hadejte zadané slovo, shirejte body.(12 slov)

PF.: Zenské jméno

. Fotbal
. Medvéd
. Jablko

8. Afrika
9. Housle
10.Bourka

A.K

. Postel
. Gustav

11.Bicykl
12.Londyn

o U A WN R

Hddej slova

3. Hadej slova

Uéel: Jedna se o spoledenskou hru zaméfenou na slovni

vybavnost, pozornost a pohotovou rychlou reakci.

— Na snimku je vytvorena liSta s Sesti poli, do kterych
jsou vepsana slova.

— Jednotliva pole jsou prekryta riznobarevnymi tvary.

— Snimek mizZe byt opatfen napovédou s kategorii, ze
které bylo slova vybrano napft. ovoce, odév, hudba aj.

— Razeni snimkd: instrukce, skryté slovo, odkryté slovo.
Série po 12ti slovech, na konci rekapitulace slov.

Postup:

— Kilient voli, které pole bude odkryto pomoci hraci
kostky s barevnymi stranami, nebo pomoci barevnych
Zetonu ¢i karet.

— Pfi hie je prezentace oteviena v pracovnim reZimu
s minimalizaci liSt tak, aby terapeut mohl volena pole
mysi odkryvat (mazat).

— Pfi uhodnuti slova se prezentace pro kontrolu sprav-
nosti posune na odkrytou variantu slova.

— Po ukonceni préce se prezentace pro dal$i pouZiti uloZi
beze zmén.

Moznosti vyuziti:

— Individudlni terapie, hra pro dva, ¢i ve skupiné.

— Slova se mohou pouZit téZ pro trénink kratkodobé
a sttednédobé paméti, pro tento ucel je na konci pre-
zentace rekapitulace slov, kterd si klienti maji zapama-
tovat a nasledné vybavit.

— Slova téZ mohou poslouzit pro vybavovani slovni
zasoby. Pomoci zadanych slov klienti tvofi véty, pfi-
behy.

4. Odkryvani obrazku

Uéel: Jedn4 se o spolecenskou hru zaméfenou na dlouho-

dobou pamét, vybavnost, pozornost a pohotovou rychlou

reakci.

— Na snimek je vloZen libovolny obrazek, ktery je zakryt
barevnymi poli rozli¢nych tvarii a velikosti.

— Jednotlivéa barevnd pole jsou ocislovana.

Postup:

— Klienti voli, které pole se bude odkryvat — slovné ¢i
losovanim ¢iselnych Zetont.

— Kdo prvni uhodne obrazek, ziskava bod.

— Snimky v prezentaci jsou fazeny: zakryty obrazek,
odkryty obrazek, pocet obrazkl v sérii cca 10.

— Prezentace je op€t oteviena v pracovnim rezimu s mini-
malizaci list, tak aby terapeut mohl dle volby klientli
snimek postupné rozkryvat (mazat oc¢islovana pole).

— Po uhodnuti obrazku se prezentace pro urychleni
a kontrolu spravnosti posune nize na odkryty obrazek.

Moznosti:

— Vhodné pro individudlni terapii, praci ve dvojici ¢i
ve skupiné.

— Variantou miZe byt rozkryvani obrazku nahodnym

Odkryvani obrdzkii
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poradim. V tomto piipadé je prezentace tvorena
pouze jednim skrytym obriazkem, ktery je zkopirovan
za sebou tak, Ze na kazdém dalSim snimku je vzdy
o jeden zakryvaci tvar méné, az se obrazek odkryje cely.
Klienti pouze sleduji a snaZi se uhodnout, jaky objekt
na obrazku je. V tomto pfipadé je prezentace spusténa
obvyklym zplisobem a ovlad4 se posunovanim snimk
mySi. Takto zpracované prezentace ukladame do sou-
boru s poradovymi Cisly (cca po deseti) a béhem prace
postupné spoustime jednu po druhé.

Zavér

Pfi tvorbé prezentaci vychazime z biografickych tudajt
o klientech, znalosti jejich zajmu, zalib, pfani a potieb.
Prostfednictvim takto zpracovanych materidld mizeme
klientim nabidnout to, co je jejich srdci a o¢im blizké,

napf. rodny kraj, mista, ktera radi navs§tévovali, véci, které
jim pfinasely radost. MizZeme jim pfiblizZit a pfipomenout
¢innosti a zajmy, kterymi se zabyvali dfive, jako napf. ces-
tovéani, uméni, houbateni, lasku ke zvitatim aj. Na vybéru
témat se mohou klienti podilet i sami.

V naSem zafizeni pouZivime PowerPoint prezentace
jiz nékolik mésicli a madme s nimi velmi dobré zkuSenosti.
Klientiim se nové forma predkladani témat a feseni ukol
s vyuzitim moderni techniky velmi zalibila, reakce jsou
veskrze pozitivni. Ochotné na tématech a zaméteni pre-
zentaci spolupracuji.

Dobré zkuSenosti mame i pfi individudlni terapii. Kli-
enti, ktefi se nemohou nebo nechtéji icastnit skupinovych
aktivit, prijali tento zplisob aktivizace vstficné, a to pre-
devS§im proto, Ze jim jsou timto zpisobem predkladéna
témata, o kterd maji zajem, jsou jim blizka, znama a pii-

vvvvv

a aktivity ze strany klienta.

Huntingtonova choroba

Autor: PharmDr. Zderika Vondrdckouvd, piedsedkyné spolecnosti
Pracovisté: Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonové chorobé, SPHCH, Velké namésti 37, Hradec Krdlové

www.huntington.cz

Spolecnost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé
(SPHCH) byla zaloZena v roce 1991 jako svépomocné
obcCanské sdruzeni, aby vytvorila podpirny a vzdélavaci
program na pomoc pacientim trpicim Huntingtonovou
chorobou (HCH) a jejich rodindm, aby lépe porozumély
problémtim a byly schopny je piekonavat.

Huntingtonova choroba (HCH) je dédi¢né neurode-
generativni onemocnéni, charakterizované mimovolnimi
pohyby, poruchami chovéani a demenci. K nastupu ptiznaka
dochazi obvykle v dospélosti, nejcastéji mezi 35.—45.
rokem Zivota. Progresivni ubyvani télesnych a dusSevnich
schopnosti vede k uplné zavislosti pacienta na péci okoli.
Je to 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. U¢inn4 1é¢ba dosud neexistuje. P¥ibuzni a partnefi
postizenych i osoby v riziku jsou obvykle po léta konfron-
tovani s povahou i pribéhem choroby. Mivaji velmi pies-
nou predstavu o jeji neodvratnosti i o dédicném pienosu.
Rodina se dostava do socidlni izolace, predevSim kvili
zméné Zivotniho stylu a nepochopeni okoli. Nékdy miize

hrat znacnou roli téZ snaha onemocnéni utajit. Zatéz je
umociiovana pocitem vyjimecnosti, danym fidkym vysky-
tem onemocnéni. Rodina obvykle neznid kromé piibuz-
nych nikoho se stejnymi problémy a ani u odbornikii vZdy
nenalezne patfi¢né pouceni

V Ceské republice se predpoklad4 kolem 700—1000
nemocnych s Huntingtonovou chorobou a 4 000-5 000
osob v riziku nemoci. Spole¢nost proto nepracuje pouze
pro pacienty trpici HCH, ale téZ pro osoby v riziku a pro
pecovatele, na které je kladeno nejvétsi, a Casto desitky let
trvaji bfemeno péce o celou rodinu. Dal§im velkym pro-
blémem jsou déti v rodinach, kde je nemocny otec nebo

vvvvvv

vvvvvv

kého testovani a dalSiho vyrovnani se s osudem. Zde mé
nejveétsi vyznam edukace genetiki, psychologli a psychi-
atraQ.

HCH bere pacientiim postupné vSe, hovotime zde o tzv.
izolovaném kognitivnim deficitu. Znamena to, Ze pro tyto
pacienty jsou denni rutiny potfebné pro vykon vSednich
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dennich cinnosti ¢asto zapomenuty a pacienti maji pro-
blémy s provadénim dfive automatizovanych pohybu
a s planovanim béznych ¢innosti. Bylo prokdzano, Ze exis-
tuje vyznamna souvislost mezi funkénimi schopnostmi
pacienta na jedné stran¢ a poruchou kognitivnich funkci
na strané druhé. Z tohoto divodu ma byt trénink kognitiv-
nich funkci nedilnou soucésti terapie pacientd s HCH.

Ergoterapeuticka a fyzioterapeutickd péce u pacientli
s HCH na zakladé vSech vyzkumd, které byly provadény
po celém svéte je prokazatelné nesmirné dulezita a umoz-
fluje pacientiim udrZet si své schopnosti a svou sobéstac-
nost co nejdéle. Proto v€asna a dlouhotrvajici individudlni
ergoterapeuticka a fyzioterapeutické péce je soucésti kom-
plexni rehabilitace pacientt s HCH. Tato pomoc jim dava
nadéji, Ze vSe nepiijde tak rychle a Ze je o né jeSté stale
zéjem. Je to podstatné i pro jejich dusevni pohodu. V CR
zatim neméame povédomi, Ze by tento typ péce byl paci-
entim nabizen a byl béZnou soucasti terapie. Zatim je to
spiSe na individualnim pfistupu pecovateli.

Terapeuty, ktefi se maji s pacientem s HCH setkat
poprvé a nemaji s nimi zkusenost, je vSak vZdy tfeba upo-
zornit, Ze existuje jeden velky komunikacni problém, ktery
opét vyplyva z projevli nemoci. A tou je spravni motivace
pacienta ke spolupraci. Pacienti se Casto za sebe stydi, Ze
spoustu ¢innosti jiZ nezvladaji a velmi dobfe si uvédomuji
své handicepy (Spatnd komunikace, mimovolni pohyby,
kiece, problémy s paméti, podrazdénost, atd.) jsou proto
velmi Casto netrpélivi, podraZdéni atp. PakliZe se pacienty
podati zmotivovat ke spolupraci, musi to terapeut pocito-
vat jako velkou odménu za svou préci.

Pokud mate zdjem a nebojite se zkusit tuto vyzvu,
¢ili pacienta s HCH, budeme velice radi, kdyZ pozadate
o dal$i informace a spolupraci s SPHCH. Nevahejte se
s nami spojit!

Spolec¢nost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé byla
zaloZena 14. 5. 1991 jako svépomocné neziskové obCanské
sdruZeni v Praze. Zakladatelkou byla MUDr. Jana Zidov-
ska, CSc., ktera ji také deset let vedla. Prvni impuls pfiSel
z Mezinarodni organizace pro pomoc pii Huntingtonové
chorobé (IHA) od tehdejSiho predsedy Gerrita Dommer-
holta, ktery krétce po ,,sametové revoluci® v kvétnu 1990
oslovil CR s nabidkou pomoci pii zaklddani svépomocné
organizace pro toto fidké onemocnéni.

IHA byla zaloZena jiZ v roce 1967 Marjorie Guthrie,
vdovou po americkém folkovém zpévikovi Woody Guthrie
(1912-1967), ktery trpél Huntingtonovu chorobou. Matka
a bratr Gerrita Dommerholta také zemfeli na HCH.

Vzhledem k odbornosti MUDr. Jany Zidovské (psychi-
atrie s nastavbou lékarské genetiky) byla povéfena vybo-
rem Spolecnosti lékatské genetiky, aby zmapovala situaci
v Cechich a zacala spolupracovat s Gerritem Dommer-
holtem. Béhem druhé poloviny roku 1990 tak navazala

MUDr. Zidovska pies Gerrita dobré styky nejenom s nizo-
zemskou, ale i kanadskou a australskou organizaci, které
poskytly fadu informacénich materiali, aby si mohla
vytvofit pfedstavu o cilech a dopadu cinnosti takovychto
svépomocnych organizaci.

Prvotnim tikolem bylo oslovit v ramci Cech a Moravy
co nejvice rodin s vyskytem HCH a zjistit jejich zdjem
o vybudovani svépomocné organizace, kterd by poskyto-
vala vSestrannou podporu a pomoc rodindm s vyskytem
HCH. Najit tyto prvni rodiny bylo velice obtizZné. Neexis-
toval specialista se systematickym dlouhodobym zdjmem
o tuto diagnézu a napiiklad na neurologické klinice
v Katefinské ulici v Praze, kde se pozdéji konstituovala
pracovni skupina pro HCH, se za obdobi poslednich 20
let (1970-1990) podafilo najit jen 17 pacientd. V Thoma-
yerové nemocnici v Praze diky MUDr. Evé Havrdové, se
naslo dalsich 10 pacientq.

Prvni osobni setkéni s ¢leny rodin probéhlo v Praze dne
11. 4. 1991 za dcasti G. Dommerholta, ktery pfitomnym
25 osobam z 16 rodin vysvétlil cile a vyznam svépomoci,
kterd v té dobé byla pro nas az na vyjimky neznamou.
ZaloZeni organizace bylo jednoznacné uvitano a zédhy byla
SPHCH registrovana jako obcanské sdruzeni s celostatni
plsobnosti.

Dne 15. 7. 1991 bala SPHCH pfijata téZ za ¢lena Mezi-
narodni asociace (IHA), pozdéji i Evropské asociace.
Clenstvi nam zajistuje volny pfistup k fad& informacnich
materidlli a pfinasi mnohé obohacujici kontakty a inspi-
raci pro praci ¢eské spolecnosti. Rovnéz jsme se stali Cleny
¢eskych zastfesujicich pacientskych organizaci (NRZP —
Narodni rada zdravotné postizenych, CRHO — Ceska rada
humanitarnich organizaci), cozZ ndm zjednodusSuje zadosti
o dotace, bez nichZ by nebyla moZn4 dalsi ¢innost.

V bieznu 1991 se uskutec¢nil prvni vikendovy Rekon-
di¢né-edukacni pobyt v Hornich Befkovicich, nasledné
v kvétnu druhé vikendové setkani za pritomnosti Gerrita.
Na jare 1992 také vyslo prvni Cislo periodického zpravo-
daje Archa. V Cervenci 1992 se uskutecnilo prvni jedno-
denni setkani SPHCH na Moravé — v Brné. Vikendova
setkani se poradaji 2x rocné, z toho na jare vZdy na Morave,
2x ro¢né vychazi zpravodaj Archa a bylo vyddno mnoZzstvi
informacnich letakd a broZur, pokryvajicich celou proble-
matiku HCH.

Postupné byl vytvoren multidisciplinarni tym odbor-
nikdl (genetik, psycholog, psychiatr, neurolog, ergote-
rapeut, logoped, détsky psycholog, socidlni pracovnik),
ktery se nejen podili na ¢innosti SPHCH, ale pii své
odborné praci (publikace, prednéasky, vyuka) seznamuje
s problematikou HCH u nés a zdiraziluje nezastupitelny
vyznam zpétné vazby poskytované od rodin. Bez svépo-
mocné organizace by v Cechich bylo daleko problema-
tictéjSi predevSim zvladnuti pfistupu ke genetickému
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testovani metodou pfimé DNA analyzy, které je v CR
dostupné od r. 1994.

Po roce 1999 byla navazana uzka spolupréace s Diecézni
katolickou Charitou (DKCH) v Hradci Kralové, kam se
v roce 2006 preneslo i sidlo spolec¢nosti z pivodniho sidla
v Praze.

Na navrh RNDr. Jifiho Stejskala, feditele kralové-
hradecké DKCH byla zfizena ptjcovna zdravotnickych
pomiicek pro pacienty s HCH, kterou provozuje pravé
kralovéhradeckd DCH. Diky intenzivni korespondenci
Ing. J. Hrudy s anglickou firmou Kirton a diky financim
z Ttikrélové sbirky byla na konci roku 2003 zakoupena
prvni specidlni kiesla pro pacienty s HCH pod ndzvem
Halesworth a vanové zvedaky Aquatec Fortuna.

V roce 2005 byl sortiment rozsifen ze stejnych zdroji
o novy typ kiesla od stejné firmy pod ndzvem Omega.
Na konci roku 2005 se ndm po nékolikaleté spolupraci
s firmou PROMA REHA Cesk4 Skalice, podafilo nakou-
pit do pujcovny prvni dvé polohovaci elektricka lazka,
kterd maji specidlni polstrovani a upravené bocnice pro
pacienty s HCH. V roce 2006 byla dokoupena opét z Tti-
kralové sbirky dalsi ldZka. Déle jsme nechali usit antide-
kubitni podlozky na tato kiesla, které si mohou rodiny pro
své pacienty v pij¢ovné zakoupit.

Znak

Jednim z pozndvacich zna-
meni vSech sdruZeni a spo-
le¢nosti po celém svéte je
symbol, nebo pfesnéji znak,
ktery pouzivd i SPHCH. Znak
predstavuje hlavu a horni torzo
jedince, nebot Huntingtonova
choroba muze postihnout jak
dusevni tak fyzické funkce.
Zmenseny prostor uvnit sym-
bolu odrdzi omezené fyzické
anebo duSevni schopnosti
postizené osoby.

Symbol je na misté kvétu
rostliny, aby byl znazornén rist
a rozvoj cinnosti spolecnosti
pro Huntingtonovu chorobu na celém svété a je také zna-
menim nadéje - zndmkou, Ze aktivita a ispéchy posledniho
desetileti budou mit pokracovani, stejné jako nadéje vSech
lidi, ktefi jsou spojeni s SPHCH a bojuji s touto zdketnou
nemoci.




HUNTINGTONOVA
CHOROBA

NENi ONEMOCNENIM POUZE
JEDNOTLIVCE, ALE CELE RODINY,
A TAK JE TREBA K HCH PRISTUPOVAT

V CESKE REPUBLICE
STALE NEEXISTUJE
POBYTOVE

A PECOVATELSKE
yAN:1vA= 1 82:10)
PACIENTY S HCH

I PRES EDUKACI O HCH JSME

V CR STALE NA ZACATKU
CESTY JAK V RODINOACH,
TAK U PROFESIONALU

SPOLECNOST PRO POMOC PRI
HUNTINGTONOVE CHOROBE

NEZISKOVE PACIENTSKE OBCANSKE SDRUZENI S CELOREPUBLIKOVOU PUSOBNOSTI

FAKTA K ROKU 2013

PharmDr. Zderika Vondrackova, predsedkyné

Ing. Jifi Hruda EUR ING, mistopredseda

MUDr. Jana Zidovsk4, CSc., Elenka rady

650 ¢lend, 142 aktivnich Elend

V Ceské republice se predpoklada kolem 700-1.000
nemocnych s Huntingtonovou chorobou a 4-5x vice osob

v riziku (4.000-5.000 osob).

Finance ziskava spolecnost z darti a dotacnich program,
dotace z Ministerstva zdravotnictvi CR byly na rok 2013 nulové.

HLAVNI CiLE SPHCH

Zajisténi kvality zivota a standardii péce pacientdim s HCH
v celé CR

Aktivni psychologicka podpora osob v riziku a jejich ochrana

proti diskriminaci

Podpora pecovatelim a détem z rodin s vyskytem HCH
Podpora vyzkumu HCH pri zajisténi ochrany osobnich udaji
pacient( a jejich rodin

Edukace a vSeobecna osvéta o HCH

CINNOST SPHCH SMERUJE

K rodiné K profesionalim

— Pacientovi — Lékarum a terapeutiim

— Osobam v riziku nemoci - OSetrovatelskému personalu
— Pecovateltim — Socialnim pracovnikim

— Détem

SPOLUPRACE
S KLINICKYM I ZAKLADNIM
VYZKUMEM HCH

2008 LaboratoF bunééné regenerace a plasticity Ustavu Zivogisné
fyziologie a genetiky Akademie véd CR v Libéchové

2006 EHDN - studie REGISTRY

1996 Ustav lékarské genetiky a fetalni mediciny a LF Univerzity

Palackého v Olomouci

Klinicko—vy a [ Centra idovych
onemocnéni Neurologické kliniky a Centra klinickych
neurovéd, oddéleni genetiky a psychiatrie 1. lékaské fakulty
Univerzity Karlovy a VSeobecné fakultni nemocnice v Praze

1992

PROBLEMY SPHCH V CR

1

Nevyhnutelnost reseni HCH
spolecnosti, i kdyz je to nelécitelna
fidka diagnéza

Podcenovani prace pacientské
organizace ze strany statnich urada

Nedostatek dobrovolniki
a profesionald, ktefi by se aktivné
podileli na praci v SPHCH

HISTORIE

SPHCH byla zaloZena 14. 5. 1991 v Praze. Zakladatelka a prvni
predsedkyné byla MUDr. Jana Zidovska, CSc. Pomoc pfi zaloZeni
poskytl pan Gerrit Dommerholt, tehdejsi prezident IHA.

CLENSTVI

MUDr. Jana Zidovské, CSc.
Gerrit Dommerholt

Rada SPHCH ~ PharmDr. Zdefika Vondrackova,
Ing. Ji MUDr. Jana Zidovska, C:

w N =

IS

Multidisciplindri tym specialisti ~ Prof. MUDr.
Jan Roth, CSc.; PhDr. Jana Koblihova; MUD. Jana
Zidovska, CSc.; MUDT. Jiii Klempif, PhD.; Mgr.
Zuzana Lebedova; MUDr. Tereza Uhrova, PhD.

V CESKYCH A MEZINARODNICH

ORGANIZACICH

Od roku 2006
Od roku 2004
Od roku 1997
Od roku 1991
Od roku 1991
Od roku 1991

EHDN - European Huntington's Disease Network

KPZ - Koalice pro zdravi

EURORDIS — Evropsk le¢ pro vzacna

IHA - International Huntington Association

EHA - European Huntington Association

NRZP CR - Narodni rada osob se zdravotnim postizenim v CR

EHDN ma v CR pouze jedno aktivni centrum v Praze.

SOUHRNNE VYSLEDKY GENETICKE DIAGNOSTIKY

Prediktivni testovani 1996-2013/06,
podle center

Praha
187, 83,83%

Praha
1376; 89,06%

Diagnostika dospélych s klinickym
podezienim 1996-2013/06

Prediktivni testovani 1996 — 2013/06,

Diagnostika dospélych s klinickym

vysledky podezienim 1996 — 2013/06, vysledky

- Olomouc

Celkem pozitivni
Pozitivni - Praha

SPHCH BY NEFUNGOVALA BEZ POMOCI EMPATICKYCH
PROFESIONALU A DOBROVOLNIKU

VSEM VELICE DEKUJEME

SPOLECNOST PRO POMOC PRI HUNTINGTONOVE
CHOROBE

Velké namésti 37, 500 01 Hradec Krélové
Bankovni spojeni: 1543349/0800

e-mail: info@huntington.cz

web: www.huntington.cz

AUTORI POSTERU

SPONZORI A PARTNERI

PharmDr. Zderika Vondrackova

zdenkavondrackova@seznam.cz

Pavla Sasinkova

pavla.krapacova@seznam.cz

L.
7] gos Pojistovna

<

Kralovéhradecky ~ Teva Pharmaceutic ~ CSOB Pojistovna,
aj

Ing. Martina Musilova
office@huntington.cz

Diecézni katolicka

STATISTIKY ZA ROK 2012

Dle zdravotnické statistiky z r. 2012 je v CR oficielné
registrovano 444 zijicich pacientii s HCH. Z toho 75 % ve véku
20-64 let a 3 pacienti jsou déti do 19 let. V uvedeném roce
2012 bylo diagnostikovano 95 novych pacient.

mladsi 19 let

_ 20-64let
m starsi 65 let

CINNOST SPHCH

2013  Zajisténi financovani éinnosti SPHCH ze soukromych
zdrojli a od farmaceutickych firem

Jednani s MZ CR o specializovaném pobytovém
zarizeni pro pacienty s HCH a o uhradé pfipravku
Tetmodis 25/112 thl.

2012 Setkani se zastupci HDYO, zakladatelem Matthew

Ellisonem z Anglie a Mariannou Klimontowicz z Polska

0d 2010 Pravidelné poradani letniho rekondi¢niho tabora pro
déti z rodin s HCH

2010 Usporadani XIIl. kongresu EHA a spoluporadani

konference EHDN v Praze v hotelu HILTON

2009 Vydani edukativniho DVD pro terapeuty a pecovatele

pacientl s HCH

2008
s HCH k respitnim a vyjime€né i k trvalym pobytim

2007 V CR je mozné podstoupit preimplantaéni genetickou
diagnostiku (PGD) u HCH v Brné a v Praze s ¢astecnou

uhradou ze zdravotniho pojisténi

2007 Skoleni a e-learning zdravotniki o doméaci péci

a komunikaci s pacienty s HCH

2004 Ze spoluprace s SPHCH vyslo romanové zpracovani

HCH v knize ,Prelet smrtihlava“ od Marka Vladara

0d 1991 Pravidelné vydavani edukacnich matrial o HCH pro

pecovatele, rodiny i odborniky
0d 1991
0d 1991

Pravidelné vydavani Zpravodaje Archa — 2x rocné

Pravidelné poradani Rekondi¢né-edukacnich
vikendovych pobytl — 2x roéné

PUJCOVNA .
ZDRAVOTNICKYCH POMUCEK

V provozu od prosince roku 2004. Provozovana ve spolupraci
s Diecezni katolickou charitou v Hradci Kralové. Hodnota
pomiicek je 783 705 K¢; ziskano predevsim z Trikralové sbirky.

SORTIMENT PUJCOVNY

Vanovy zvedak firmy Aquatec Fortuna. Kreslo Halesworthk

a Omega od britskeé firmy Kirton. Specialné upravené elektricky
nastavitelné lizko s ¢alounénymi zvySenymi bocnicemi od
firmy PROMA REHA, s.r.0.

Vanovy zvedak

~

Specialni kieslo Omega (Kirton)

@

Specidlni nastavitelné lizko
s boénicemi (PROMA REHA, 5.1.0)

s [

Pardubicky kraj

[ X ]
Vidni vybor
pro zdravotné
postizené obéany
Vlada CR

charita CR
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DalSi dilek do skladanky podpory lidi se zdravotnim postizenim
,Problematika modifikace domaciho protsiedi‘

Autor: Mgr. Katerina Machdcovd, Ph.D.
Pracoviste: ILA, s.r.o.

katerina.machacova@yahoo.com

Bezbariérové prostiedi je jednou z nutnych podminek
Uspésné socidlni a pracovni integrace osob s télesnym
postiZzenim. Naprosta vétSina téchto lidi je obklopena nej-
riznéjSimi bariérami fyzického charakteru. Tyto bariéry
jsou casto jedinou prekazkou, kterd je v rdmci moZnosti
déli od navratu do normalniho Zivota. Nutnost odstranéni
bariér si dobfe uvédomuji v zahranici, zejména ve vyspé-
lych zemich EU, jako napiiklad ve Svédsku, kde se této
oblasti obecné vénuje hodné& pozornosti. V Ceské repub-
lice je tato problematika zatim ponékud opomijena. A to,
i pfestoze naprostd vétSina osob se zdravotnim postiZe-
nim (OZP) bydli ve standardnim obydli, které je bezba-
riérové spiSe vyjimecné. Tato situace ma zajisté vicero
dtvodi. Jednim z nich je skutecnost, Ze u nas neexistuje
systematicky pristup k odstrafiovani bariér. Kromé faktu,
7Ze ergoterapeuti nemaji navstévy spojené se zajiStova-
nim bezbariérového prostfedi v domacnosti nebo na pra-
covisti svych klientd v pojiStovnou hrazenych tkonech
(i kdyZ nové moznosti v podobé hrazeni dopravy zdra-
votnického pracovnika v navstévni sluzbé jsou jiz defino-
vané ve vyhlaSce MZ CR ¢&. 396/2010 Sb. a mély by vejit
v platnost od 1. 1. 2014), zcela chybi metodika hodno-
ceni potfebnosti, rozsahu a typu nezbytnych tprav doméa-
ciho prostredi. Ergoterapeuti proto domaci navstévy casto
vypoustéji, nebo realizuji jen zfidka, pokud jim to dovoli
chod a vedeni pracovisté. Zaroveni hodnoceni provadéji
spiSe intuitivné a na zdkladé€ svych praktickych zkusSenosti,
nikoliv na zdkladé obecné piijaté objektivni metodiky.

ILA, s.r.o. spolu s Ceskou asociaci ergoterapeutil
a dvéma zahrani¢nimi partnery vyviji v ramci projektu
,»Vyvoj metodiky pro evaluaci a modifikaci doméciho
prostiedi osob se zdravotnim postizenim za tcelem zvy-
Seni jejich zaméstnatelnosti® (CZ.1.04/5.1.01/77.00330)
metodiku pro zhodnoceni a tpravu domaciho prostredi
OZP. Projekt je financovan z Opera¢niho programu Lid-
ské zdroje a zaméstnanost (prioritni osa Mezindrodni spo-
luprace). Cilem projektu je usnadnit a zefektivnit praci
ergoterapeutll a prispét tak ke zvyseni socidlni a pracovni
integrace osob s télesnym postiZzenim. Pravé problematika
pracovni integrace téchto osob je jednou z nejzévaznéj-
Sich otazek socidlni péce, které je celoevropsky vénovéana

zvySena pozornost. Je zndmo, Ze seberealizace v zamést-
nani mé vyrazné terapeutické ucinky. Kromé udrzeni eko-
nomické sobéstacnosti pozitivné ovliviiuje sebeuspokojeni
a zlepSuje kvalitu Zivota jako takového. JenZe pravé tito
lidé se potykaji s vét§imi bariérami na trhu prace. Aktivni
politika podpory zamé&stnanosti v Ceské republice predsta-
vuje nejriznéjsi rekvalifikace, investi¢ni pobidky, verejné
prospésné prace, spolecensky ucelna pracovni mista, pie-
klenovaci ptispévky ¢i pfispévky na dopravu zaméstnancd.
Vsechny tyto snahy jisté pfispivaji ke zlepSeni situace, ale
napfiklad pro osoby s télesnym postiZzenim jsou nevyuZi-
telné, pokud nedoslo k adekvatni adaptaci a modifikaci
prostiedi, ve kterém Ziji.

Naplni je prevzeti metodiky béZné pouZivané v zahra-
ni¢i a jeji prizpisobeni ceskému prostiedi. Projekt je
koncipovan tak, aby zdsadnim zplsobem pfispél k efek-
tivnimu a dlouhodobému feSeni otdzky zaméstnanosti
osob s t€lesnym postizenim v Ceské republice. Vysledkem
bude metodika, na jejimz zakladé bude moZné stanovit typ
a rozsah nezbytnych adaptaci a modifikaci domaciho pro-
stiedi, ve kterém se obcan s télesnym postiZzenim nachazi,
a efektivné tak pomoci odstranit bariéry, které tuto sku-
pinu obyvatel izoluji mimo jiné od pracovnich pfileZitosti
a vyrazné tak ovliviiuji jejich Zivot. Podle Dr. Ingely Peter-
son z Karolinské university ve Svédsku ma modifikace
domadciho prostiedi zcela zasadni vliv na zvysSeni pocitu
sobéstacnosti, bezpec€i a schopnosti vritit se ke svému
plvodnimu ¢ alternativnimu  zaméstnani. Zaroven
Dr. Peterson zjistila, Ze delSi ¢ekaci doba na modifikaci
domadciho prostfedi ma negativni vliv na psychiku osob
a sniZuje schopnost jejich rychlého navratu do pracovniho
procesu.

Mira rozpracovani jednotlivych feSeni a jejich efektiv-
nost se samoziejmé ligi. Svédsko je obecn& povaZovano
za stat, ktery mé excelentni systém socialni podpory a pro-
blematika socidlni a pracovni integrace osob se specific-
kymi potfebami je tam systematicky feSena a podloZena
kvalitnim védeckym vyzkumem. Proto je jednim z naSich
partnerd Department of Health Sciences pti Faculty of
Medicine na Lundské Universit& ve Svédsku. Jde o vysoce
kvalifikované pracovisté¢ s dlouhou védecko-vzdélavaci
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historii. Univerzita byla zaloZena jiZ v roce 1666 a v sou-
Casné dobé je nejstar$i a nejvétsi univerzitou ve Skan-
dinavii. Podle hodnoceni QS World University Ranking
dlouhodobé patii mezi 100 nejlepSich univerzit na svété.
Garantem mezinarodni spoluprice na tomto projektu
je Dr. Agneta Finge, kterd se ve svém vyzkumu zabyva
vztahy mezi domacim prostifedim a mirou spolecenské
integrace osob s poruchami hybnosti. Jejim specifickym
zaméfenim jsou pravé adaptace a modifikace domaciho
prostiedi a pouZivani kompenzacnich pomtcek za ticelem
zvyseni sobéstacnosti a mobility u téchto osob.

Detailné jsme se s timto pracovistém seznamili
na stazi, ktera probéhla v ramci prvni realiza¢ni faze pro-
jektu, tedy v ¢ervnu 2013. Kromé teoretickych vychodisek
jsme méli unikatni prileZitost navazat dilezité kontakty
a poznat i klinickou praxi ve Svédsku. Osobné& jsme se
setkali i s autory mezindrodné uznavané a velmi propra-
cované metodiky ,,Housing Enabler — Susannou Iwar-
son a Bjornem Slaughem. Pravé jejich metodika je hlavni
inspiraci tohoto projektu. Musi byt ov§em pfizplisobena
naSim potfebam a Ceskému prostiedi. Rovnéz bude dopl-
néna nastrojem s nazvem ,,Usability in My Home*, ktery
vyvinula Dr. Agneta Finge, a ktery bere v tvahu prefe-
rence a potreby klienta. S obéma metodikami jste méli

prilezitost se podrobnéji obezndmit na seminafi ,,Uvod
do problematiky modifikace doméaciho prostiedi*, ktery se
uskutecnil 10. fijna 2013 v Emauzském opatstvi. Jednou
z prednaSejicich byla i Dr. Lisa Ekstam z Lundské univer-
sity, ktera piibliZila ergoterapii ve Svédsku.

Druhym partnerem projektu je portugalské Centro de
Reabilitagao Profissional de Gaia (CRPG). Jde o nezisko-
vou organizaci, kterd byla zaloZena v roce 1992 a je zamé¢-
fena na poskytovani komplexniho servisu pro osoby se
specifickymi potfebami s cilem zvySeni jejich socidlni inte-
grace. V soucasné dobé disponuje 90-ti clennym tymem,
ktery kazdoro¢né poskytne sluzby 2 400 klientim. S jejich
praci budete mit moZnost se seznamit na planovaném semi-
nafi, ktery se uskute¢ni na jate pfistiho roku. CRPG kromé
rehabilitace zajistuje sluzby v oblasti preskripce kompen-
zacnich pomucek, rekvalifikace ¢i podpory zaméstnanosti.
Jde tedy o velmi komplexni servis, ktery miiZe byt rovnéz
velkou inspiraci pro praxi v Ceské republice.

Zdroje:

Peterson, 1. Everyday life and home modification for older adults — Impacts,
concepts and instrument development. Karolinska Institutet, Stockholm. 2009.
ISBN 978-91-7409-268-4.

Zdravotni a socialni problémy lidi s Downovym syndromem

Autor: PaedDr. Eva Matejickovd

V prostorach Slovenské zdravotnické univerzity v Bra-
tislavé Limbova 12, ve dnech 13.—14. zari 2013 po dvanacti
letech byla zorganizovéana tfeti konference o Downové syn-
dromu Ambulanci Downova syndromu a Slovenskou zdra-
votni univerzitou ve spolupraci se Spolecnosti Downova
syndromu na Slovensku, Obcanskym sdruZenim Trizomie
21 a Slovenskou lékatskou spolec¢nosti — Spole¢nosti pro
vyzkum poruch détského vyvinu. Konference byla kondna
pod zastitou rektorky SZU Dr. h. c. prof. PhDr. Dany Far-
kaSovej, PhD. (SZU — Slovensk4 zdravotnicka univerzita)
a Podpredsedu Eurépskej komisie JUDr. Marose Seféo-
vi¢a, PhD.

Cilem konference bylo poukéazat na vyznamné vystupy
a vysledky starostlivosti o jedince s Downovym syndro-
mem v domdacich a mezindrodnich projektech, seznamit
odbornou vefejnost a rodi¢e s pokroky ve vybranych
oblastech zdravotni starostlivosti, s etickymi otdzkami

samotné podstaty Downova syndromu. Vyznamna c¢ast
konference byla vénovana problémiim v oblasti jejich
socidlniho zabezpeceni a vychovy.

Konference byla vénovana jednak 20. vyro¢i Ambu-
lance Downova syndromu pti SZU, 20. vyroci zaloZeni
Spolecnosti Downova syndromu na Slovensku a 20. vyroci
spoluprace s profesorem Pueschelem z USA.

Déle vybudovani preventivniho programu pro déti
a dospélé lidi s DS, na jehoz zdklad¢ se dafi odhalovat
rané ptiznaky chorobnych zmén a v€asnou lécbou zlepso-
vat celkovou kondici, kterd vyznamnou mérou umoziuje

N

jejich zapojeni se do vSech oblasti béZného Zivota.

Nas se zdravotniho hlediska zaujaly dva bloky konfe-
rence:

1. Osteopordza a Downliv syndrom

2. Zdravotni problémy u jedinct s DS
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V tomto ¢isle ¢asopisu se pokusime pribliZit poznatky
z prednédsek, které pfiblizily vystupy projektu MZ SR
2005/39-SZU-17 ,,Kostny metabolizmus u vybranej gene-
tickej poruchy — Downovho syndrému.*

Osteoporoza,
ticha pandémie nasho storoci
(Osteoporosis, still pandemics of our cetury)

Autori: Spustovd, V., Stefikovd, K., Krivosikovd, Z.

Uvod prednasky patiil piiblizeni fenoménu osteopo-
réza, ktery je charakterizovan jako systémové onemocnéni
skeletu charakterizované poruchou mechanické odolnosti
kosti, ¢imZ dochézi ke zvyseni rizika fraktur.

V soucasné dobé 1ze dobte vyhodnotit pouze jednu ¢ast
skeletu — obsah minerali majicich vztah k pevnosti kosti.
Kvalitu kosti — chemické sloZeni a strukturalni usporadani
kostniho tkaniva se zatim nedafi uspokojivé vyhodnoco-
vat.

Osteopordzu podle pficin vzniku délime na:

1. Primarni — nepfitomnost zndmych chorob nebo
jinych stavii vedoucich k postiZeni kosti. Sem jsou
fazeny jednak osteopordza po menopauze, stafecka
osteopordza

2. Sekundarni — zplisobenou zndmym onemocnénim
— nemoci nadoblicek, porucha funkce Stitné Zlazy,
poruchy vstfebavani vapniku, dlouhodobé uZivani
kortikosteroidi a jiné.

Za velmi zavaznou skutecnost autorky povazuji jeji pro-
jev, ktery dlouhou dobu nemusi byt manifestovan zddnymi
priznaky. Za rovnéz velmi zavaziné patii jeji disledky/
krcku stehenni kosti, fraktury lumbalni ¢asti patete.

Zlomeniny velmi zdvaZnou mérou naruSuji kvalitu
Zivota osob trpicich osteoporézou a u starSich jedincil
mohou vést ke smrti. Z toho divodu se jevi jako velmi
podstatné znat rizikové faktory osteopordzy, které vedou
k prevenci osteopordzy, jejimu rozvoji a komplikacim.
Zde opét je mozné pristoupit k déleni faktord, které lze
nebo nelze medicinsky ovlivnit.

1. Faktory, které nelze ovlivnit: Rasa, genetickd pre-

dispozice, vék, pohlavi

2. Faktory, které Ize ovlivnit: V dostatecné mife pii-

vod véapniku, vitaminu D, Zivotospravu a dostatek
pohybu

Bylo poukdzéno i na rizikové faktory, které u Zen
predstavuji: menopauza, poruchy menstruace, odstranéni

vajecnikd, odstranéni délohy pied 45 rokem Zivota. U muZzli
za rizikovy faktor je povaZovana sniZzena hladina testoste-
ronu. Mezi rizikové faktory se vaze i nedostatek vapniku
v potravé, nedostatek vitaminu D, nadmérné piti kavy
a alkoholu. Mezi jiné okolnosti byvd povaZovan vyssi
vék, nedostatecna télesna aktivita, dlouhodobé uzivani
nékterych 1€kl (kortikoidy, antiepileptika, hormony S§titné
7lazy).

Rozvoj osteopordzy je ovlivnén dvéma skute¢nostmi:

1. Dosazeni kostni hmoty v prvnich tfech dekddach
Zivota

2. Rychlost kostnich ztrat v pozdé€jSich letech

Bylo zjisténo, Ze maximum kostni hmoty je dosaZeno
ve tficeti letech Zivota. Pak se neméni a od tficatého patého
roku Zivota zacina jeji klesani jak u Zen, tak u muZd.
Autorky projektu apelovali jak na dostatecny piijem kal-
cia v mladi, protoze v opacném piipadé nedojde k dosta-
te¢nému mnoZzstvi kostni hmoty. Za této situace v pripadé
zrychlenych kostnich ztrat vede ke vzniku zlomenin.

V prednésce bylo poukazano na klicovou roli vapniku
v rozvoji a udrzovani zdravého skeletu, dale na to, Ze je
substratem pro mineralizaci kosti a ovlivnéni homeosta-
tickych mechanizmu organizmu.

Pro¢ maji lidé s Downovym syndromem (DS) zvySené
riziko osteoporozy?

V literatufe jsou pouze strohé informace o vyskytu
osteoporézy u lidi s DS. Publikovany byly vysledky
osteopordzy v zavislosti od zmén pohlavnich hormond,
od zplisobu stravovani a jinych. Zadna studie vSak nebyla
kompaktni a nefeSila problematiku komplexné.

Projekt Ministerstva zdravotnictvi MZ SR 2005/39-
SZU-17 ,Kostny metabolizmus u vybranej genetic-
kej oruchy — Downovho syndrému: vplyv genetickych
a nutri¢nich faktorov* byl fesen v roku 2005 az 2008.

Cilem projektu bylo zjiSténi kostnich zmén u dospi-
vajicich a dospélych lidi s DS pomoci denzitometrického
vySetieni bederni pétefe a krcku stehenni kosti a vySet-
feni rizikovych faktord které mohou mit souvis s hustotou
kosti.

Pocet ucastniki studie:

Soubor predstavoval 50 Zen a 52 muzl s DS. Primérny
vék u Zen 25,68 110,26 pocet u muzia 27,75%10,12.
Denzitometrické vySetieni se nepodafilo zrealizovat u 10
Ucastnikid pro nedostatecnou spolupréci.

Laboratorni vySetfeni:
U vSech ucastniki studie byly zrealizovany stan-
dardni a specificka vysSetfeni: definovani bilance minerald,
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stanoveni vit. D, parathorménu (PTH), markert kostniho
obratu a katepsinu K, stanoveni osteoprotegerinu (OPG)
a osteoprotegerinu-ligandu (OPG-L/RANKL) a jejich vza-
jemného poméru, stanoveni dileZitych cytokinli reguluji-
cich rovnovahu mezi novotvorbou a odbourdvanim kosti,
skrining celiakie, vySetfeni dalSich rizikovych faktorti —
pohlavni hormony, vySetieni zakladnich imunologickych
parametrd, oxidacniho statusu a nakonec i vySetfeni gene-
tickych faktorii — frekvence polymorfizmd, které jsou aso-
ciovany osteopor6zou.

Vysledky studie
Vystupem studie byly nékteré vyznamné vysledky, které
byly postupné publikovany.

1. Lidé s DS maji osteoporozu jiz ve véasném véku.
60% muzlii a 33% zen mélo sniZenou kostni hustotu.
Kostni hustota byla méfena ve dvou lokalitach: krcku
femuru (FNBMD) a bederni pateti (L1-4BMD) u 92 lidi
s DS, u 63 nad 20 let i v oblasti velkého trochanteru. NiZsi
kostni hustotu (Z-skéore FN BMD) krcku stehenni kosti
meélo 13 Zen a 27 muzi, snizenou kostni hustotu (Z-skore
L1-4 BMD) bederni patete 22 Zen a 38 muzi. Byla rov-
néZ zjisténa vyznamna pozitivni korelace FNBMD s BMI,
L1-4BMD s BMI a TrBMD s BMI v celém souboru, to
znamena, Ze pacienti s DS s vys$i hmotnosti méli para-
doxné vyssi kostni hustotu.

2. Lidé s DS maji deficit vitaminu D.

Doporucenou koncentraci 25 (OH)D nad 30 ng/ml mélo
pouze 10 lidi s DS (9,8 %), z toho 2 Zeny a 8 muzi. 53 lidi
s DS (52,0 %) mélo lehky deficit vit. D a 39 (38,2 %) stfedni
az t&zky deficit. Z toho az 32 Zen. Pfi porovnavani muzii
a Zen méli Zeny vyznamné horsi vysledky. To znamen4, Ze
az 90% lidi s DS ve studii mélo deficit vitaminu D.

3. Muzi s DS maji deficit pohlavnich hormonii.

Muzi méli sice primérné koncentrace testosteronu
v referen¢nich hodnotach, avSak v porovnani se skupi-
nou zdravych muzd méli podstatné snizenou koncentraci
dehydroepiandrosterénu  (DHEA-S). Hypogonadizmus
u muzl s DS by mohl byt jednou z hlavnich pfi¢in vcas-
ného vyskytu osteoporézy. MuZzi méli navic zvySenou
koncentraci FSH (folikulistimulujiciho hormonu).

4. U lidi s DS jsme potvrdili inzulinovou rezistenci.
Az 70 (68 %) ucastnikll studie mélo potvrzenou inzulino-
vou rezistenci.

5. Lidé s DS maji zvySeny kostni obrat
Zvysend kostni alkalickd fosfatdza korelovala s Z-skore
NFBMD a RANKL s TNFalfa s Z-skére L.1-4BMD.

6. Subklinicka hypotyreéza

Az 60% ucastnikt studie se 1éCilo tyroxinem pro auto-
imunni thyreotitidu. Primérné hodnoty TSH byly vyssi
u Zen, nez u muzi. Koncentrace TSH a volného tyroxinu
(FT4) u muzt nekorelovaly se Z-skére BMD ani v jednom
méfeném misté.

7. Oxidacni stres
Ve vySetfovaném souboru byla zjiSténa nepfizniva kombi-
nace zvySené SOD a sniZené aktivity GSH-Px.

8. IgM deficiencia

98 ucastnikil studie mélo nizkou hladinu koncentrace imu-
noglobulinu M a snizeny pomér CD4/CD8, coZ jsou nepfi-
znivé faktory pro vznik autoimunnich procest.

Zivotni styl a stravovani

Bylo zjisténo podle nutri¢niho dotazniku, Ze stravo-
vaci navyky lidi s DS se vcelku nelisi od ostatni popu-
lace. Strava je vSeobecné spi$§ vyvaZena, nez jednostranna.
Déle bylo zjisténo, Ze Zeny vic nez muzi s DS dodrzuji
zésady vyvazené stravy. Zeny konzumuji vic kyslomléc-
nych vyrobki (napr. acidofilni mléko), ov¢i syr a bryndzu.
Déle vic celozrnné obilniny, s6jovy, kukufi¢ny a bezlep-
kovy chléb, vic maji v oblibé zeleninu a ovoce (syrové
i tepelné upravené) nez muzi. Tento rozdil je markantni
témér u vSech druhl ovoce a zeleniny, které byly zatazeny
do dotazniku. Naproti tomu Zeny jedi méné ZivociSnich
tukd, nez muzi a vic rostlinnych oleji, které jsou bohaté
na nenasycené mastné kyseliny. Do jidelnicku zatazuji
vice ryb. MuZi konzumuji vic klobasy, uzeniny a vniti-
nosti. Obé pohlavi konzumuji méné rozsifené potraviny
jako chfrest, bobulovité ovoce. MuZi preferuji nakladané
ovoce a zeleninu. U obou pohlavi se nekonzumuje dosta-
tek ofechtl a semen vSech druhil, rovnéz malo nékterych
obilnin (napf. oves, kroupy, pohanka apod.)

Méné vyznamné vysledky

Zeny maji v porovnani s muZi vyznamné vyssi kon-
centrace HDL a niZ8i koncentrace trygliceridd, kreatininu
a kyseliny mocCové.

Poyformizmy — byly zjiStény nékteré zmény ve frek-
vencich minoritni alely. V této praci bude nutné pokraco-
vat a srovnat soubor lidi s DS s populaci bez trizonie 21.

Koncentrace stopovych prvkil (vapnik, fosfor, hoicik)
se neliSila ani mezi skupinami ani v rozmezi referen¢nich
hodnot.

Prevence a lécba

Preventivni a [é¢ebné postupy jsou u lidi s DS ty samé
jako u majoritni skupiny populace. Vzhledem k vysledktim
studie je nutné myslet na zmény jiZ v raném a predskolnim
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véku a sledovat nékteré ukazatele v pravidelnych interva-
lech (vit. D, koncentrace hormont §titné Zlazy, mineralni
latky a jiné), metabolické parametry (oxidacni stres),
zmény Vv imunitnim systému (autoimunitni procesy).
V dospélém véku sledovat hormonalni status. Denzitome-
trické vySetieni po 20. roku Zivota u lidi s DS by mélo byt
soucasti preventivnich prohlidek. Deficit vit. D je potfeba
korigovat co nejdiiv. Doporucujeme podavani vitaminu D
do trech let zivota. V adolescentnim véku je potieba se
zaméftit na dodrZovani zasad vyvazené stravy. U lidi s DS
sniZit pocet kalorii na 80 % pfijmu bézné populace vzhle-
dem k jejich snizenému energetickému vydeji. Mladé lidi
vést k pravidelné pohybové aktivité.

Cilem 1écby osteoporézy je zabranit zlomeninam,
udrZet mnoZstvi a kvalitu kostni hmoty, zmirnit klinické
dasledky zlomenin a deformit kostry, zachovat télesnou
zdatnost.

Lécba osteopordzy kazdym piipravkem vyzaduje dlou-
hou dobu i nékolik let. O jeji ukonceni miiZze rozhodnout
pouze lékat. Mezi zéakladni 1éky osteopordzy patii bis-
fosfonaty, selektivni modulétory estrogennich receptort,
kalcitoniny, anabolika a fluoridy. Doplitkovou 1é¢bu pred-
stavuje suplementace vitaminem D a mineralnimi latkami
(vapnik).



Parkinson

Trpite Vy nebo nékdo Vas blizky Parkinsonovou nemoci?

Nabizime:

e rady a pomoc v ramci socialni péce

e informace ohledné Parkinsonovy nemoci

e pravidelné akce a kulturni programy

e moznost fyzioterapie a logopedie v mistnim

rehabilitacnim zafizeni

e ergoterapeuticky zaméreny pravidelny denni
program se skupinovou, pfipadné i individual-
ni terapii.

e trénink psani a spravného drzeni tuzky
e v ramci tréninku ADL podpora samostat-
nosti pfi kazdodennich Ukonech

e procvic¢ovani hrubé i jemné motoriky

e pamétova cvi¢eni pomoci her a jinych
pomUcek

e vytvarné prace s ohledem na motorické
schopnosti klientd

DOMOV

Vsedni dny
8:00 az 16:00

PRO SENIORY

stacionar@dshaje.cz

HAJE

Denni stacionar pro osoby trpici Parkinsonovou nemoci

Kontakty:

Gita Ruthova - 725 810 279
Lada Rojkova - 725 810 276

K Milicovu 734, 149 00 Praha 4
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Prispévky miiZete posilat v elektronické formé (textovy editor MS Word) na adresu: bulletin.cae @seznam.cz
Redakce si vyhrazuje prdvo na krdceni Ci upravy textu, o nich? bude autory informovat.

Clanky, kazuistiky

* Idealni rozsah ¢lanku je v rozmezi 70-140 radka,

v ptipadé kazuistiky 70-210 tadku.

e U textu musi byt uvedeno celé jméno autora, elektro-
nické pripadné poStovni a telefonické spojeni, nazev
pracovisté.

eV textu nepouzivejte zkratky— ke zvyraznéni pozivejte
pouze tu¢né pismo ¢i kurzivu.

o Struktura vétSiho clanku nebo kazuistiky (pouze
u texttl nad 140 radkua):

— Naézev price

— Celé jméno autora, pracovisté

— Souhrn (do 15 radku)

— Text ¢lanku, strukturovany do celkll oddélenych
mezititulky; u kazuistiky popis pripadu, diskuse,
ZAver.

— Seznam pouZité literatury

e Seznam pouzité literatury:

Casopis: Pfijmeni a inici4ly jmen vSech autorii. Nazev

prace v jazyce origindlu. Nazev Casopisu a rok vydani;

ro¢nik: stranky.

Kniha: Pfijmeni a inicidly jmen vSech autorti. Nazev
knihy. Misto vydani: nakladatelstvi, rok vydani: pocet
stranek.

Internetovy zdroj: adresa webu (pripadné datum citace)

Obrazova dokumentace

* Obrazovou dokumentaci zasilejte v samostatnych
souborech. Rastrové obrazky (tj. napt. fotografie
a veskeré scany) ve formatech jpg nebo tif, ptip. bmp
v nejvyssi mozné (dostupné/pivodni) kvalité (opti-
malni je 300dpi pfi velikosti 1:1), nikoli v dokumen-
tech word nebo excel. Vektorové (ktivkové) obrazky
(schemata, loga ap.) zasilejte optimalné ve vektorové
podobé ve formatu ai nebo eps.

* 'V textu uvedte, kam umistit obrazek. Ke kazdému
obrazku (ale i grafu, tabulce) je tfeba pripojit ¢islo
a presny popisek. Na konec textu pak pripojte ocislo-
vany seznam vsech obrazovych pfiloh véetné popiska.
U fotografii pfipojte také celé jméno jejich autora
nebo uvedte, odkud pochéazi (archiv autora, zdravot-
nického zafizeni ap.).




